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Vorwort

Mehr als zehn Jahre hat sich die Robert Bosch Stiftung der Verbesserung des Lebens-
endes schwerstkranker und sterbender Menschen gewidmet. Wir schauen zuriick,
freuen uns und sind durchaus ein bisschen stolz. Einiges ist erreicht worden und hat
sich in diesen Jahren bewegt: Mehr Sensibilitét fiir die vielen und oft schwierigen
Fragen in der Begleitung von sterbenden Menschen. Mehr Aufmerksamkeit fiir die
verschiedenen Bedarfe und Bediirfnisse jiingerer und dlterer Menschen. Mehr fach-
liches Wissen zu einzelnen Aspekten wie der Schmerzlinderung oder Trauerarbeit.
Mehr Geschick und Einsichten fiir eine erfolgreiche und nachhaltige Umsetzung

in der Praxis. Mehr Klarheit in der Zielsetzung und den dazu notwendigen Rahmen-
bedingungen. Mehr Menschen, die sich um diese Anliegen kiimmern.

Jetzt wird es darauf ankommen, mit angemessener Gesetzgebung und finanzieller
Ausstattung in der Breite der Versorgung dafiir zu sorgen, dass sterbende Menschen
entsprechend ihren Bediirfnissen wiirdevoll auf ihrem letzten Lebensweg betreut
werden. Dies ist jedoch nicht nur eine Aufgabe fiir den Gesetzgeber und die Leistungs-
triager, sondern es ist auch eine Aufgabe fiir uns alle. Denn es ging nie darum, »gutes
Sterben« an dafiir zustindige und darin kundige professionelle Helfer zu delegieren.
Auch fiir uns ist es Aufgabe, unsere sterbenden Angehoérigen und Freunde, seltener
auch Bekannte, am Ende des Lebens zu begleiten und ihnen zur Seite zu stehen.

Eine Aufgabe, bei der wir personlich, aber auch insgesamt als Gesellschaft ein leben-

digeres Miteinander entwickeln und gewinnen konnen.

Mein ausdriicklicher Dank geht an die vielen Partner, die in Beirdten und Arbeits-
kreisen eng mit uns zusammengearbeitet, ihre Ideen und Expertise eingebracht
und dafiir viele Stunden investiert haben. An diejenigen, die sich in den geférderten
Projekten eingesetzt haben und weiterhin einsetzen, um ganz konkrete Anliegen
erfolgreich werden zu lassen. Schlie3lich an alle, die sich jeden Tag fiir »Palliative
Praxis« engagieren, sei es als Altenpflegerin, als ehrenamtlicher Hospizhelfer, als
zustindiger Arzt, als Heimleitung, als Vertreter eines Fachverbands oder Verant-
wortlicher in der Gesundheitsplanung. Sie tragen alle ihren Teil dazu bei, ein

besseres, ein gutes Lebensende zu erméglichen.

Professor Dr. Joachim Rogall

Geschaftsfihrer der Robert Bosch Stiftung Stuttgart, im August 2015
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Lebensqualitat, Wirde und
Kompetenz bis zum Schluss

»Palliative Praxis« in der Forderung
der Robert Bosch Stiftung. Eine Einflihrung

Stephanie Rieder-Hintze

Vor allem schmerzfrei und moglichst nicht im Krankenhaus - so antworten
Menschen jeden Alters, wenn sie befragt werden, wie sie sich ihren eigenen Tod
wiinschen. Die Realitét fiir Schwerst- und Todkranke ist jedoch bis heute in vielen
Fillen eine andere. Zwar konnten in den vergangenen Jahren vor allem bei der Be-
handlung und Linderung von Schmerzen in der letzten Lebensphase beachtliche
Verbesserungen erreicht werden. Zudem erfahren der Tod und das »Sterben« als
Prozess in der gesellschaftlichen Wahrnehmung mittlerweile mehr Aufmerksamkeit,
Offenheit und damit zugleich eine gewisse Enttabuisierung. Sie werden immer
héufiger und ganz bewusst als normaler Teil des Lebens wahrgenommen. Grofien
Anteil an dieser Entwicklung hat die Hospizbewegung, die seit Mitte der 1980er
Jahre vor allem aus Grofibritannien und den USA nach Deutschland gekommen war.
Die Tatsache, dass sich die Robert Bosch Stiftung vergleichsweise frith dem Hospiz-
gedanken widmete und einige Vorhaben unterstiitzte, trug mit dazu bei, deren
Inhalte und Methoden hierzulande zu verbreiten. Bereits 1991 wurde das Miinchner
Christophorus Hospiz, eine der ersten Einrichtungen dieser Art in Deutschland,
gefordert. 15 weitere ambulante Hospize folgten. Ein Schwerpunkt der Aktivititen

war zudem die Kinderhospizarbeit.

Eine Personengruppe konnte jedoch von der Verbreitung und den Erfolgen der
Palliativpflege und -medizin in Hospizen und spezialisierten Palliativstationen ein-
zelner Krankenhiuser lange Zeit kaum profitieren: schwerstkranke alte Menschen,
die vielfach an mehreren Erkrankungen leiden, von denen oft eine dementieller
Natur ist. Diese Personen und ihre adiquate Versorgung waren eine Art »weif3er
Fleck«innerhalb der in Deutschland stetig wachsenden Hospizbewegung und ihrer
diversen Betreuungsangebote. Denn die betroffenen alten Menschen befinden sich in
ihrer letzten Lebensphase selten in einem stationidren Hospiz und meist nur kurz-
zeitig in einem Krankenhaus. Sie leben in ihrer grofien Mehrzahl entweder zu Hause
oder in einer Pflegeeinrichtung. An diesen beiden Orten sind sie bei entsprechend
eingeschrianktem Gesundheitszustand abhédngig von familidrer, professioneller und

ehrenamtlicher Hilfe und Betreuung, um »ganz normal« sterben zu diirfen.

Derartige Lebenssituationen hatte die Robert Bosch Stiftung im Blick, als das Kurato-
rium der Stiftung im November 2003 erstmals 400.000 Euro fiir das »neu einzurich-
tende Programm Palliative Praxis« bewilligte. Nach zahlreichen Einzelprojekten, die
den hohen Stellenwert und die Bedeutung des Themas verdeutlichten, war dies der

Startschuss fiir eine tiber zehnjihrige, erfolgreiche Forderlinie der Stiftung.



Einfuhrung

Die Ziele fiir dieses Engagement wurden damals klar formuliert: Die Lebensqualitét
von alten Menschen, die an einer unheilbaren, zum Tode fithrenden Erkrankung
leiden, sollte deutlich verbessert und ihre Beschwerden in der letzten Lebensphase
gelindert werden. Aufierdem sollten sie und ihre Angehorigen dabei wiirdig und
individuell begleitet werden.

Um diesem hohen Anspruch gerecht zu werden, arbeitete die Stiftung von

Anfang an konsequent auf mehreren Ebenen: Sie setzte einen Fachbeirat ein, liefy
Bestandsaufnahmen und Synopsen erarbeiten und forderte begleitende Vorhaben
Dritter, die sinnvolle inhaltliche Erginzungen zum eigenen Vorgehen erwarten
liefen. Vor allem aber setzte sie zwei bewdhrte Hebel aus ihrer Fordererfahrung an:
Die Stiftung kiimmerte sich um »Grundlagenarbeit« in Form einer systematischen,
niedrigschwelligen Qualifizierung fiir »Palliative Praxis«, eine Art »Schnellbleiche«
moglichst vieler Personen, die dort tétig sind, wo alte Menschen in ihrer letzten
Lebensphase wohnen: im heimischen Umfeld, in Pflegeeinrichtungen und zeit-
weise auch in Krankenhdusern. Und sie installierte im nichsten Schritt ein Férder-
programm, das Modellvorhaben unterstiitzte, die beispielhaft neue Wege in

(Einrichtungen) der Altenhilfe oder der ambulanten Versorgung aufzeigen sollten.

Durch die systematische Qualifizierung und den inhaltlichen Schwerpunkt wurde

die Stiftung mit ihrem Thema »Palliative Praxis fiir alte Menschen« zum Pionier:

Man steckte ein neues, durchaus komplexes Feld ab, das vorher wenig Aufmerksam-
keit erhalten hatte, denn, um es plakativ zu formulieren, »gestorben wird ja sowieso«.
Doch der Stiftung ging es eben um das »Wie« fiir den betroffenen alten Menschen
und seine Familie; um Wiirde, kompetente Begleitung und Qualifizierung aller Be-
teiligten; um eine grundsitzliche Haltung, derer es in diesen Lebenssituationen
bedarf. Der Name »Palliative Praxis« sollte deutlich machen, dass es um die konkrete
Verbesserung der Praxis »direkt am Patientenbett« geht. Die Stiftung konnte fiir
diese Initiative auf langjahrigen Erfahrungen aufbauen sowie kompetente Netzwerke

aktivieren und gewinnen, um der »Palliativen Praxis« zum Erfolg zu verhelfen.

Vom Stifter Giber die Hospizférderung zur »Palliativen Praxis«

»Gesundheit« nannte der Stifter Robert Bosch (1861 bis 1942) als den ersten

Zweck fiir die von seinen Testamentsvollstreckern nach seinem Tode zu griindende
Stiftung; es folgten die Zwecke »Bildung, Erziehung, Férderung Begabter, Volker-
verséhnung und dergleichen«. Und er schrieb von der »Linderung von allerhand
Not«. Was beim Thema Gesundheit in den Anfangsjahren der Stiftung seit 1964
zuerst auf das Stuttgarter Robert-Bosch-Krankenhaus konzentriert wurde, 6ffnete
das Stiftungskuratorium im Laufe der Zeit hin zu zentralen Fragen der 6ffentlichen
Gesundheitspflege und -versorgung. Zu den programmatischen Eckpfeilern
gehoren vielfiltige Aspekte aus der Kranken- und Altenpflege einschlief3lich deren



Qualifizierung und Akademisierung, die Geriatrie, das Leben im Alter als Chance
und Ressource, der Umgang mit Demenz oder auch Leben mit Krankheit.

Die Entscheidung der Robert Bosch Stiftung, »Palliative Praxis« zu entwickeln,

zu féordern und zu verbreiten, war somit eine konsequente Weiterentwicklung der
langjdhrigen Arbeit im Bereich Gesundheitspflege und gleichzeitig ein weiterer
Baustein in der Beschiftigung mit der besonderen Situation Schwerstkranker und
Sterbender. Sie hatte bereits einige Jahre frither mit der Férderung von Hospizen
begonnen. Der Grundgedanke der Hospizbewegung lautet, schweres Leiden und
Sterben eines Menschen weitestmoglich human, schmerzfrei und wiirdevoll zu
gestalten. Ein wesentliches Merkmal der Hospizarbeit - sowohl ambulant als auch
stationir - ist die enge Kooperation zwischen Pflegekriften, Arzten, Sozialarbeitern,
Seelsorgern, anderen therapeutischen Kriften sowie der Familie und dem engeren
Umfeld des Betroffenen. Folgerichtig wurden die interdisziplindre Ausrichtung, die
Begleitung von Angehorigen und der Umgang mit ethischen Fragestellungen auch zu
zentralen Anliegen bei allen Initiativen der Stiftung unter dem Dach der »Palliativen
Praxis«. Denn es geht bei der palliativen Versorgung schwerstkranker und sterben-
der alter Menschen eben um viel mehr als nur um eine »bessere« Pflege im land-
laufigen Sinn. Es geht um Haltung und um die grundsitzliche Entscheidung dariiber,

wie wir als Gesellschaft mit den Betroffenen umgehen wollen.

Warum »Palliative Praxis«?

So erfolgreich Hospize und Palliativstationen einzelner Kliniken ihr Angebot auch
gestalten - auf3erhalb dieser »Spezialeinrichtungen« fehlten Kenntnisse und Umset-
zung einer »Palliativen Praxis« fiir alte Menschen in der Fliche weitgehend. Deren
Situation zeichnet sich durch spezielle Voraussetzungen und Besonderheiten aus.
Denn sie haben, im Vergleich zu jiingeren Schwerstkranken (zum Beispiel Krebspa-
tienten), in den meisten Fillen andere Bediirfnisse. Die demographische Entwicklung
und der medizinische Fortschritt haben dazu gefiihrt, dass die Zahl multimorbider
alter Menschen ebenso wichst wie - hiufig unterbrochen durch Krankenhausaufent-
halte - die Dauer ihrer letzten Lebensphase. Hier geht es nicht um wenige Wochen,
sondern um mehrere Monate oder gar Jahre. Genau fiir diese, in ihrer Linge nicht
abschitzbare Phase bedarf es ausgewiesener Palliativkompetenz. Dazu kommt die
Tatsache, dass innerhalb dieser Gruppe die Zahl der von einer Demenz betroffenen
Menschen kontinuierlich steigt, was wiederum in der palliativen Versorgung Beriick-
sichtigung finden muss. Dieser deutliche Wandel der Anforderungen ist nicht tiber
Nacht eingetreten, sondern kiindigte sich liber einen lingeren Zeitraum an. Er hitte
die Verantwortlichen im Gesundheitswesen zu entsprechenden Maf3nahmen veran-
lassen konnen. Somit griff die Stiftung - wie in anderen Fillen auch - ein dringendes
gesellschaftliches Thema auf, dem bis dahin zu wenig Aufmerksamkeit geschenkt

worden war.
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Einfuhrung

Die Stiftung hat ihre Férderkonzeption auf die offensichtlichen Anforderungen
abgestimmt und sich dafiir Fachleute fiir einen Beirat mit ins Boot geholt. Als Ergeb-
nis der Recherchen und Beratungen war bald klar, dass die palliative Versorgung
alter Menschen unbedingt dort passieren und kompetent gelingen muss, wo die Be-
troffenen ihren Lebensmittelpunkt haben und ihre letzte Lebensphase verbringen:
in Altenpflegeeinrichtungen und daheim, wo héusliche Pflege stattfindet. Sterbende
und schwerstkranke alte Menschen miissen in ihrer besonderen Situation wahrge-
nommen werden und im Kreise der Familie in den eigenen vier Wanden mit Hilfe
ambulanter Sterbebegleitung oder in einer Pflegeeinrichtung weitgehend beschwer-
defreiihre letzte Lebenszeit verbringen konnen. Angehorige, professionelle Krifte
und ehrenamtliche Helfer miissen wissen, was zu tun ist, und dafiir an einem Strang

ziehen, um sich in der Betreuung abzustimmen und zu erginzen.

Zwei hartnickige Probleme galt es vor allem in den Pflegeeinrichtungen zu bertick-
sichtigen und in Angriff zu nehmen: Erstens gab es dort kaum Mitarbeiter, die iber
die notwendigen palliativen Qualifikationen verfiigten. Und wenn doch, waren es
meist wenige »Spezialisten«innerhalb der Organisation, die selten den Alltag der
Bewohner teilten, sondern bei Bedarf eigens gerufen werden mussten. Zweitens
musste man darauf achten, die »normalen« Mitarbeiter im ohnehin schon von Per-
sonal- und Zeitknappheit sowie Kostendruck gekennzeichneten Arbeitsalltag nicht
mit umfangreichen zusitzlichen Aufgaben zu tiberfordern. Somit waren die Rahmen-
bedingungen klar: Jedes neue Angebot fiir Einrichtungen kann nur sinnvoll funkti-
onieren, wenn es leicht zuginglich und kostengiinstig ist sowie unabhingig von der
bisherigen fachlichen Qualifikation (einschlief3lich vorhandener Deutschkenntnisse)
der einzelnen Mitarbeiter in ausdriicklich praxisorientierter Form angeboten und
umgesetzt werden kann. An diesen klaren Vorgaben orientierten sich die Experten,
die auf Einladung der Stiftung das neue »Curriculum Palliative Praxis« erarbeiteten.

Das Curriculum Palliative Praxis

Das 40-stiindige interdisziplindre Curriculum Palliative Praxis (siehe Seite 15) ist auf
die Begleitung vor allem dementiell erkrankter, alter Menschen ausgerichtet. Fiir den
Umgang mit dieser Gruppe stehen eigens entwickelte Lehr- und Lernmaterialien zur
Verfiigung, die regelméf3ig aktualisiert werden und auf der »Storyline-Methode« ba-
sieren. Das Curriculum ermoglicht allen Mitarbeitern in der Alten- und Krankenpflege,
sich Basiskenntnisse zur »Palliativen Praxis« anzueignen. Dabei geht es fiir viele im
ersten Schritt zuerst einmal um Sicherheit im Umgang mit schwerstkranken und
sterbenden alten Menschen. Denn obwohl viele Mitarbeiter tagtiglich mit der The-
matik konfrontiert sind, fiithlen sie sich unsicher, allein gelassen oder haben einfach
Angst, etwas falsch zu machen bzw. etwas zu unterlassen, was notwendig oder sogar
ihre Pflicht wire. Existentielle Fragen und mitunter sehr schwierige Entscheidungen

am Lebensende stehen im Raum, wie etwa der Ubergang zur kiinstlichen Ernihrung,



Therapieabbruch oder -verlingerung, Verlegung ins Krankenhaus oder die komple-
xen ethischen Entscheidungsfindungen rund um das Thema Sterbehilfe.

Das Curriculum wird in den Praxiseinrichtungen tiber speziell qualifizierte Dozen-
ten, sogenannte Moderatoren, vermittelt. Im Jahr 2011 ertéffnete eine Koordinations-
stelle »Palliative Praxis« am Kuratorium Deutscher Altershilfe (KDA), die sich auch
um die Betreuung der »Palliative Praxis«<-Moderatoren kiimmerte. Eingebettet

war diese Stelle in einen Verbund bestehend aus der Robert Bosch Stiftung, dem
KDA und der Christophorus Akademie Miinchen. Heute liegt das Curriculum bei
der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin und der Christophorus Akademie
Miinchen. Sie informieren iiber Schulungen nach dem Curriculum Palliative Praxis
fiir Mitarbeiter und Einrichtungen der Altenpflege, kiimmert sich um den Pool

der Moderatoren und organisiert deren Aus- und Weiterbildungen.

Forderprogramm »Palliative Praxis — Projekte fiir alte Menschen«

Es ist ein bewidhrtes Vorgehen der Robert Bosch Stiftung, neue Themen in der Forde-
rung mit Hilfe mehrerer Instrumente aufzugreifen. Eines dieser Instrumente ist die
Ausschreibung eines Programms fiir modellhafte Praxisprojekte. Denn diese Projekte
bringen erkenntnisreiche Riickmeldungen und geben wichtige Impulse fiir weitere
Fordermafinahmen. Ihr erfolgreicher Verlauf, aber auch ihre méglichen Hindernisse
oder Grenzen liefern belastbare Informationen und kénnen viele andere dazu anre-

gen, in dhnlicher Weise in der eigenen Einrichtung oder Institution aktiv zu werden.

Daher startete die Robert Bosch Stiftung nach der erfolgreichen Installierung des
Curriculums Palliative Praxis das Forderprogramm: »Palliative Praxis - Projekte fiir
alte Menschen«. Zwischen 2007 und 2015 wurden, gestirkt durch mehrere Antrags-
workshops fiir Interessenten, in drei Féorderrunden insgesamt 46 Projekte bewilligt.
Zwei davon in Osterreich, alle anderen verteilen sich quer iiber Deutschland. Es

gab auch linderiibergreifende Projekte mit Beteiligung mehrerer Triger. Rund 50 %
aller Vorhaben waren unmittelbar in der stationdren Altenpflege verankert.

Bei weiteren Projekten standen die ambulante Versorgung, fachliche Netzwerke
oder die Behindertenhilfe im Mittelpunkt.

Viele der Vorhaben stiitzen sich inhaltlich auf das Curriculum Palliative Praxis

und beziehen es maf3geblich in ihre Projektdurchfiihrung ein. Dabei passen sie die
flexiblen und leicht zugidnglichen Inhalte den speziellen Bediirfnissen vor Ort an.

Sie schulen Mitarbeiter aller Ebenen und schlief3en dabei teilweise auch ganz be-
wusst Verwaltung, Hauswirtschaft und Technik ein, so wie im niedersichsischen
Cloppenburg. An der dortigen Altenpflegeschule des St. Pius-Stifts wurde auf’erdem
der »wirklichkeitsnahe Palliativ-Unterricht« fiir Pflegeschiiler eingefiihrt. Andere

Vorhaben zeigen weitere wichtige Facetten des Themas. Sie etablieren neue

11
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Einfuhrung

(kommunale oder regionale) Kooperationen und Netzwerke, verbessern ihre inter-
nen Strukturen bezogen auf die Palliativversorgung (Organisationsentwicklung),
fithren Qualititszirkel, eine »Palliative-Care-Kultur« oder »Ethikberatung fiir Haus-
arzte und Angehorige« an einem Krankenhaus ein, erproben Methoden wie Kinés-
thetik oder konzentrieren sich auf spezielle Zielgruppen der stationdren Altenpflege
wie Menschen mit Behinderung oder Migranten.

Im »DRK Multikulturellen Seniorenzentrum Haus am Sandberg« in Duisburg zum
Beispiel gab es umfangreiche Schulungen in kultursensibler »Palliativer Praxis« und
Sterbebegleitung. Im nichsten Schritt bauten die Duisburger ein kommunales Netz-
werk mit kultursensiblem Fokus auf. Thm geh6ren an: Haus- und Fachérzte, Vertreter
der umliegenden Krankenhduser, Therapeuten, Palliativirzte, Demenzforen, die
lokale Alzheimergesellschaft, Bestatter sowie Vertreter aller Religionen. In Stuttgart
unterstiitzte die Stiftung eine beispielhafte Zusammenarbeit des stationiren Hospizes
St. Martin mit fiinf Einrichtungen der Altenhilfe, die alle unterschiedlichen Trigern
angehoren. Es gab zwar bereits einzelne, meist personenbezogene Kontakte zwischen
dem Hospiz und den Hiausern. Doch mit Hilfe dieses Projektes ist es gelungen, dass
in jeder Einrichtung Mitarbeiter anhand eines selbst gewihlten Themas inhaltlich
lernen und sich mit den Hospizvertretern austauschen konnten. Auferdem gab es
mehrere gemeinsame Runden aller Beteiligten. Auf diese Weise ist in Stuttgart ein

personenunabhingiger, zukunftsfihiger Fachdialog in Gang gesetzt worden.

Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland
Im Zusammenhang mit dem Engagement fiir »Palliative Praxis« unterstiitzt die
Robert Bosch Stiftung seit dem Jahr 2008 die Erarbeitung, Verbreitung und Weiter-
entwicklung der »Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen
in Deutschland«. Triger dieses Projekts sind die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativ-
medizin, der Deutsche Hospiz- und Palliativverband sowie die Bundesirztekammer.
Fiinf Leitsitze formulieren Aufgaben, Ziele und Handlungsbedarfe, um die Betreu-
ung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland zu verbessern.

Im Mittelpunkt steht dabei immer der betroffene Mensch. Der Charta-Prozess wirkt
auf Bundes-, Landes- und kommunaler Ebene und iibergreifend auf die verschiede-

nen gesellschaftlichen und gesundheitspolitischen Sektoren.

Seit Beginn dieses Prozesses haben rund 200 Experten aus 50 gesellschaftlich und
gesundheitspolitisch relevanten Organisationen und Institutionen - organisiert in
Arbeitsgruppen und am Runden Tisch - im intensiven Dialog gearbeitet. Die Charta
wurde 2010 veroffentlich und seither von rund 1.100 Organisationen und Institutionen
sowie mehr als 13.000 Einzelpersonen unterzeichnet. Im Rahmen einer Nationalen
Strategie geht es nun darum, die in der Charta formulierten Leitsédtze - auch mit

Unterstiitzung der Politik - so umzusetzen, dass jeder Betroffene unabhingig von der
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zugrundeliegenden Erkrankung, der personlichen Lebenssituation oder des Versor-
gungsortes eine qualitativ hochwertige palliative und hospizliche Behandlung und
Begleitung erhilt. In Ergdnzung hierzu hat das Bundesministerium fiir Gesundheit im
Juli 2013 das Forum »Palliativ- und Hospizversorgung in Deutschland« eingerichtet.

Bilanz und Ausblick

Die Robert Bosch Stiftung hat in ihrer mehr als zehnjihrigen Férderung der

»Palliativen Praxis« vieles angestof3en, bewegt und erreicht:
Bis heute haben mehrere Tausend Mitarbeiter von Altenpflegeeinrichtungen das
Curriculum Palliative Praxis erfolgreich absolviert. Sie helfen damit unzihligen
betroffenen Bewohnern iiberall in Deutschland. Das Interesse an den kontinuier-
lich aktualisierten, leicht zugéinglichen Inhalten dieses Weiterbildungsangebots
hélt unvermindert an.
Modellprojekte des Forderprogramms haben es erfolgreich in Anschluss-
finanzierungen geschafft, sich inhaltlich weiterentwickelt und inspirieren andere
weiterhin zur Nachahmung.
Im kommenden Jahr wird eine Strategie ausgearbeitet sein, die fiir die unter-
schiedlichen Handlungsfelder wie ambulante Versorgung oder Langzeitpflege
aufzeigt, wie eine gute Palliative Care gelingen kann.
Die Stiftung hat durch ihr Engagement viele Partner in Politik, Verwaltung,
Wissenschaft und Praxis fiir das Thema sensibilisieren und von konkreten

Schritten der Umsetzung tiberzeugen konnen.

So weit also alles gut? Mit gewissen Einschriankungen. Denn bei aller Freude iiber
das Erreichte muss gleichzeitig mit niichternem Blick konstatiert werden, dass auch
im Jahr 2015 bei weitem nicht jeder schwerstkranke alte Mensch, der dies wiinscht,
Zugang zu palliativer Versorgung und Betreuung erhilt. Obwohl er ein Recht darauf
hat; die aktuelle Gesetzeslage sieht genau diesen Anspruch ausdriicklich vor. Es sind
immer noch dicke Bretter zu bohren, um wenigstens mittelfristig die gewiinschte
Abdeckung in der Fldche tatsichlich zu erreichen. Dennoch hat sich die Robert Bosch
Stiftung entschlossen, ihr Programm »Palliative Praxis« zu beenden. Dies geschieht
gemif} der Forderphilosophie, ein wichtiges Thema mit durchaus langem Atem
anzuschieben und zu verfolgen, aber eben keine Dauerfinanzierung zu betreiben.

Es sind nun andere gesellschaftliche, politische und private Akteure am Zug, um
»Palliative Praxis« nachhaltig in die Zukunft zu steuern und allen Betroffenen
zuginglich zu machen. Die in der langjdhrigen Férderung der Robert Bosch Stiftung
gewonnenen Erkenntnisse und Erfahrungen stehen, zum Beispiel in dieser

Bilanzpublikation, dafiir zur Verfiigung.

Es geht bei diesem Thema, wie fast immer im Gesundheitswesen, um grof3e Dimen-

sionen fiir sehr viele Menschen und um enorme Ressourcen unterschiedlicher Art:
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um Zeit, Geld und Personal. Konkret bedeutet dies etwa den weiteren Ausbau hin

zu einer flichendeckenden spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV)
oder die weitere Erarbeitung und Verbreitung allgemeiner und fachlicher Kompe-
tenzen. Dies gilt zum Beispiel fiir den Umgang mit der wachsenden Zahl alter Mi-
granten, die heute ebenfalls in Deutschlands Pflegeeinrichtungen leben. Bei diesen
Menschen und ihren Familien bestehen teilweise ganz andere Vorstellungen im Um-
gang mit dem Sterben und dem Tod. Am Ende aber eint alle der Wunsch nach einem
»guten Leben«bis zum Schluss. Dieser existentielle Wunsch ist allen Menschen ge-

meinsam. Wir sollten miteinander daran arbeiten, dass er auch erfiillt werden kann!
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Kopf, Herz und Hand
der Lernenden verbinden

Bernadette Klapper und Julia Hoeter

Dem Curriculum Palliative Praxis kommt in den langen Jahren der Forderung ein
besonderer Stellenwert zu. Nach der Unterstiitzung zahlreicher Projekte Dritter

war es das erste grofSe Projekt, das die Stiftung in dem 2003 eingerichteten Forder-
programm »Palliative Praxis« anging. Das Anliegen, eine Qualifizierungsmafinahme
mit dem besonderen Schwerpunkt auf der Verbesserung der letzten Lebensphase von
alten, schwerstkranken Menschen zu konzipieren, kam dabei nicht von ungefdahr.

Warum ein Curriculum Palliative Praxis?

Seit den 1990er Jahren engagierte sich die Robert Bosch Stiftung dafiir, die Versor-
gung schwerstkranker und sterbender Menschen zu verbessern. Sie unterstiitzte
seinerzeit die verstirkten Bemiihungen in Zivilgesellschaft und Gesundheitsversor-
gung, die Qualitit der letzten Lebensphase von Menschen, die an einer nicht heil-
baren Erkrankung leiden, zu verbessern. Insbesondere die ambulante Hospizarbeit
wurde geférdert, dariiber hinaus einige Initiativen aus der Kinder- und Jugendhos-
pizarbeit. Es sollte der Ausgrenzung der betroffenen Menschen begegnet und er-
moglicht werden, Sterben wieder in der Familie und zu Hause stattfinden zu lassen.
Pflegende Familien sollten durch professionelle und ehrenamtliche Hilfe gestirkt
werden, ihren sterbenden Angehorigen eine weitgehend beschwerdefreie letzte

Lebensphase zu ermoglichen.

Zwei wichtige Erkenntnisse ergaben sich jedoch im Zuge der an sich sehr positiv
verlaufenden Entwicklung. Zum einen war festzustellen, dass auf3erhalb von Hos-
pizen und speziellen Palliativstationen die Prinzipien und Verfahren fiir eine gute
palliative Praxis damals noch wenig verbreitet waren. »Palliative Care« war in weiten
Teilen eine Fachdoméne hochqualifizierter Spezialisten in Pflege und Medizin.
Gerade fiir die meisten der sterbenden Menschen, die alten Menschen - so die zweite
Erkenntnis - standen jedoch noch wenig Fachkenntnisse und hinreichend erprobte
praktische Verfahren zur Verfiigung. Ewers mahnte aufgrund seiner Analyse von
Unterstiitzungsbediirfnissen von Mitarbeitern der ambulanten und stationdren
Altenhilfe und Altenpflege dringenden Verbesserungsbedarf an fiir Kompetenzen
und Anwendungsfihigkeiten (Ewers 2006). Alte Menschen waren nicht die Patienten
von Hospizen oder Palliativeinrichtungen - sie sollten es auch nicht werden, son-
dern im angestammten Umfeld angemessen betreut werden. Die Moglichkeiten, die
Beschwerden am Lebensende zu mildern und diese Phase individuell wiirdevoll zu
begleiten, wurden in den Altenpflegeeinrichtungen und in der hiuslichen Pflege aber
bei weitem nicht ausgeschopft, zumal alte Menschen in der Regel eine andere und

oft linger andauernde palliative Praxis benoétigen als jiingere unheilbar Kranke.

15
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Vor allem die vielen Demenzerkrankten brauchen eine besondere Beriicksichtigung,
da sie ihre Beschwerden und Bediirfnisse hiufig nicht unmittelbar mitteilen kénnen
und ihre Betreuer dadurch vor besondere Herausforderungen stellen. Die wachsende
Anzahl von Menschen mit Demenz in den Altenpflegeeinrichtungen verstirkte den
Handlungsdruck. Die Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz und die Deutsche Alz-
heimer Gesellschaft hatten damals ein 32-stiindiges Curriculum »Mit-Gefiihlt« fiir
Hospizhelfer entwickelt (Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz 2003), seinerzeit eines

der wenigen Bildungsmaterialien speziell fiir die Umsorgung von alten Menschen.

Die Stiftung leitete aus dieser Situation ihr Anliegen ab. Moglichst rasch sollten mog-
lichst vielen Mitarbeitern in der Altenhilfe Basiskenntnisse einer guten palliativen
Praxis fiir alte, schwerstkranke Menschen zuginglich gemacht werden. Eine fiir die-
ses Ziel geeignete, niederschwellige Fortbildung sollte entwickelt und in der Praxis
verbreitet werden, die auch Hausirzte, Heim- und Pflegedienstleitungen anspricht.
Gleichwohl galt es, den engen zeitlichen und personellen Ressourcen in der Alten-
hilfe und ambulanten Versorgung Rechnung zu tragen. Die zu dieser Aufgabe einge-
setzte Expertengruppe erarbeitete das 40-stiindige interdisziplinire Curriculum
Palliative Praxis, das sich an Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen in der Altenhilfe rich-

tet, unabhingig von ihrer fachlichen Qualifikation und ihren Deutschkenntnissen.

Die erste Fassung des Curriculums Palliative Praxis

2004 startete die Expertengruppe mit ihrer Arbeit. Gemaf3 der Aufgabenstellung
wurden in diese Runde Personen aus Palliativmedizin und Palliativpflege, aus dem
hausirztlichen Bereich und der palliativen Geriatrie, aus der stationdren Altenpflege
und dem Fortbildungsbereich der Altenhilfe eingeladen und um Vertreter mit

ethischer und pidagogischer Expertise erginzt.

Die Gruppe einigte sich rasch, dass das Ziel keine Aneinanderreihung von Inhalten,
zum Beispiel der Symptomkontrolle, sein diirfe. Sie stellte als Lernziele in den Vor-
dergrund, eine generelle Haltung von Wertschitzung und Respekt gegeniiber alten
Menschen zu erreichen sowie die Bereitschaft, Bediirfnisse und Wiinsche hochbe-
tagter und schmerzgeplagter Menschen zu ermitteln und ernst zu nehmen. Es sollte
Verstindnis dafiir geweckt werden, das Handeln auf eine Linderung von Schmerzen
und Leiden der oft multimorbiden, alten Menschen auszurichten, und dies bereits
frithzeitig und nicht erst, wenn das Sterben absehbar wird. Schlief3lich war ein weite-
res Ziel die Stirkung des beruflichen Selbstbewusstseins der pflegenden Personen
durch das Bewusstmachen ihrer vorhandenen Erfahrungen und ihres intuitiv »rich-
tigen« Handelns in der Begleitung von sterbenden Menschen. Der Anspruch, erfolg-
reiches Lernen von Praktikern mit unterschiedlichen Bildungshintergriinden in den
emotional stark fordernden Arbeitsaufgaben der Palliativversorgung zu férdern,

verlangte ein didaktisches Konzept, das nicht den traditionellen Methoden von
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Vortrag, Erliutern von Folien oder Durcharbeiten von Fachartikeln folgt. Die Methode
sollte Kopf, Herz und Hand der Lernenden verbinden und sie aktiv in die Erarbei-
tung der Inhalte einbeziehen. Das Curriculum wurde anhand der Storyline-Methode
(z.B. Schwinke 2005) entwickelt, um damit das handlungs- und praxisorientierte
Lernen anhand einer Fallgeschichte zu begiinstigen. Inhaltlich wurde ein besonderer
Schwerpunkt auf die Begleitung von dementiell erkrankten Menschen gelegt.

In der Storyline-Methode folgen die Inhalte einer Geschichte, deren verschiedene
Episoden jeweils durch eine Schliisselfrage eingeleitet werden. Die Fragen setzen
Aktivititen der Teilnehmer in Gang. Die Auseinandersetzung erfolgt hiufig durch die
Arbeit an sinnlich wahrnehmbaren Reprisentationen, wie der Herstellung von Mo-
dellen, Zeichnungen, fiktiven Arbeitsplinen und Ahnlichem. Das heift, die Teilneh-
mer erarbeiten selbst Schritt fiir Schritt Losungsmoglichkeiten und erfahren dadurch
eine Validierung und Wertschétzung ihrer berufspraktischen Erfahrungen. Fiir das
Curriculum Palliative Praxis wurde die Geschichte einer alten Frau gewihlt, die

ins Pflegeheim kommt, deren Zustand sich im Lauf der Zeit verschlechtert und die
letztendlich stirbt. Die Geschichte wurde in fiinf Lernphasen aufgebaut, die jeweils

einem Unterrichtstag entsprechen (im folgenden Auszug aus Klapper et al. 2007):

Lernphase 1: Kennenlernen der neuen Bewohnerin

Ziemlich viel Zeit ist dafiir vorgesehen, die neue Bewohnerin »zum Leben zu erwe-
ckenc. Esist dies eine durchaus lohnende Investition. Die alte Frau nimmt, z. B. in
Form einer von den Teilnehmern gefertigten Collage, konkret Gestalt an, bekommt
eine Lebens- und Krankengeschichte. Ein grober palliativer Pflege- und Therapie-
plan, wie er zum Zeitpunkt der Aufnahme erforderlich erscheint, wird festgelegt.
Ein erstes Gesprich mit der neuen Bewohnerin und ihren Angehérigen gewihrt

bereits Einblicke in deren Wiinsche und Vorstellungen zum Leben und Sterben.

Lernphase 2: Verschlechterung des Zustands der Bewohnerin,

fortschreitende Demenz

Symptombild und Symptomwandel im Zuge des Fortschreitens der Demenz sind

die zentralen Themen dieses Tages. In diesem Kontext werden auch die essentiellen
Fragen zum Schmerzerleben dementiell Erkrankter behandelt. Ob und wie erleben
sie Schmerzen? Wie konnen diese Schmerzen von den Betreuenden erkannt werden?
Wie kénnen Arzte von der Notwendigkeit einer Schmerztherapie iiberzeugt werden?

Erfolgversprechende Losungsmoglichkeiten werden angedacht und ausprobiert.

Lernphase 3: Zunahme von Schmerzen, Auftreten anderer qualender Beschwerden
Die Teilnehmer sind mit Fragen der Schmerz- und Symptomlinderung konfrontiert.
Je krinker und dementer die Bewohnerin ist, desto dringender werden Fragen der

gelingenden Kooperation. (Wie) kann ich auch jetzt noch mit diesem Menschen in
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Beziehung treten, seine Wiinsche und seinen Willen in Alltdglichkeiten, aber auch in
Fragen des nahenden Lebensendes feststellen? Ein Gesprich zwischen Pflegenden
und dem Arzt soll wesentliche Behandlungsoptionen (Krankenhauseinweisung,
Legen einer PEG-Sonde) abkliren und festlegen.

Lernphase 4: Schmerzmanagement, Therapie, Pflege und Begleitung der Sterbephase
Was ist in dieser Zeit zu tun, was zu lassen? Womit ist dem sterbenden alten Menschen
jetzt noch zu helfen, was kann ihm jetzt guttun? Wie kann ihm sein Zustand erleich-
tert werden? Neben der Suche nach Antworten auf diese Fragen tritt der dringende
Bedarf der Angehorigen nach Verstédndnis und Begleitung jetzt stirker in den
Vordergrund. Nach dem Tod der Bewohnerin rufen sich die Teilnehmer nochmals
ins Gedachtnis, was alles sie ganz zuletzt fiir die alte Frau tun konnten, getan haben.

Es wird offenbar, dass sie bis zuletzt gute und wertvolle Arbeit geleistet haben.

Lernphase 5: Abschied und Trauer

Abschiedsrituale, wie sie zum Teil auch jetzt auf Stationen, in Wohnbereichen

und in der ambulanten Pflege eingefiihrt sind, werden besprochen, neue Ideen an-
gedacht und auf ihre Durchfiihrung gepriift. Mit Hilfe von Trauermodellen lernen
die Teilnehmer, die Trauer der Angehorigen besser zu begreifen. Der Tod eines nahe
stehenden, geliebten Menschen ldsst die Angehorigen mit einer Vielzahl loser
Enden zuriick, die nicht mehr weitergefiihrt werden konnen. Auch die vertrauten

Beziehungen, die das Team mit der Verstorbenen verbanden, sind nun abgerissen.

Die erste Fassung des 40-stiindigen Curriculums Palliative Praxis wurde 2006
fertiggestellt. Auf rund 300 Seiten zeigte es detailreich in tabellarischer Form Schritt
fiir Schritt Schlisselfragen, Methoden und Aktivititen, auflerdem Medien und
Materialien zu den fiinf Lernphasen. Zur weiteren Unterstiitzung der Moderatoren
enthielt es auBerdem eine Erliuterung der didaktischen und methodischen Prin-
zipien, eine Checkliste zum Moderationsmaterial und weiterfithrende Literatur-

hinweise. Ausgewihlte Materialien erginzten die Unterlagen.

Das Curriculum konnte im selben Jahr der Praxis zur Verfiigung gestellt werden.
Gerade der Anspruch des niederschwelligen Angebots mit der Anwendung der
Storyline-Methode stellt an die Moderatoren der Schulung hohe Anforderungen.

Es wird nicht einfach Lernstoff abgearbeitet, die Methode bietet Gestaltungsfreiheit.
Sie fordert Flexibilitit, Methodenvielfalt und ein Sich-Einlassen auf wechselnde
Lernsituationen. Zur Verbreitung des Curriculums erschien es daher nicht sinnvoll,
das Curriculum einfach zu drucken und zu verteilen, sondern es wurde ein »Train-
the-Trainer«-Ansatz eingefiihrt. Voraussetzung, eine Schulung »Palliative Praxis«
nach dem gleichnamigen Curriculum anzubieten, war die Teilnahme an einer Mode-

ratorenschulung, um ein vertieftes Kennenlernen der Methode zu erméglichen.
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Im Auftrag der Robert Bosch Stiftung fithrte 2011 das IFF-Wien, Fakultit fiir Inter-
disziplindre Forschung und Fortbildung, Palliative Care und OrganisationsEthik,
eine Evaluierung des Forderprogramms »Palliative Praxis« durch. Neben der Be-
wertung der Projektférderung wurden auch die Erfahrungen aus mehreren Jahren
der Anwendung des Curriculums in Moderatoren- und Praxisschulungen analysiert.
Es konnten wertvolle Hinweise zur Aktualisierung des Curriculums herausgearbei-
tet werden. 2012 begann daher die Arbeit an einer iiberarbeiteten Fassung durch
eine kleinere Runde von Experten. Zwei davon waren bereits Mitglieder der ersten
Expertengruppe, drei weitere waren erfahrene Moderatoren in der Anwendung

des Curriculums.

Vor allem hatte sich die erste Version in der Schulungspraxis als zu umfangreich
erwiesen. Uber 300 Seiten Anleitungen, die die Moderatoren bis in kleinste Einzel-
heiten unterstiitzten, waren in der Handhabung einer auf Flexibilitit ausgerichteten
Kurspraxis in den Schulungen zu umfangreich. Auch wurden einige der vorgeschla-
genen Methoden in der Praxis nicht angenommen und entsprechend geidndert. Die
Entschlackung des Curriculums und die Schirfung der wesentlichen Inhalte waren
somit Hauptaufgaben der Uberarbeitung.

Inhaltlich wurden die fiinf Lernphasen der ersten Fassung beibehalten. Die Schliis-
selfragen und Zeiteinteilungen der Lerneinheiten wurden jedoch genauer an die
Erfahrungen der Moderatoren angelehnt. Es wurde beispielsweise der Kommunika-
tion mit Angehérigen, mit den Bewohnern, mit Arzten, aber auch untereinander

im Pflegeteam, mehr Raum als in der ersten Fassung gegeben, um der Bedeutung
dieser Schliisselkompetenz noch besser Rechnung zu tragen. Das Thema Demenz
ist noch stirker in den Vordergrund geriickt worden. Ebenso ist das Erkennen von
Schmerz und der Umgang damit differenzierter ausgearbeitet worden. Es wurde
zudem darauf Wert gelegt, die Pflegenden in der Schulung zu ermutigen, der eigenen
Wahrnehmung zu vertrauen, ihr mehr Bedeutung beizumessen und Methoden der
Selbstpflege anzuwenden.

Schlie3lich wurde aufgrund von Hinweisen aus der Evaluierung fiir den letzten
Tag der Schulung ein Gesprich mit der Heimleitung aufgenommen, sofern das
Schulungssetting hierzu Anlass gibt. Damit ist beabsichtigt, eine Briicke von neuem
(oder erneuertem) Verstindnis einer guten »Palliativen Praxis« zur konkreten

Arbeitsgestaltung und entsprechend sinnvollen Anpassungen zu schlagen.

Die Materialien zur Begleitung und Vertiefung der Lerneinheiten des Curriculums
wurden geméif} dem fachlichen Stand erneuert. Sie stehen Moderatoren jetzt in
einem geschiitzten Download-Bereich zur Verfiigung. Damit verband sich auch die
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Absicht, recht ziigig Informationen aktualisieren zu kénnen. Seit Frithjahr 2014 steht
das aktualisierte Curriculum Palliative Praxis zur Verfiigung.

Anwendung des Curriculums Palliative Praxis und weitere Perspektive

Es besteht kein Zweifel, dass das Curriculum einen erfolgreichen Weg in die An-
wendung gefunden hat. In den vergangenen Jahren haben sich rund 140 Personen
zu Moderatoren weiterbilden lassen. Die Moderatoren haben bis heute etwa

4.000 Personen in ganz Deutschland in »Palliativer Praxis« geschult. Die gute und
andauernde Nachfrage zeigt, welche Bedeutung die Begleitung alter Menschen

am Lebensende inzwischen erfihrt und dass Altenpflegeheime und ambulante
Dienste sehr daran interessiert sind, ihren Bewohnern und Patienten eine entspre-
chende Betreuung und Pflege zugutekommen zu lassen. Sicher ist fiir den Erfolg des
Curriculums die Wahl der Methode ausschlaggebend, mit der es gelingt, angenehme
und ermutigende Lernerfahrungen zu ermoglichen. Sie begiinstigt Vertrauen,
gegenseitigen Respekt und wertschitzenden Umgang und damit unentbehrliche

Haltungen in der »Palliativen Praxis«.

Idealerweise wird die Fortbildung fiir »Palliative Praxis« mit Mafinahmen der
Organisationsentwicklung verkniipft. Dies ist auch vielfach geschehen. Allein in
rund 20 Projekten des Forderprogramms »Palliative Praxis - Projekte fiir alte Men-
schen«, von denen einige in diesem Band vorgestellt werden, ist die Schulung als
Entwicklungsmafinahme eingesetzt worden. Eine bemerkenswerte Anwendung ist
dariiber hinaus die Integration der Schulung in der grundstindigen Altenpflege-

ausbildung (siehe Seite 23).

Nach der Betreuung der Moderatorenschulungen in der ersten Phase durch die
HomeCare Akademie in Langenargen wurden seit 2011 die Schulungen vom Kura-
torium Deutsche Altershilfe koordiniert und iiber die Christophorus Akademie fiir
Palliativmedizin, Palliativpflege und Hospizarbeit in Miinchen angeboten. 2014
wurde das Curriculum Palliative Praxis an die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativ-
medizin ibergeben, die die weitere Entwicklung gemeinsam mit dem Deutschen
Hospiz- und PalliativVerband verantwortet. Die Moderatorenschulungen werden

weiterhin von der Christophorus Akademie durchgefiihrt.

Die Kurse werden durch die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin zertifiziert.
Die 40-stiindige Fortbildung Palliative Praxis kann als Modul 1 fiir Pflegende auf die

160-Stunden-Kurse Weiterbildung in Palliative Care angerechnet werden.
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Das Curriculum Palliative Praxis
far alle in der Ausbildung

Elena Schweizer und Magdalena Schleinschok

Die Auszubildenden im Seniorenzentrum Martha-Maria in Nagold werden ab
dem Beginn ihrer Ausbildung mit Sterben und Tod konfrontiert, was zu Angsten und
Unsicherheiten fiihren kann. Deshalb ist die Integration der Palliative-Care-Idee im
praktischen Teil der Altenpflegeausbildung von grifSter Bedeutung und fiihrt zu einer
Verbesserung der Qualitiit der Ausbildung. Die Integration der Palliativ-Idee gestal-
tet sich folgendermaflen: Innerhalb der dreijahrigen Altenpflegeausbildung werden
jdhrlich Schwerpunkte der »Palliativen Praxis« herausgegriffen und fokussiert bear-
beitet. Dies geschieht sowohl durch die Arbeit mit Praxisaufgaben als auch in Form von
Lerntagebiichern, die mit den Praxisanleitenden besprochen und reflektiert werden.
Dadurch werden die Auszubildenden aufihre zukiinftigen Aufgaben vorbereitet.
Innerhalb der sog. Vierteljahresgesprdiche werden Inhalte palliativer Pflege mit den
Auszubildenden erarbeitet und besprochen. Diese Plattform bietet den Auszubildenden
eine Moglichkeit, eigene Angste und Unsicherheiten anzusprechen und zu reflektieren.
Generell bedarfes in der Altenpflegeausbildung einer Umstrukturierung des Landes-
lehrplanes bzw. der jeweiligen Schulcurricula, um die Einbindung der »Palliativen

Praxis« zu ermaoglichen.

Ausgangssituation

Das Diakoniewerk Martha-Maria fiihrt Krankenhiuser, Seniorenzentren und andere
soziale Einrichtungen mit insgesamt iiber 3.500 Mitarbeitenden. Es handelt sich um
ein selbstindiges Diakoniewerk in der Evangelisch-methodistischen Kirche, die

zur Arbeitsgemeinschaft Christlicher Kirchen gehort. Martha-Maria ist Mitglied im
Diakonischen Werk. Das Seniorenzentrum Martha-Maria Nagold ist eine Einrichtung
im Diakoniewerk Martha-Maria und hat sich zum Ziel gesetzt, ilteren, pflegebediirf-
tigen Menschen Hilfe zu geben, ihnen Geborgenheit und Sicherheit zu vermitteln und
sie bei ihrer Lebensbewiltigung zu unterstiitzen (vgl. Gesamtkonzeption Senioren-
zentrum Martha-Maria 2013). Die Altenpflegeausbildung hat in allen Martha-Maria-

Einrichtungen einen sehr hohen Stellenwert.

Die enge Zusammenarbeit mit der Berufsfachschule fiir Altenpflege vor Ort, der
Annemarie-Lindner-Schule, und dem Bildungszentrum Martha-Maria erginzt die
praktische Altenpflegeausbildung im Haus. Eine qualifizierte Praxisanleiterin (50 %
von der Pflege freigestellt) organisiert, koordiniert und fiihrt eine gezielte praktische
Anleitung unserer ca. zehn Auszubildenden und externer Praktikanten im Pflegebe-
reich durch. Jeder Auszubildende hat zusétzlich einen ihm zugeteilten qualifizierten
Praxisanleiter im jeweiligen Pflegebereich. Die Altersspanne der Auszubildenden
liegt zwischen 19 und 56 Jahren. Ihr Bildungshintergrund ist sehr heterogen:

Drei der Auszubildenden mit Migrationshintergrund haben in ihrem Heimatland
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bereits ein Studium absolviert, welches in Deutschland nicht anerkannt wird. Drei
weitere waren in verschiedenen Berufen titig, z. B. Bauwesen, Hauswirtschaft, und
haben nun die Altenpflegeausbildung und Pflegetitigkeit entdeckt. Fiir die restli-
chen Auszubildenden ist die Altenpflegeausbildung ihre Erstausbildung. Thren Weg
in die Altenpflegeausbildung haben sie durch Praktika und durch das »Freiwillige
Soziale Jahr« gefunden. Es ist zu beobachten, dass der Beruf der Altenpflege auch
bei Mdnnern auf zunehmendes Interesse stof3t. Ein weiteres wichtiges Anliegen des
Diakoniewerkes Martha-Maria ist es, eigene unqualifizierte Hilfskréfte im Bereich

der Altenpflege durch eine Altenpflegeausbildung zu qualifizieren.

Das Seniorenzentrum Martha-Maria ist ein aktives Mitglied der ambulanten
Hospizgruppe Nagold. Eine gute Zusammenarbeit, gegenseitiger Erfahrungs- und
Wissensaustausch sowie gegenseitige Unterstiitzung ist bereichernd fiir beide
Seiten. Die Mitglieder des ambulanten Hospizes absolvieren im Rahmen ihrer
Hospizausbildung in unserem Seniorenzentrum ein Praktikum. Nach Bedarf und
Wunsch werden unsere Bewohner im Sterbeprozess zusitzlich von den Mitgliedern
der Hospizgruppe begleitet.

Durch den demographischen Wandel, die kiirzeren Krankenhausverweildauern

und die verdnderten gesellschaftlichen Strukturen kommt es dazu, dass zunehmend
betagte und multimorbide, schwerstpflegebediirftige Menschen ihren letzten Lebens-
abschnitt im Seniorenzentrum Martha-Maria verbringen. Heller beschreibt die
Situation der stationidren Pflegeeinrichtungen wie folgt: »Altenpflegeeinrichtungen
nehmen in der Betreuung hochaltriger Sterbender einen zentralen Stellenwert ein.
Sie werden aufgrund der Verdnderungen der Bewohnerstruktur kiinftig noch stirker

Orte hochster Pflege- und Versorgungsintensitit.« (Heller et al. 2007, S. 221)

Dies verdeutlicht die Notwendigkeit, die eigene Arbeitshaltung auf allen Gebieten

zu liberdenken und zu reflektieren, um bestmogliche Versorgung und Betreuung der
zu Pflegenden zu gewihrleisten und somit die Lebensqualitét zu erhalten. Durch
diese Entwicklung erkannten wir, dass alle Mitarbeitenden, aber in besonderer Weise
die Auszubildenden, vor grof’ien Herausforderungen stehen und, um diese bewil-
tigen zu konnen, langfristige Unterstiitzung, Begleitung und Schulung im Bereich
von Palliative Care benétigen. Dazu muss in der Altenpflegeausbildung in allen drei
Ausbildungsjahren die Palliative-Care-Idee grundgelegt und entfaltet werden, damit

eine palliative Haltung entstehen und sich entwickeln kann.

Umsetzung
Durch die Sensibilisierung, die eigene Auseinandersetzung mit dem Thema »Sterben
und Tod« und das Reflektieren des eigenen Handelns sollen eine palliative Pflege und

Symptomkontrolle sowie eine psychosoziale und spirituelle Begleitung ermoglicht
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werden, um somit die bestmdogliche Lebensqualitit bis zum Tod ohne Verlegung

in ein Hospiz zu gewihrleisten. Die eigene Auseinandersetzung mit »Sterben und
Tod«besteht darin, sich auf diese Thematik einzulassen, vorhandene Angste und
Unsicherheiten zu erkennen und auszusprechen, eigene Gefithle wahrzunehmen,
auf diese zu achten und daraus resultierende Handlungen zu reflektieren. Auf diese
Weise wird die Idee der palliativen Versorgung und Betreuung von schwerkranken

Heimbewohnern in unseren Alltag integriert.

Folgende Maf3nahmen kommen zum Einsatz:

Ethikgruppe

Das Zusammenfiihren und der Austausch innerhalb des interdiszipliniren Teams,
der Angehorigen und Bewohner, der Seelsorger und Bezugspersonen, geben Hilfe-
stellung und Sicherheit im Umgang mit ethischen Herausforderungen und Ent-
scheidungen. Die gemeinsam getroffenen Entscheidungen vermitteln Sicherheit im
Handeln. Es handelt sich hierbei um keine starren und unwiderruflichen Strukturen
und Entscheidungen. Oberste Priamisse ist die Lebensqualitidt und Autonomie der
zu Pflegenden. Um mit den ethischen Herausforderungen reflektiert umgehen zu
konnen, werden verschiedene Formen und Methoden der Ethikarbeit, in Anlehnung
an Bollig, umgesetzt: »[...] Gespriche und Diskussionen im Alltag, Ethik-Reflexions-
gruppe oder Gesprichsrunde, Rollenspiele, Ethik-Café, Ethik-Zirkel oder offener
Gesprachskreis, Ethikberater oder Ethik-Team, Ethik-Komitee.« (Bollig 2010, S. 649)
Damit die Auszubildenden mehr Sicherheit im Umgang mit ethischen Herausfor-
derungen gewinnen, nehmen schwerpunktméf3ig die Auszubildenden des dritten
Ausbildungsjahres an dieser Ethikgruppe verpflichtend teil. Dadurch werden die
kiinftigen Pflegefachkrifte mit dem methodischen Vorgehen innerhalb der Ethik-
gruppe vertraut gemacht. Die Auszubildenden erhalten als Praxisaufgabe einen
Beobachtungsauftrag, in dem sie den Verlauf und das Ergebnis einer Ethikgruppe
beschreiben und reflektieren. Auch hiermit geschieht eine Auseinandersetzung

mit der Vielfiltigkeit unterschiedlicher Meinungsbilder, Pflegeverstindnisse und
individueller Erfahrungen mit dem Thema »Sterben und Tod«, die es in der jeweiligen
Gruppe zu beriicksichtigen gilt.

Aus-, Fort- und Weiterbildung der Mitarbeitenden

Verschiedene Schulungsangebote befihigen die Mitarbeitenden aller Bereiche,
professionell zu handeln. Die Inhalte entsprechender Fort- und Weiterbildungen
helfen den Mitarbeitenden, sich auf verschiedene Situationen vorzubereiten, um
entsprechend handeln und anderen Hilfestellungen anbieten zu konnen. Gleichzei-
tig lernen die Beschiftigten, sich selbst und anderen gegeniiber achtsam zu sein und
Achtsamkeit zu pflegen. Wie aus dem Projekt der Volkssolidaritit Dresden gGmbH
»Praxistage fiir Auszubildende und Studierende: Hospizarbeit, Palliative Care und

Sterbebegleitung im Alltag einer stationidren Pflegeeinrichtung« ersichtlich wird,
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erhalten Berufseinsteiger der medizinisch-pflegerischen Berufe durch Praxistage
einen Einblick in die Hospizarbeit, die palliative Betreuung und Begleitung sowie

in die Sterbebegleitung. In diesem Projekt richten sich die Praxistage vor allem an
Studierende aus den Bereichen Medizin, Psychologie und Sozialarbeit sowie Auszu-

bildende in medizinisch/pflegerischen Berufen.

QM-Zirkel

Die Qualititsziele der Palliative-Care-Haltung korrespondieren mit dem Leitbild

des Martha-Maria-Seniorenzentrums. Handlungsleitend ist hierbei das christliche
Menschenbild. Qualititsziele sind vor allem die Zufriedenheit der Bewohner sowie
der Mitarbeiter. Dabei sollen die Interessen der zu Pflegenden in vollem Umfang
beachtet und respektiert werden. Die Qualitétsziele werden regelméfig von einer
Qualititsbeauftragten tiberpriift und im Qualititszirkel besprochen. Die Maf’inahmen

und Standards werden an die jeweilige Situation individuell angepasst.

Ein weiteres wichtiges Qualititsziel sind die Vierteljahresgespriche der Praxis-
anleitenden. Hierbei werden u. a. Schwerpunkte einer gezielten Praxisanleitung
im Bereich der palliativen Pflege besprochen und festgelegt. Dadurch sollen die
Auszubildenden qualifizierter begleitet, mit der hausinternen Palliativkonzeption,
den -standards und -verfahrensanweisungen sowie mit der Palliativ-Idee vertraut
gemacht werden, um Sicherheit in ihrem pflegerischen Handeln zu gewinnen und

Unsicherheiten und Angste abbauen zu kénnen.

Die Auszubildenden werden ab dem Beginn ihrer Ausbildung mit Sterben und Tod
konfrontiert, was zu Angsten und Unsicherheiten fiihren kann. Deshalb ist die Inte-
gration der Palliative-Care-Idee in dem praktischen Teil der Altenpflegeausbildung
von grofiter Bedeutung und fiihrt zu einer Verbesserung der Qualitit der Alten-
pflegeausbildung. Viele der Auszubildenden, unabhingig von Alter, Geschlecht und
beruflichem Hintergrund, duflern Unsicherheit im direkten Umgang mit Sterbenden
und deren Angehorigen. Sie beschreiben die Not, etwas Falsches zu sagen oder zu
tun bzw. nicht das zu tun, was der sterbende Mensch gerne hitte, es aber nicht mehr
dufiern kann. Fiir viele der Auszubildenden ist es bedriickend, dem Leiden eines
Menschen hilflos gegeniiberzustehen. Manche hinterfragen dann, ob sie dieser Her-
ausforderung dauerhaft gewachsen sind und ob sie diese iiberhaupt auf sich nehmen
mochten. In solch einer Situation ist eine enge Begleitung der Auszubildenden von
qualifizierten Praxisanleitenden dringend erforderlich. Weitere Angste bestehen
darin, das Zimmer von Sterbenden und Verstorbenen allein betreten zu miissen.
Auch hierbei benétigen sie intensive Aufklirung und Begleitung durch die Praxis-
anleitenden. Durch die Implementierung des Curriculums Palliative Praxis erhalten
die Auszubildenden die Mglichkeit die bestehenden Angste, Unsicherheiten und
Herausforderungen zu reflektieren und Sicherheit fiir ihr Handeln zu gewinnen.



Die Integration der Palliativ-Idee in die Altenpflegeausbildung geschieht kiinftig
durch folgende Mafinahmen:

Curriculum Palliative Praxis

Grundlage fiir die praktische Ausbildung im Seniorenzentrum Martha-Maria bildet
das Curriculum Palliative Praxis der Robert Bosch Stiftung. Ab Beginn der Altenpflege-
ausbildung werden die Auszubildenden im Bereich von Palliative Care begleitet - in
Form von Lern- und Praxisaufgaben, die von Praxisanleitenden betreut werden.

Im zweiten Ausbildungsjahr erhalten die Lernenden die 40-stiindige Schulung in Pal-
liativer Praxis. Dieses Grundlagencurriculum wird in der Bearbeitung und Erstellung
des Jahresberichtes berticksichtigt. Durch die Teilnahme anderer Berufsgruppen an
dieser Schulung wird der interdisziplinire Austausch gefordert.

Innerhalb der dreijihrigen Altenpflegeausbildung werden jihrlich Schwerpunkte
der Palliativen Praxis herausgegriffen und fokussiert bearbeitet. Dies geschieht so-
wohl durch die Arbeit mit Praxisaufgaben als auch in Form von Lerntagebiichern, die
mit den Praxisanleitenden besprochen und reflektiert werden. Dadurch werden die
Auszubildenden auf ihre zukiinftigen Aufgaben vorbereitet.

Das Projekt der Volkssolidaritit Dresden benennt thematische Schwerpunkte

der Praxistage, die zwei- bis dreimal im Jahr stattfinden:

1. Praxistagthema: »Abschied ist ein leises Wort«, Ansatz der Hospizarbeit und Pal-
liative Care im Altenpflegeheim Leubnitz. Zielgruppe: Auszubildende Altenpflege

2. Praxistagthema: »Schmerz lindern ...«, Zielgruppen: Auszubildende Altenpflege,
Studierende aus der Medizin, der Psychologie oder der Sozialarbeit,
Therapeuten, Arzte und sozialarbeiterisch, seelsorgerisch Titige

3. Praxistagthema: »Demenz und Sterben kennen keine Grenzen, Besuch eines
tschechischen Heims in Byrstany mit Interessierten und Engagierten aus den

Praxistagen 1 und 2

Die umfassenden und praxisbezogenen Inhalte des Grundlagencurriculums Pallia-
tive Praxis sind eine hilfreiche Unterstiitzung in der Anbahnung ethisch-reflexiver
Kompetenzen, die in der Palliativarbeit benotigt werden. Es handelt sich hierbei

um folgende Themenschwerpunkte, die auch den entsprechenden Lernfeldern der
Altenpflegeausbildung zugeordnet werden kénnen.

Lernfeld 1.1: Bedeutung der Biographiearbeit; ethische Fallarbeit; »Tun und Lassen«
Lernfeld 1.2: Pflegeanamnese, Biographiearbeit

Lernfeld 1.3: Sterben und Tod; Palliative Pflege; Palliativbetreuung bei Menschen
mit Demenz, Pflege und Therapie; Symptomkontrolle; Schmerzerleben und
-management; Abschied und Trauer; Sterbephasen; Todeszeichen; Sterbewiinsche;

eigene Wiinsche, Angste und Erfahrungen
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Lernfeld 1.4: Interprofessionelle Zusammenarbeit
Lernfeld 1.5: Rechtliche Grundlagen
Lernfeld 1.6: Krisenintervention

Hierbei wird deutlich, dass die wesentlichen Inhalte des Curriculums Palliative
Praxis sehr gut in die Altenpflegeausbildung integriert werden konnen. Begleitende
Praxisaufgaben des Lernortes Schule sollen den Theorie-Praxis-Transfer verbessern
und stirken. Die Jahresberichte erhalten besondere Schwerpunkte:

Erstes Ausbildungsjahr: Biographiearbeit und Auseinandersetzung mit

existentiellen Fragen

Zweites Ausbildungsjahr: Umgang mit Sterben und Tod/Pflege und Betreuung

Sterbender - im Auf3eneinsatz im Vergleich zur Praxiseinrichtung

Drittes Ausbildungsjahr: Ethische Fragestellungen in der Praxis finden,

analysieren, bewerten und nach Losungen suchen.

Dadurch werden die Theorieinhalte in die Praxis aufgenommen und bearbeitet.
So findet auf der einen Seite eine Auseinandersetzung mit der Palliativ-Idee statt,
andererseits werden unterschiedliche Bereiche der Pflege und deren Umgang mit
Sterben und Tod verglichen und reflektiert.

Vierteljahresgesprache

Innerhalb der Vierteljahresgespriache werden Inhalte palliativer Pflege mit den
Auszubildenden erarbeitet und besprochen. Diese Plattform bietet den Auszubil-
denden eine Méglichkeit, eigene Angste und Unsicherheiten anzusprechen und zu
reflektieren. In diesen Gespriachen findet eine am Lernbedarf der Auszubildenden
orientierte Lernberatung statt. Die Inhalte solcher Lernberatungen kénnen zum
Beispiel sein: Rituale des Seniorenzentrums Martha-Maria im Umgang mit Sterben-
den und Verstorbenen, hausinterne Leitlinien zum Umgang mit Verstorbenen,
Symptombeobachtung und -kontrolle und korrekte Dokumentation und Weiter-
gabe des Beobachteten, Kommunikation mit Sterbenden und der Angehoérigen
sowie Kommunikation im Team usw.

In diesen Vierteljahresgesprichen findet auf’erdem ein Austausch der Auszubil-
denden aus unterschiedlichen Ausbildungsjahren statt. In jedem dieser Gespriche
wird ein thematischer Schwerpunkt besprochen, zu dem die Auszubildenden ihre
Gefiihle, Angste und Unsicherheiten sowie Erfahrungen positiver und negativer

Art einbringen und gemeinsam reflektieren konnen. Fiir Auszubildende im ersten
Ausbildungsjahr ist ein thematischer Schwerpunkt die Organisation, Gestaltung und
Durchfithrung der jihrlichen Gedenkfeier. Fiir viele ist dies der erste Kontakt mit
der Realitit von Sterben und Tod und sie sind hiufig iiberrascht und betroffen, iiber
die Quantitit der Verstorbenen und deren kurze oder lange Verweildauer in der
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stationdren Pflegeeinrichtung. Schiiler W., Auszubildender im zweiten Jahr, be-
richtete liber die Notwendigkeit des Austausches innerhalb solcher Besprechungen:
»Das hat mir sehr viel gebracht und wird vor allem den jiingeren Auszubildenden
helfen. Man konnte sich intensiv mit dem Thema Sterben auseinandersetzen.«

Schwierigkeiten

Bedingt durch zeitliche und finanzielle Ressourcenbeschrinkung wird es nicht
moglich sein, intensive Begleitung durch Supervisoren durchzufiihren. Bei Bedarf
wird eine Supervision jedoch erméglicht werden. Durch die Supervision werden
folgende Ziele verfolgt: Die Auszubildenden und auch Mitarbeitenden, die mit ethi-
schen Konfliktsituationen konfrontiert werden, erhalten durch externe Supervisoren
die entsprechende individuelle Hilfestellung. Ein weiteres Ziel der Supervision ist

es, Teammitglieder zu kollegialer Beratung anzuleiten und zu befihigen.

Ausblick

Wie Kohlen und Kumbruck (2008) festgestellt haben, stehen Pflegende in stationédren
Pflegeeinrichtungen neben den ethischen Problemen auch organisationalen und
strukturellen Herausforderungen gegeniiber. Bedingt durch die wirtschaftlichen
Rahmenbedingungen im Gesundheitswesen drohen die Fragen um das Pflegeethos in
den Hintergrund geriickt zu werden (vgl. Kohlen; Kumbruck 2008, S. 25). Die statio-
niren Pflegeeinrichtungen von morgen werden Orte des Wohnens, der Rehabilitation
und der Pflege und gleichzeitig Orte des Sterbens und der Trauer sein (vgl. Heller et
al. 2007, S. 225). Der Pflege- und Betreuungsbedarf der zu Pflegenden in stationiren
Pflegeeinrichtungen hat sich geiindert und wird sich noch weiter indern. Neben

der zunehmenden palliativen Betreuung und Begleitung stellen der Umgang und die
Pflege der Menschen mit demenziellen Erkrankungen eine spezielle Herausforde-
rung dar. Im Durchschnitt sind zwei Drittel der zu Pflegenden davon betroffen (vgl.
Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e.V., Deutscher Hospiz- und Palliativ-
verband eV. 2012, S. 7). Daher ist ein Umdenken auf politischer, gesellschaftlicher
und institutioneller Ebene dringend noétig.

Speziell in der Altenpflegeausbildung bedarf es einer Umstrukturierung des Landes-
lehrplanes bzw. der jeweiligen Schulcurricula, um die Einbindung der »Palliativen
Praxis« zu ermdoglichen. Des Weiteren muss die Verzahnung zwischen Theorie und
Praxis - im Bereich von Palliative Care - stattfinden und strukturiert werden. Die
jetzigen strukturellen und zeitlichen Rahmenbedingungen entsprechen nicht mehr
dem erforderlichen Pflege- und Betreuungsaufwand, der in den sich wandelnden
Pflegeeinrichtungen entsteht. Um einem weiteren Pflegenotstand entgegenzuwirken,
miissen sich die verschiedenen Ebenen mit dieser Thematik auseinandersetzen und
notwendige Entscheidungen zur Verbesserung der strukturellen und zeitlichen

Rahmenbedingungen in der Pflege treffen und umsetzen.
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Das vorliegende Projekt macht deutlich, dass auch die palliative Versorgung und
Betreuung in der Altenhilfe finanzielle Unterstiitzung durch den Staat dringend
benoétigt. Aus dem Projekt geht hervor, dass die palliative Versorgung in der stationi-
ren Altenhilfe viel stirker verankert ist, als in Gesellschaft und Politik angenommen

und kommuniziert wird.

Ein erster Schritt zur Verbesserung struktureller, zeitlicher und institutioneller
Rahmenbedingungen im Seniorenzentrum Martha-Maria ist die Integrierung und
Umsetzung des Curriculums Palliative Praxis in die Altenpflegeausbildung und die
bereichsiibergreifende Implementierung in die Praxis. Dabei soll es nicht bei einem
Pilotprojekt bleiben, sondern es soll ein wesentlicher Beitrag geleistet werden fiir
die kiinftige generalistische Pflegeausbildung und einen gelingenden Theorie-Praxis-

Transfer. Es ist somit ein wesentlicher Beitrag zur Professionalisierung der Pflege.
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Lernen und Lindern
durch Bewegung

Kinaesthetics als Instrument zur Verbesserung
der Selbstwirksamkeit alter Menschen und
deren Pflegepersonen in der Palliative Care

Martina Kern, Axel Enke, Daniela Grammatico

Kinaesthetics bezeichnet die »Kunst/Wissenschaft der Bewegungswahrnehmung«'.
Durch Beobachtung von Aktivitdten und anhand des eigenen Verstindnisses von Bewe-
gung wird die daraus erforderliche Unterstiitzung abgeleitet. Pflegende, Angehorige
und Betroffene erlernen durch Kinaesthetics, durch genaue Beobachtung der eigenen
Bewegung ein umfassendes Repertoire an Moglichkeiten, komplexen Situationen in
Alltagsaktivitdten zu begegnen. Diese Praxis ist fiir die Begleitung von Menschen in der
Palliativversorgung angepasst worden. Das hier dargestellte Projekt befasst sich mit
den Wirkungen einer Schulung in Kinaesthetics bei der Versorgung von Bewohnern mit
einem palliativen Bedarfin stationdren Altenheimen. An diesem Projekt nahmen drei
Altenheime teil, die jeweils mit vier bis fiinf Pflege- oder Pflegehilfskrdiften vertreten
waren. Nach den Vorarbeiten wurden mit allen teilnehmenden Mitarbeitern leitfaden-
gestiitzte Interviews durchgefiihrt. Nachdem diese Mitarbeiterinnen zwei mehrtdgige
Kinaesthetics-Schulungen erhalten haben, wurden sie zu Auswirkungen der Kinaesthe-
tics-Schulung auf'ihr tdgliches Handeln erneut befragt. Nun liegen erste Ergebnisse vor.

Ausgangssituation

Palliativmedizin und Hospizarbeit haben in den vergangenen 20 Jahren viel er-
reicht, um die Beschwerden der letzten Lebensphase zu lindern und ein Sterben in
Wiirde zu ermoglichen. Curricula wurden geschrieben, Weiterbildungen initiiert,
um in moglichst allen Institutionen und Sektoren des Gesundheitswesens palliative
Kompetenz zu implementieren. Doch nach wie vor stellt die palliative Versorgung
hochbetagter Menschen eine besondere Herausforderung dar, denn diese erstreckt
sich hiufig iiber einen langen Zeitraum und geht oft mit kognitiven Einschrinkungen

einher, die ein besonderes Maf} an Aufmerksamkeit erfordern.

Der lange Betreuungszeitraum in der palliativen Versorgung alter Menschen, z.B.
in Einrichtungen der Altenhilfe, stellt aber auch eine grofe Chance dar, um eine
vertrauensvolle Beziehung zu dem betroffenen Menschen und seinen Angehérigen
aufzubauen, seine Fihigkeiten und Moglichkeiten zu erkunden und mit diesen
vertraut zu machen. Sie konnen dann im Alltag, aber besonders auch in kritischen
Situationen wie z.B. bei starken Schmerzen oder Luftnot so aktiviert und unterstiitzt

werden, dass der Betroffene Erleichterung erfihrt, ohne sich dabei zu iiberfordern.

1 European Kinaesthetics Association 2015, Zugriff: 10. Juni 2015 unter http://www.kinaesthetics.net
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Kinaesthetics bietet hier eine praxistaugliche, ressourcenorientierte und individu-
elle Erginzung in der ganzheitlichen Erfassung des Bewohners und der Behandlung
von Symptomen. Kinaesthetics ist die Bezeichnung fiir die Erfahrungswissenschaft,
die sich mit Bewegungskompetenz als einer der zentralen Grundlagen des mensch-
lichen Lebens auseinandersetzt. Der Begriff Kinaesthetics kann mit »Kunst/Wissen-
schaft der Bewegungswahrnehmung« iibersetzt werden und basiert auf der Erfahrung
und Wahrnehmung der eigenen Bewegung. Seit iiber 20 Jahren wird im Rahmen von
Kinaesthetics eine differenzierte und systematische Beschreibung der erfahrbaren
Unterschiede der menschlichen Bewegung entwickelt und zunehmend in die Ge-
sundheits- und Krankenpflege integriert. Von Anfang an interessierte dabei das
Thema der Interaktion durch Beriihrung und Bewegung. Inzwischen ist das Konzept
in Deutschland fiir den Bereich Palliative Care modifiziert worden?, denn auch im
letzten Lebensabschnitt und der Sterbephase fiihren Menschen Aktivititen durch,
z.B. Atmen, Essen, Trinken, Ausscheiden, die mit Hilfe eines besseren Verstindnis-
ses liber Bewegung so gestaltet werden konnen, dass sie dem Betroffenen Erleichte-
rung verschaffen. Das gilt auch fiir Menschen, die in ihrer Kognition beeintrichtigt
sind. Dadurch werden solche belastenden Situationen fiir alle Beteiligten als hand-
habbar erlebt. nEmpfundene Selbstwirksamkeit verweist auf den Glauben an die
eigenen Fahigkeiten, notwendige Handlungsablidufe so zu organisieren und aus-

zufiihren, dass zukiinftige Situationen gemeistert werden kénnen.«*

Zur Verdeutlichung dient nachfolgendes Praxisbeispiel:

Herr B., 62 Jahre alt, weit fortgeschrittenes Prostatakarzinom mit Knochenmetas-
tasen und beidseits ein Nephrostoma (Nierenfistel). Die Stomata fordern allerdings
nicht mehr. Da der Patient eine Intubationsnarkose in seinem jetzigen Zustand nicht
vertragen konnte, haben die Chirurgen eine neue Anlage abgelehnt. Der Patient
hat aufgrund seiner Metastasen und beim Harndrang stirkste Schmerzen. Im Falle
eines Harndrangs wird Herr B. sehr unruhig und méchte zum Toilettengang immer
aufstehen, obwohl sich dieses zunehmend schwieriger gestaltet. Herr B. ist verhei-
ratet und hat zwei S6hne sowie viele Freunde, die abwechselnd da sind und ihn
unterstiitzen. Als ich die Betreuung iibernahm, fiel mir auf, dass der Patient sich
immer mit Hilfe von Angehdrigen und Patientenaufrichter auf dem direkten Weg in
Richtung Zimmerdecke hochzog und so zum Sitzen im Bett gelangte. Seine Bewe-
gungsrichtung war im Raum nach oben gerichtet. Diese Aktivitit war fiir alle Betei-
ligten sehr anstrengend und der Patient geriet dabei oft in Luftnot. Zuerst bitte ich

Herrn B., sich im Bett in meine Richtung auf die Seite zu drehen. Als er im Bett auf der

2 Enke, A.; Luckei, B. (Hg.): Kinaesthetics in Palliative Care—Werkzeug fiir mehr Lebensqualitat
und Autonomie. Erfahrungberichte aus der gelebten Begleitung schwerstkranker Menschen.
Bonn 2012, Pallia Med Verlag

3 Enke, A.: Kinaesthetics und Palliative Care Die Bedeutung des Kinaesthetics-Konzepts.
Zeitschrift fur Palliativmedizin, 4/2009



Seite liegt, bitte ich ihn, ein Bein nach dem anderen, insbesondere aber das bettnahe
Bein gut anzuwinkeln. Ich stabilisiere dieses Bein und zeige ihm, dass er dorthin
sein Gewicht abgeben kann. Jetzt lernt Herr B., wie er sich mit Ellenbogen und Arm
im Bett abdriicken kann. Er probiert es, und nach einer kurzen Zeit kann er sich
selbstindig im Bett hinsetzen. Der Patient hat gelernt, die fiir diese Aktivitit beno-
tigten Bewegungen so zu gestalten, dass er die Kontrolle iiber die Situation behalten
kann und sich mit wenig Anstrengung aus der liegenden in eine sitzende Position
bewegen konnte. Diese Art der Mobilisation bewirkte, dass er nicht luftnétig wurde
und wihrend der Aktivitit wenig bis keine Schmerzen hatte. Von nun an war die

Mobilisation mit nur einer Person méglich.*

Obwohl Kinaesthetics seit iiber 20 Jahren im Gesundheits- und Sozialwesen

geschult und genutzt wird, gibt es bislang wenige Untersuchungen iiber den Nutzen
von Kinaesthetics fiir die Pflegenden, die Pflegeempfinger und Pflegeorganisationen.
Aus den wenigen vorhandenen Studien® und aus einer Vielzahl von Erfahrungsbe-
richten geht bislang hervor, dass Kinaesthetics dabei helfen kann, neue Bewegungs-
moglichkeiten zu entdecken, Stiirze und Sturzfolgen zu vermeiden, im Alter beweglich
und selbstindig zu bleiben, Schmerzen bei Patienten und arbeitsbedingten Riicken-
schmerzen beim Pflegepersonal zu reduzieren. Untersuchungen iiber den Einfluss
von Kinaesthetics auf die Selbstwirksamkeit von alten (Palliativ-)Patienten und

deren Pflegepersonen gibt es bislang nicht.

Das hier vorgestellte Projekt geht der Frage nach, wie sich die Schulung von Kin-
aesthetics auf die Selbstwirksamkeit von dlteren Palliativpatienten, deren Angeho-
rigen und professionell Pflegenden in der Arbeit in Einrichtungen der Altenpflege
auswirkt. Dariiber hinaus soll auch untersucht werden, inwiefern sich durch die
Anwendung wesentlicher Prinzipien von Kinaesthetics die Kommunikation gene-
rell zwischen dem Pflegenden und dem Bewohner dndert und es dementsprechend
einen gemeinsam gestalteten Bewegungsprozess gibt, der auf der Grundlage der
maximal moéglichen Erhaltung der Selbstindigkeit des Patienten basiert.

Ziel des Projekts
Ziel des Projekts ist es, Kinaesthetics-Schulungen mit Pflegenden aus drei Alten-
pflegeeinrichtungen durchzufiihren und zu evaluieren. Die Evaluation verfolgt dabei

eine zweifache Zielerreichung:

4 Pankraz, P. in: Enke, A.; Luckei, B. (Hg.): Kinaesthetics in Palliative Care—Werkzeug fir mehr Lebens-
qualitat und Autonomie Erfahrungberichte aus der gelebten Begleitung schwerstkranker Menschen.
Bonn 2012, Pallia Med Verlag

5 z.B. Eisenschink, A. et al.: Auswirkungen der kinasthetischen Mobilisation im Vergleich zur Standard-
mobilisatiion auf die Atemfunktion bei Patienten nach aorto-coronarer Bypass-Operation. In: Pflege,
16. Jg., 2003, S. 205-215. z.B. Lenker, M.: Weniger Schmerzen beim Bewegen Schwerstkranker.

In: Die Schwester Der Pfleger; 46. Jg, 2007, S. 796-800.
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Auswirkung und Nutzen der Kinaesthetics-Schulungen fiir die

ausfiithrenden Pflegenden

Auswirkung und Nutzen der Kinaesthetics-Schulungen fiir die Pflegeempfinger
und deren Angehdrige, in diesem Fall handelt es sich um &ltere Palliativpatienten
(= 70 Jahre)

Die Evaluation erfolgt mittels Interviews mit Pflegenden, Patienten bzw. Angehori-
gen und der Analyse von Fallberichten, die die Teilnehmer in der Praxis verfassen.
Die Teilnehmer des Kurses schreiben ihre Beobachtungen und Interventionen

bez. Kinaesthetics bei ausgewihlten Bewohnern auf. Diese Fallberichte werden in-
haltsanalytisch ausgewertet. Ein Jahr nach Abschluss der Fortbildung werden die
Pflegenden gebeten, einen Fragebogen auszufiillen. Damit soll auch eine langfristige
Wirkung der Mafinahme untersucht werden.

Untersucht wurden die folgenden Fragestellungen:
Wie gehen die Pflegenden bislang mit belastenden Symptomen wie Luftnot,
Angst/Panik und Schmerzen ihrer Bewohner um?
Wie gehen die Betroffenen und ihre Angehorigen bislang mit oben genannten
Symptomen um?
Inwieweit beziehen die Pflegenden die Bewegungsressourcen des Patienten
in den Umgang mit belastenden Symptomen vor und nach der Schulungsmaf3-
nahme mit ein?
Wie beurteilen die Pflegepersonen ihr Wissen, ihre Fertigkeiten, die Anwendung,
ihre Motivation und den Nutzen beziiglich Kinaesthetics vor und nach der
Schulungsmafinahme?
Inwieweit entwickeln die Pflegepersonen ihre Bewegungskompetenz im Umgang
mit belastenden Symptomen ihrer Patienten wie Luftnot, Schmerzen, Angst/Panik?
Wie erleben und beurteilen die Bewohner/ihre Angehorigen der Altenpflege-
einrichtung ihre Sicherheit und das Ergebnis kinaesthetischer Maf’inahmen?
Welche Wirkung haben Kinaesthetics-Schulungen auf den Umgang mit belasten-
den Symptomen (Luftnot, Schmerzen, Unruhe) bei den Schulungsteilnehmern,
den Bewohnern, den Angehorigen?
Welche Wirkung haben die duf’eren Rahmenbedingungen (Arbeitsbedingungen)
auf den Schulungseffekt?

Vorgehensweise

Nach der Zusammenstellung der Institutionen, der Entwicklung eines Interview-
leitfadens sowie einem Pretest wurde ein Grund- und Aufbaukurs Kinaesthetics nach
dem Curriculum der European Kinaesthetics Association (EKA) mit jeweils vier bis
fiinf Pflege- oder Pflegehilfskriften aus drei Altenpflegeeinrichtungen durchgefiihrt.
Zusitzlich erhielten die Pflegenden eine Beratung und Praxisbegleitung vor Ort
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durch den Kinaesteticstrainer. Die Kurse dauerten jeweils zwei mal zwei Tage mit
einer Lernetappe zwischen den einzelnen Modulen (insgesamt acht Tage). Dariiber
hinaus wurden Interviews mit den Teilnehmenden vor und zwei Monate nach der
Fortbildung durchgefiihrt. Schwerpunkte waren: Selbstwirksamkeitserleben,
Umgangsstrategien mit belastenden Symptomen, Einbezug der Ressourcen der
Patienten in die pflegerischen Aktivititen. Zusétzlich erhielten die Teilnehmenden
die Aufgabe, Fallberichte im Rahmen des Kurses zu erstellen, um sie auf Wirksamkeit
zu untersuchen. Zusitzlich wurden auch die Bewohner bzw. ihre Angehorigen

nach der Anwendung von Kinaesthetics interviewt.

Zunichst einmal war es nicht einfach, drei Altenheime zu finden, die sich an diesem
Projekt beteiligen wollten. Diverse Altenheime waren anfangs dem Projekt gegen-
lber positiv eingestellt. Als es aber um die konkreten Planungen ging und um die
definitive Zusage von Mitarbeitern zur Teilnahme an den beiden Fortbildungskursen,
sagten Altenheime wieder ab - mit dem Verweis auf die angespannte Personal-
situation im Kontext der Pflege. Aufierdem reduzierte sich die Anzahl der Mitarbeiter
aufgrund von Personalfluktuation sowie krankheitsbedingter Ausfille der am
Projekt teilnehmenden Mitarbeiter drastisch. Die Personalfluktuation betraf auch
die Leitungsebene, sodass ein kontinuierliches Verfolgen der einzelnen Projekt-

schritte zum Teil mit grof’en Schwierigkeiten verbunden war.

Des Weiteren waren Bewohner, die unter Beriicksichtigung kinaesthetischer Elemen-
te im Rahmen dieses Projektes von den Mitarbeitern pflegerisch versorgt wurden,
aufgrund einer demenziellen Erkrankung stark in ihrer kognitiven Fahigkeit einge-
schrinkt. Das hatte zur Folge, dass diese Bewohner nur eingeschrinkt fiir Interviews
zur Verfligung standen. Ferner war es leider in den einzelnen Altenheimen nicht
moglich, Interviews mit Angehorigen zu fiihren. Entweder existierten bei einzelnen
Bewohnern keine. Oder aus Sicht der Mitarbeiter waren die Angehorigen fiir die
Fragestellungen zu Verinderungen im Kontext der pflegerischen Versorgung in
Bezug auf die Wirkung von Kinaesthetics irrelevant, weil sie so selten in Kontakt mit
den Bewohnern standen. Somit kam es auch hier zu keinen Interviews.

Erste Ergebnisse

Im Rahmen des Projektes wurde der Fokus auf Bewohner in der letzten Lebens-
phase gelegt, die einen palliativen Bedarf aufwiesen. Dies waren nicht ausschlief3lich
Menschen in den letzten Lebenswochen oder -monaten, sondern auch solche mit
starken korperlichen Einschrinkungen und hoher Symptomlast, die von einem
palliativen Handlungsansatz profitierten. Durch die Anwendung von Kinaesthetics-
Prinzipien im allgemeinen pflegerischen Kontext und den daraus resultierenden
ersten Ergebnissen in diesem Projekt wurde schon zu diesem Zeitpunkt deutlich,

dass sich die Wirksamkeit sehr differenziert auf unterschiedliche Aspekte darstellt.



38

Lernen und Lindern durch Bewegung

Die sogenannte »Bediirfnisbefriedigung« bzw. »ein Eingehen auf den Bewohner«
wurden von den Mitarbeitern vorab eher auf organisatorische Aspekte bezogen und
das »Nicht in ausreichendem Maf3e auf die Bewohnerin eingehen kénnen« wurde
z.B. mit Personalmangel, fehlender Zeit, zu hohem Aufwand, etc. begriindet. Durch
die Kinaesthetics-Schulung hat sich die Wahrnehmung verindert. Dies hatte zur
Folge, dass Bediirfnisse nun auch in konkreten Situationen einer Interaktion in sehr
detaillierter Form und daraus resultierenden kleinschrittigen Handlungen erkenn-
bar sind: »Vorher habe ich den Kopf einfach hochgehoben und dann kannst du am
Gesicht sehen, dass es schmerzt. Jetzt sage ich, in welche Richtung der Kopf besser
gedreht werden sollte, und sie tut es. Hier kannst du am Gesichtsausdruck sehen, das
Gesicht strahlt dann ...«

So haben erste Auswertungen der Interviews ergeben, dass die Mitarbeiter durch die
Kinaesthetics-Schulungen ihre Patienten zunichst einmal grundlegend mit héherer
Sensibilitdt im Hinblick auf deren Bediirfnisse wahrnehmen und versuchen, dies in
ihr Handeln einflief’en zu lassen: » Bisher war ich der Meinung, dass ich sowieso spiire,
ob der Patient wirklich etwas mitmachen kann ... und habe dann dementsprechend

gehandelt ... Jetzt frage ich Bewohner: Ist das okay so, wie Sie liegen?«

Diese verinderte Wahrnehmung der Bediirfnisse von Bewohnern bezieht sich
auch auf die Bewohner, die kognitiv eher eingeschrinkt sind und sich nicht bzw.
nur schwer verbal duf’ern konnen: »Ich nehme es mehr wahr, wie es dem Bewohner
geht. Ich achte jetzt auf das Gesicht. Sind die Lippen zu, sind die Augen zu oder ist
der Bewohner verkrampft? Wie ist die Atmung? Tief und ruhig?...«

Ein weiterer wesentlicher Aspekt ist die veridnderte Sichtweise in Bezug auf die
Ressourcen der Bewohner: »Ich hatte vorher eher die betroffene Seite im Blick und
achtete darauf, dass der Bewohner diese Seite schonen konnte, damit er keine
Schmerzen bekommt und noch mehr leidet. Jetzt schaue ich auch danach, was der

Patient iiberhaupt noch kann und versuche, diese Sachen zu unterstiitzen...«

Dieser Wechsel von einem eher defizitorientierten Umgang mit Bewohnern zu einer
differenzierten Ressourcenorientierung geht mit einem Wandel der Haltung einher,
der darauf beruht, den Bewohner in seiner Autonomie bewusst und auch in minimalen
Handlungsschritten stirken zu wollen: »Vorher habe ich mehr selbst gemacht - so
gemacht - wie ich es gelernt hab. Selbstindigkeit habe ich - und das machen viele - weg-
genommen. Das geht schnell, vom Bewohner alles wegzunehmen ...«, »Kollegen sagten
mir, wir konnen sie nicht waschen, sie sei verkrampft. Dann hab ich bei der Bewohnerin
die Hand gefiihrt, sie dufSerte keine Schmerzen und blieb locker ...«, »... Er konnte mehr,

als wir dachten...«



39

Weiterhin war erkennbar, dass die am Projekt teilnehmenden Mitarbeiter verstirkt
ressourcenorientiert in Bezug aufihre eigene korperliche Belastung durch das
Anwenden von Kinaesthetics-Prinzipien arbeiten: »... Mich auch zu schiitzen, war
mir bisher nicht bewusst, z. B. wie ich stehe und mein Riicken ...«, »Auf mich habe ich bis
jetzt nicht geschaut.«, »Dieses Jahr habe ich weniger Riickenschmerzen ...«, »Ich werde

nicht so belastet.«

In den unterschiedlichen Wohnbereichen nahmen jeweils nur einzelne Mitarbeiter
am Projekt teil. Da die Pflege zum grofditen Teil so organisiert ist, dass die Mitarbeiter
mit jeder Schicht andere Bewohner versorgen, war einerseits keine Kontinuitit ge-
geben und andererseits war das Vorurteil von Seiten der Kollegen sehr grof3, dass die
Anwendung von den Kinaesthetics-Prinzipien mit einem sehr hohen Zeitaufwand
verbunden sei. Dies fiihrte dazu, dass die Projektteilnehmer sich in Diskussionen
mit ihren Kollegen immer wieder gegen diese Vorurteile wehren mussten. Zusétzlich
mussten sie in den Interaktionen mit den Bewohnern teilweise einen hoheren Auf-
wand betreiben, um eine dhnliche Wirkung beziiglich der Kompetenzerweiterung
bei Bewohnern zu erzielen - wie bei kontinuierlicher Anwendung von Kinaeshetics-
Grundsitzen: »Wenn ich diese neue Art des Aufstehens oder des Transfers nur alle paar
Tage mal anwende, hat der Bewohner das schon wieder vergessen. Wenn jemand das
jeden Tag macht, vergessen die das nicht so schnell...«, »Mehr Zeit nimmt das nicht,
aber ich kann es nicht anderen zeigen. Jeder muss es erleben.«

Trotz des somit grof3eren Aufwandes durch die Anwendung kinaesthetischer Prinzi-
pien waren die Projektteilnehmer tiberzeugt davon, dass sie sich nicht verunsichern
lassen wollten, da diese neue Art der Vorgehensweise im Interesse der Bewohner ist:
»Auch wenn mir meine Kollegen oft erkldrten, dass sich das alles gut anhdren wiirde,
wir dafiir aber keine Zeit haben, versuche ich, die gelernten Sachen so oft wie méglich

anzuwenden. Ich kann doch sehen, dass es den Menschen damit oft besser geht.«

Ausblick

Die Kinaesthetics-Schulungen erméglichten es den Mitarbeitern, Bediirfnisse der
Bewohner mit einem palliativen Bedarf besser wahrzunehmen und in der Pflege auf
diese Bediirfnisse einzugehen. Kinaesthetics fiihrte somit zu einer verinderten
Sichtweise, indem die Pflegenden die Bewohner besser unterstiitzen und Symptome
wirksam lindern kénnen. Es scheint wenig sinnvoll, Kinaesthetics nur durch einzelne
Mitarbeiter - unabhingig von organisatorischen Abldufen - in den diversen Einrich-
tungen implementieren zu wollen. Um hier eine erfolgreiche Verbesserung in der
pflegerischen Versorgung der Bewohner gewihrleisten zu konnen, scheint es hin-
gegen unabinderlich, dass kontinuierlich Mitarbeiter in Kinaesthetics geschult
werden. Dariiber hinaus sollten die Fiihrungskrifte der Einrichtung einerseits wissen

und verstehen, worum es bei diesem Konzept geht, und andererseits die Schulungen
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entsprechend unterstiitzen, mindestens aber aktives Interesse am Bildungsprojekt
zeigen, damit Kinaesthetics nachhaltig Anwendung im Gesamtgeschehen der

Organisation finden kann.

Wesentlich und angestrebtes Ziel ist es, Kinaesthetics in die Weiterbildungen
Palliative Care zu integrieren (z. B. Curricula fiir Pflegende, Arzte, psychosoziale
Berufsgruppen, Seelsorger, Physiotherapeuten sowie der Palliativen Praxis), um

das leibhaftige Handeln im Sinne einer ganzheitlichen Versorgung zu optimieren.
Hier wiirde sich dann die Haltung auch konzeptionell in der Handlung wiederfinden.
Weiterhin spannend ist es, der Fragestellung nachzugehen, inwieweit durch Anwen-
dung kinaesthetischer Prinzipien eine verbesserte Selbstwirksamkeit erzielt, damit
ein Beitrag zur Verbesserung der Lebensqualitit der Bewohnerinnen erreicht und

dariiber hinaus die Gesunderhaltung der Begleitenden geférdert werden.



Seamless Palliative Care
fur altere Menschen

Aufgaben und Chancen der pharmazeutischen
Betreuung und Beratung

Constanze Rémi

Auch wenn die medikamentose Therapie oftmals nicht im Vordergrund steht, ist sie
in der Palliativversorgung - insbesondere bei dlteren Menschen - fast immer prdsent
und wirft damit auch immer wieder Fragen auf. Fiir die Beantwortung dieser Fragen
bleibt entweder keine Zeit oder die Relevanz im Gesamtkontext wird unterschdtzt.
Der Apotheker kann sektoreniibergreifend Ansprechpartner fiir die an der medizini-
schen Versorgung beteiligten Personen sein; hierdurch soll die Versorgung und
Behandlung mit Arzneimitteln »seamless«, also nahtlos, sicher gestaltet werden.'>

Ausgangssituation

Altere Patienten stellen eine besonders vulnerable Gruppe dar, da sie oftmals

durch multiple Komorbidititen eine Vielzahl von Medikamenten zur Behandlung
der Grunderkrankungen sowie zur Symptomkontrolle erhalten. Im Gegensatz zu
ilteren Menschen, die eine Vielzahl von Medikamenten aufgrund verschiedener
Erkrankungen einnehmen, ist bei den Palliativpatienten der zeitliche Kontext noch
einmal besonders hervorzuheben: Von welchen Medikamenten kann der Patient mit
begrenzter Lebenserwartung noch profitieren, und bei welchen Arzneimitteln tiber-
wiegen die Risiken der Therapie? Der sichere Umgang mit Medikamenten stellt alle
Beteiligten jeden Tag vor neue Herausforderungen und erfordert ein spezialisiertes
Wissen. Viele Praktiken in der Palliativmedizin basieren auf Erfahrungswissen und
sind nur begrenzt in der einschldgigen Fachliteratur zu finden. Um den Patienten
durch eine Arzneimitteltherapie jedoch nicht unnétig zu gefihrden, bedarf es einer
sorgfiltigen Abwigung verschiedener Therapieoptionen, die aufgrund unzureichen-
der Daten oftmals sehr anspruchsvoll ist. Durch den Wechsel des Behandlungssek-
tors, beispielsweise bei Entlassung aus dem Krankenhaus, kann eine wohliiberlegte

und geplante Therapie zudem leicht wieder durcheinander geraten.

Die Qualitit der palliativmedizinischen Versorgung dlterer Patienten hingt sehr
von der lokalen Infrastruktur ab. Das Projekt »Seamless Palliative Care fiir dltere
Patienten« des Klinikums der Universitit Miinchen konzentrierte sich auf den Grof3-
raum Miinchen. Grundsétzlich ist das Netz an palliativen Versorgungsstrukturen im

1 Bauer, D. und Rémi, C.: Arzneimittelbezogene Probleme und Outcome-Dokumentation durch
Apotheker im palliativen Setting. In: 4. Kongress fir Arzneimittelinformation. Krankenhauspharmazie,
Koln 2015, S. 50-68

2 Kantelhardt, P.: Ist der Patient sicher im Medikationsprozess? Was kann und muss der Apotheker
zur Erhéhung der Sicherheit beitragen? In: Krankenhauspharmazie, Kéln 2015, 36(4): S. 163-167
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Grofdiraum Miinchen zu Projektbeginn mit vier SAPV-Teams, fiinf Palliativstationen,
zwei Hospizen und zwei Hospizvereinen gut. Allerdings werden natiirlich bei weitem
nicht alle Palliativpatienten von diesen Strukturen ausreichend erfasst. Zudem zeigt
die personliche Erfahrung, dass insbesondere die Kombination aus palliativmedizi-
nischen Behandlungsstrategien und der oftmals stattfindenden Polypharmazie, also
der Anwendung von fiinf und mehr Medikamenten, bei mehreren Komorbidititen
die an der Versorgung Beteiligten liberfordert, gleichzeitig aber sektoreniibergrei-

fende Ansprechpartner fehlen.

Um Patienten nicht zuséitzlich durch den Einsatz von Medikamenten zu gefihrden
und das Behandlungsteam bei Entscheidungen rund um die Arzneimitteltherapie zu
unterstiitzen, werden seit liber zehn Jahren Patienten der Klinik und Poliklinik fiir
Palliativmedizin am Klinikum der Universitit Miinchen von Apothekern mitbetreut.
Diese pharmazeutische Begleitung hat tiber die Jahre an Intensitit zugenommen
und konnte im Rahmen des von der Robert Bosch Stiftung geférderten Projektes
weiter ausgebaut werden. Durch gemeinsame Visiten und die systematische Uber-
priifung der Medikation durch Apotheker wird die Arzneimitteltherapie optimiert.
Die stationiir erfolgten Uberlegungen sollen jedoch auch eine gewisse Nachhaltigkeit
haben und nach Entlassung Beriicksichtigung finden. Ziel dieses Projektes ist daher
die Verbesserung der Schnittstelle von stationirem und ambulantem Bereich in der
medikament6sen Versorgung von dlteren Palliativpatienten (iiber 65 Jahre) durch
kontinuierliche, strukturierte und sektoreniibergreifende pharmazeutische Bera-
tung und Sicherstellung der medikamentdsen Arzneimitteltherapie abgestimmt auf
Erkrankung(en), belastende Symptome, aber auch Fihigkeiten des Patienten bzw.
der versorgenden Personen in der richtigen und sicheren Arzneimittelanwendung.
Diese pharmazeutische Betreuung wird iiber die Entlassung aus der Klinik hinaus
im ambulanten Bereich weitergefiihrt. Hierdurch der Ubergang von stationir zu
ambulant fliissiger werden, die Vernetzung geférdert und das palliativmedizinische
Fachwissen der beteiligten Berufsgruppen gestiarkt werden, um letztendlich die
Versorgung der Patienten zu verbessern und die Arzneimitteltherapiesicherheit zu
erhohen.?

Umsetzung

Durch die Forderung der Robert Bosch Stiftung war es moglich, das pharmazeu-
tische Betreuungs- und Beratungsangebot auszuweiten und die Kommunikation und
Informationsweitergabe zu optimieren. So kann unter den derzeitigen Rahmenbe-
dingungen die direkte spezialisierte pharmazeutische Betreuung fast allen Patienten
der Klinik und Poliklinik fiir Palliativmedizin angeboten werden.

3 Amann, S. und Kantelhardt, P.: Bericht aus der Praxis: Medikationsfehlererfassung und Medication
Reconciliation aus Sicht der Krankenhausapotheker. In: Zeitschrift fiir Evidenz, Fortbildung und
Qualitat im Gesundheitswesen, Minchen 2012, 106(10): S. 717-722
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Gleichzeitig bieten die Apotheker der Klinik und Poliklinik fiir Palliativmedizin
eine Arzneimittelinformation an, die es Professionellen anderer Einrichtungen in
begrenztem Umfang ermoglicht, Fragen zur Arzneimitteltherapie bei Palliativpa-
tienten zu stellen. Da hierfiir jedoch noch keine vollstindige Finanzierung besteht,

wird diese Serviceleistung bislang noch nicht aktiv beworben.

Fiir die pharmazeutische Begleitung auf der Palliativstation, die Vorbereitung der
Entlassung und die Nachbetreuung wurde ein pharmazeutischer Interventionspfad
entwickelt. Dieser wird derzeit noch im Rahmen einer Studie evaluiert, die einzelnen
Elemente immer wieder diskutiert, um die vorhandenen Ressourcen moglichst opti-
mal und gezielt einsetzen zu konnen.* Der Interventionspfad soll auf3erdem dazu
dienen, das pharmazeutische Handeln fiir die anderen Teammitglieder transparent
und verlidsslich zu machen; die Evaluation soll zudem eine Reproduzierbarkeit in

anderen Einrichtungen erméglichen.

Bei der Entlassung wird neben dem Arztbrief ein zusétzlicher Medikationsplan
erstellt. Diesen Medikationsplan erhalten in gleicher Ausfiihrung Patient bzw. Ange-
horige, weiterbehandelnder Arzt, SAPV-Team und die Stammapotheke des Patienten.
Neben den Medikamenten, mit Indikation, Dosierung und wichtigen Aspekten zur
Einnahme, enthélt der Plan auch Namen und Kontaktdaten der stationér zustindigen
Arzte und Apotheker sowie von Hausarzt, Stammapotheke, ggf. SAPV-Team und
weiteren Beteiligten. Wie auch die Erfahrungen beim Férderprojekt »Kriseninter-
vention bei palliativ-geriatrischen Patienten in stationdren Pflegeeinrichtungen«in
Tiibingen zeigen, ist hier eine libersichtliche, schriftliche Informationsweitergabe
insbesondere an Schnittstellen hilfreich, wobei die Herausforderung sicherlich u. a.
darin besteht, ein fiir alle Adressaten verstindliches Dokument zu schaffen.

Der Medikationsplan wird mit den Patienten bzw. Angehdrigen durchgesprochen;
auf auBergewdhnliche Medikamente, Indikationen oder Rezepturen werden auch
die Weiterversorgenden gesondert hingewiesen. Dieser zusitzliche und einheitliche
Medikationsplan soll einen schnellen und guten Uberblick iiber die aktuelle Medi-
kation geben und die involvierten Personen bzw. Dienste gegenseitig gut erkennbar
machen. Hieraus resultiert eine moglichst reibungsfreie Gestaltung des Informa-
tions- und damit Versorgungsflusses mit entsprechender Erh6hung der Arznei-
mitteltherapiesicherheit. Ein Kernpunkt des Medikationsplanes und dessen Kom-
munikation ist, den wihrend des stationiren Aufenthaltes erfolgten Uberlegungen
und Entscheidungen mehr Nachhaltigkeit zu verleihen und gleichzeitig redundante

Therapieabwigungen und Diskussionen nach der Entlassung zu reduzieren.

4 Rémi, C., et al.: Arzneimitteltherapie in der Palliativmedizin: kontinuierlich sicher durch pharma-
zeutische Beratung — Studienprotokoll. Palliativmedizin, Miinchen 2014, 15(03): S. PB147
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Wichtiger Aspekt sind hier neben arzneimittelspezifischen Aspekten therapie-
bezogene Sorgen, Angste und Unsicherheiten von Patienten und Angehérigen;
diese sollen méglichst frithzeitig identifiziert werden, um sie entweder gezielt in

die Therapieplanung und Durchfithrung einbeziehen zu kénnen.

Die Resonanz auf die aktive Einbindung in das Entlassmanagement ist vor allem

bei den Apotheken sehr gut, und immer hiufiger wird frithzeitig von dort der Kon-
takt mit dem SAPV-Team bzw. Hausarzt gesucht, um das Verschreibungsprozedere
zu kldren. Die Kommunikation mit den weiterbehandelnden Hausédrzten ist nach wie
vor problematisch, u. a. da grofie Teile des Informationsflusses liber Sprechstunden-
hilfen abgewickelt werden, was bei dieser komplexen Thematik nicht zielfiihrend
ist. Im Rahmen des Projektes wird grofier Wert darauf gelegt, dass Patienten auch
weiterhin von ihrer bisherigen Stammapotheke versorgt werden, wenn sie das
wiinschen. Hier besteht oftmals eine lange Bindung, da Apothekenteams Patienten
iiber eine lange Zeit begleiten. Fiir die meisten Apotheken ist es aber neu, bereits
von der Klinik iiber die komplette Medikation des Patienten informiert zu werden.
Das Projekt soll auch die Kommunikation zwischen den an der Versorgung mit Arz-
neimitteln Beteiligten, also insbesondere Arzt und Apotheker, férdern. Zum Beispiel
bestehen immer noch Unsicherheiten, wann von wem Rezepte ausgestellt werden.
Das Projektteam legt Wert darauf, dass Apotheke und Arzt sich selber untereinander
abstimmen. Gleichzeitig wird aber auch nach Wegen gesucht, wie Vernetzung in

diesem Bereich noch weiter geférdert werden kann.

Das zusitzliche Angebot der Arzneimittelinformation wird sehr unterschiedlich,
bislang jedoch noch relativ wenig im speziellen Patientenkontext nach einem statio-
niren Aufenthalt von den weiterversorgenden Arzten, Apotheken, SAPV-Teams und
Pflegeeinrichtungen genutzt. Die Arzneimittelinformation erreichen allerdings zu-
nehmend Anfragen von SAPV-Teams, Palliativmedizinern und Apothekern aus dem
gesamten Bundesgebiet, die oftmals iiber Kurse in der Christophorus-Akademie

auf das Serviceangebot aufmerksam geworden sind.

Durch die rdumliche und organisatorische Nédhe zur Christophorus-Akademie fiir
Palliativmedizin, Palliativpflege und Hospizarbeit, die Teil der Klinik fiir Palliativ-
medizin ist, konnen die Apotheker der Klinik relativ einfach in Fort- und Weiterbil-
dungsangebote im Bereich Palliative Care eingebunden werden und dadurch Arzte,
Pflegekrifte und Apotheker fiir verschiedene Aspekte sowie Risiken der Arzneimit-
teltherapie in der Palliativmedizin sensibilisieren. Dies betrifft auch die Beziehung
von Patienten und Angehdrigen zur Apotheke sowie dem Apotheker als hilfreichem
Ansprechpartner in Fragen zu Arzneimittelversorgung und -therapie. Dadurch
sollen vor allem auch die regionale Kommunikation und Vernetzung zwischen den
verschiedenen an der Versorgung Beteiligten geférdert werden.
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Der Kontakt zu den SAPV-Teams im Grofiraum Miinchen ist sehr gut, was die Kommu-
nikation erleichtert. Das Angebot an die Teams, sich mit Fragestellungen insbesonde-
re zu dlteren Patienten an die Apotheker der Klinik und Poliklinik fiir Palliativme
dizin zu wenden, wird bisher allerdings relativ selten in Anspruch genommen. Hier
miissen noch Modalititen gefunden werden, die es ermoglichen, die Medikation der
meisten von den SAPV-Teams betreuten Patienten pharmazeutisch zu iiberpriifen. Die-

ses Vorgehen ist mit der aktuellen personellen Besetzung allerdings nicht umsetzbar.

Erkenntnisse und Herausforderungen

Auch wenn Medikamente eine zentrale Position in der palliativmedizinischen
Versorgung darstellen, fehlt oftmals das Problembewusstsein fiir die Risiken einer
Therapie sowie fiir besonders gefihrdete Patienten. Zu diesen Risiken zdhlen
insbesondere Nebenwirkungen und Wechselwirkungen mit anderen Substanzen.
Hier kommt die Schwierigkeit hinzu, Nebenwirkungen eines oder mehrerer Arznei-
mittel von erkrankungsbedingten Symptomen zu unterscheiden. Gerade bei dlteren
Patienten ist ein hohes Risiko fiir Verordnungskaskaden gegeben, bei denen immer
weitere Medikamente gegen Nebenwirkungen anderer angesetzt werden. Die grofie
Herausforderung besteht einerseits in der grundsitzlichen Sensibilisierung der

am Verordnungsprozess und an der Versorgung beteiligten Personen fiir diese
Problematik; gleichzeitig gilt es jedoch auch, gemeinsam Strategien zum Umgang
mit Arzneimitteltherapierisiken, Uberwachungsparameter fiir die medikamentose
Therapie und eventuelle Trigger zum Einholen eines pharmazeutischen Konsils zu
entwickeln. Solange die Problematik der Therapierisiken im klinischen Alltag jedoch
nicht ausreichend erkannt wird, ist eine Diskussion dariiber schwierig. Hier muss
durch wiederholtes Ansprechen der Thematik ein Bewusstsein geschaffen werden.
Gewonnene Erkenntnisse oder gemeinsam getroffene Entscheidungen miissen

aber auch beim Wechsel des Behandlungsumfeldes kommuniziert werden, um eine

kontinuierliche Therapie ohne Riickschlige durchfiihren zu konnen.

Eine wichtige Aufgabe der Beratungsapotheker besteht darin, sektoreniibergrei-
fend eine hilfreiche Unterstiitzung im Versorgungsprozess zu bieten, gleichzeitig
aber keine zusitzliche Belastung fiir Patient, Angehorige oder andere Professionelle
darzustellen. Die bisherigen Erfahrungen zeigen, dass ein einheitliches Verfahren
aufgrund der unterschiedlichen Organisationsstrukturen an Grenzen st6f3t. Die
Kommunikation mit anderen Professionellen ist bei Patienten in stationéiren Pflege-
einrichtungen besonders variabel und stark abhéngig von den einzelnen Einrich-
tungen mit teilweise sehr unterschiedlichen Strukturen und deutlichen Unterschie-
denin der palliativmedizinischen Fachkompetenz. Durch die riumliche Trennung
von Patient und Arzt und die schwankende Frequenz der drztlichen Visiten ist

die nahtlose Informationsweitergabe zur medikamentdsen Therapie oftmals sehr

problematisch.
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Diese Situation wird durch mangelndes Problembewusstsein fiir die Besonderheiten
der Arzneimitteltherapie bei dlteren Menschen noch verschirft. Wie auch andere
Projekte zeigen, gibt es immer wieder Fragen und Unsicherheiten im Umgang mit
Medikamenten, insbesondere mit Opioiden. Ahnliche Probleme wurden z. B. auch
im Projekt »Krisenintervention bei palliativgeriatrischen Patienten in stationidren
Pflegeeinrichtungen«in Tiibingen beschrieben; dort bestand einerseits Unkenntnis
hinsichtlich der Moglichkeit, ein patientenindividuelles Notfalldepot mit Opioiden
und anderen Medikamenten einzurichten. Manche Arzte wollten allerdings auch
kein derartiges Depot fiir ihre Patienten einrichten, was fiir die Uberbriickung von
Krisensituationen oder akute Verschlechterungen natiirlich problematisch ist.
Derartige Unsicherheiten diirfen nicht zu einer Unter- oder Fehlversorgung von
Patienten fithren. Die medikamentose Behandlung von Erkrankungen und Be-
schwerden gehort bei vielen dlteren Menschen zum Alltag; zudem spielt die medika-
mentose Symptomkontrolle eine entscheidende Rolle in der palliativmedizinischen
Versorgung. Es ist daher wichtig, feste Ansprechpartner fiir Fragen rund um die

Arzneimitteltherapie zu haben.

Aufgrund der Vielzahl an stationédren Pflegeeinrichtungen im Grof3iraum Miinchen
handelt es sich bei der Verlegung eines Patienten oftmals um den ersten Kontakt zu
diesem Heim. Wie auch die Erfahrungen in dem Projekt »Krisenintervention bei
palliativgeriatrischen Patienten in stationidren Pflegeeinrichtungen« zeigen, betreffen
Probleme an der Schnittstelle stationér-stationér, aber auch mogliche Schwierig-
keiten bei der Versorgung innerhalb des Heimes, nicht immer nur die Versorgung
mit Arzneimitteln, sondern auch grundsétzliche Aspekte der Begleitung von Pallia-
tivpatienten. Der Christophorus Hospiz Verein in Miinchen ist hier bereits mit
seinem palliativ-geriatrischen Dienst sehr aktiv. Ein weiterer méglicher Ansatz zur
Verbesserung der Versorgung in stationidren Pflegeeinrichtungen wire ein Erfah-
rungsaustausch mit den anderen Anbietern spezialisierter Palliativversorgung

im Grofiraum Miinchen. Auf diese Weise konnten Brennpunkte identifiziert und

gemeinsame Losungsansitze erarbeitet werden.

Ein weiterer Problembereich ist die liickenlose Versorgung mit Arzneimitteln nach
dem stationidren Aufenthalt. Selbst bei guter Vorbereitung der Entlassung aus dem
Krankenhaus kommen auf Patienten und Angehorige Aufgaben zu, die fiir schwerst-
kranke, dltere Menschen kaum zu bewiltigen sind. So muss der Hausarzt aufgesucht
und die Rezepte anschlief3end in der Apotheke eingelost werden. Ist ein Medikament
nicht vorritig, ist eine Wartezeit von wenigen Stunden bis zu Tagen notwendig

(wenn die Rezepte beispielsweise erst Freitag die Apotheke erreichen). Auch im
Forderprojekt »Aufbau des RAH-Netzwerk Palliativ« der Robert Bosch Stiftung (siehe
Seite 93) war die Verfiigbarkeit von bestimmten Medikamenten in den Apotheken
ein angefiihrtes Problem. Durch eine bessere Kommunikation zwischen Arzt und



Apotheker kénnten hier viele Versorgungsengpisse und unndétige Wartezeiten
vermieden werden. Zudem ist dringend zu empfehlen, dass Arzte und Apotheken

in der ndheren Umgebung (z. B. innerhalb eines Apothekennotdienstbereiches)
allgemein kliren, welche Medikamente immer vorritig sein sollen. Bestimmte
palliativmedizinische Notfallmedikamente miissen laut Apothekenbetriebsordnung
ohnehin in den Apotheken vorgehalten werden, z. B. Opioide in intravendser Dar-
reichungsform. Fiir die Abstimmung zwischen Arzten und Apotheken hinsichtlich
palliativer Notfallmedikamente gibt es gute Beispiele aus Westfalen-Lippe und
Hessen.® Von einer Gruppe aus Apothekern, Arzten und Pflegekriften wurde zudem
ein Vorschlag fiir ein »palliatives Apothekennotfalldepot« erarbeitet.® Die frithzeitige
Kommunikation zwischen den Hauptakteuren der medikamentésen Versorgung
kann helfen, die Probleme an den Schnittstellen zu minimieren und Frustration bei

allen Beteiligten zu vermeiden.

Ausblick

Die allgemeine Palliativversorgung zeichnet sich in der Regel dadurch aus,

dass die Betreuung von Palliativpatienten nicht im Fokus des alltdglichen klinischen
Arbeitens steht. Um das Handeln in komplexeren Situationen zu unterstiitzen,
machen Angebote in Form einer Spezialisierungspyramide Sinn; diese konnen vor
allem Beteiligten an der allgemeinen Palliativversorgung erméglichen, in speziellen
Situationen bzw. bei speziellen Fragestellungen liberregional die Expertise hoch-
spezialisierter Einrichtungen in Anspruch zu nehmen. Dieses Konzept verfolgt

z.B. auch die Arzneimittelinformation Palliativmedizin an der Klinik fiir Palliativ-
medizin der Universitit Miinchen. Durch das offene Beratungsangebot sollen Angste
und Unsicherheiten der Behandler beim Verschreiben von palliativmedizinischen
Medikamenten minimiert und hierdurch die Arzneimitteltherapie sicher und effek-
tiv gestaltet werden. Diese konnen jedoch nicht nur vom vorwiegend ehrenamtlichen
Engagement Einzelner abhdngen, sondern bediirfen einer soliden Finanzierung.

Auf diesem Weg konnen letztendlich Kompetenzen gebiindelt und es kann

ressourcenschonender gearbeitet werden.

Auch wenn die Arzneimittelversorgung im Hintergrund abliuft, ist es wichtig, die
Kooperationspartner mit ihrer fachlichen Expertise in Entscheidungsprozesse mit
einzubeziehen. Um die Versorgung von dlteren Palliativpatienten an den Schnitt-
stellen, aber auch die Versorgung innerhalb eines Sektors so reibungslos wie mog-
lich zu gestalten, ist eine gute Kommunikation essentiell. Hier gibt es sicherlich noch
viel Nachbesserungs- und Nachholbedarf. Wie auch das Projekt zur Kriseninterven-

tion in Tiibingen zeigte, werden beispielsweise immer wieder Bedenken geduf3ert,

5 Palliativversorgung: Westfalen-Lippe etabliert Notfall-Liste. In: ArzteZeitung, Neu-lsenburg 2012
6 Rémi, C. und Goudinoudis, K.: Versorgung von Palliativpatienten — Palliatives Apothekennotfalldepot.
In: Zeitschrift fur Palliativmedizin, Stuttgart 2011, 12(4): S. 137-138
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dass in die Therapiehoheit des (Haus-)Arztes eingegriffen wiirde. Es sind Maf3nah-
men erforderlich, die die multiprofessionelle und sektorentibergreifende Kommuni-
kation zum Wohle des Patienten unterstiitzen und féordern. Hier geht es nicht um
Polypragmatismus, also ein Nebeneinander vieler, jedoch unkoordinierter thera-
peutischer Mafinahmen, sondern vielmehr um Biindelung der unterschiedlichen
fachlichen Expertise. Die Arzneimitteltherapie allgemein, insbesondere jedoch im
palliativ-medizinischen Kontext, kann fachlich nur sinnvoll gemeinsam von Arzt und
Apotheker begleitet werden. Hier miissen Rahmenbedingungen geschaffen werden,
die die interprofessionelle Kommunikation und Zusammenarbeit férdern und fiir be-
stimmte Patientengruppen im Sinne eines »Vier-Augen-Prinzips« verbindlich regeln.
Hierzu gehoren auch finanzielle Kompensationen bzw. Anreize fiir alle Beteiligten.
Bei vielen Projekten im Bereich der Palliativversorgung féllt auf, dass Apotheker
und Apotheken nicht mit eingebunden werden, es jedoch immer wieder Fragen und

Probleme zu Medikamenten und der dazugehorigen Logistik gibt.

Apotheker und Apotheken stellen ein entscheidendes Verbindungsstiick in der
Arzneimittelversorgung dar und sind zudem wichtiger Partner fiir die Erh6hung der
Arzneimitteltherapiesicherheit. Offentliche Apotheken leisten bereits einen grof3en
Beitrag in der Begleitung der Arzneimitteltherapie. Das derzeitige System fiihrt aber
auch dazu, dass die Empfehlung eines Apothekers, ein Medikament nicht mehr an-
zuwenden, zu einer finanziellen Einbufe fiihrt. Hierfiir miissen Losungsstrategien
entwickelt werden. Auch wenn viele Aspekte der Versorgung sicherlich einen festen
regionalen Bezug haben, kann es ein Ansatz sein, immer wiederkehrende Probleme
und mogliche Losungsansitze mit Vertretern verschiedener Netzwerke zu diskutieren.



Palliative Care im Alter zu Hause —
Barrierefreier Zugang zu
spezialisierter Palliative Care?

Erfahrung aus dem Projekt PiAH der Caritas
der Erzdiozese Wien

Doris Pfabigan und Sabine Pleschberger

Der Wunsch, zu Hause bleiben zu konnen, steht fiir die meisten Menschen im Vorder-
grund, wenn Hilfe- und Betreuungsbedarf griofier werden. Mobile Hospiz- und Palliative-
Care-Teams verstehen sich als Teil eines umfassenden Netzwerks, das dazu beitrdgt,
diesen Wunsch »bis zuletzt« zu realisieren. Wer aber ist der »richtige Klient«, die
»richtige Klientin« fiir diese spezialisierte Palliative Care, und wann ist der »richtige«
Zeitpunkt, um dieses Team einzuschalten? Entlang dieser Fragen wurde das Projekt
»Palliative Care im Alter zu Hause (PiHA)« von der Caritas der Erzdiozese Wien mit
Forderung der Robert Bosch Stiftung und unter wissenschaftlicher Begleitung durch-
gefiihrt. Die Projektaktivitdten zentrierten sich um vier interdisziplindre Workshops.
Auf der Basis von Fallvignetten wurden Barrieren fiir eine bedarfsgerechte Zuweisung
sowohl im Kontext der Hauskrankenpflege als auch des Mobilen Hospiz- und Palliative-
Care-Teams diskutiert. Palliative Jour fixes sowie Minipraktika waren weitere Inter-
ventionen, die sich im Projektverlauf bewdhrt haben. Kompetenzen und Ressourcen auf
Seiten der Grundversorgung haben mafigeblichen Einfluss auf die Einschdtzung des
Bedarfs an spezialisierter Palliative Care. Insbesondere wenn es um alte und hochbe-
tagte Menschen geht, sind einer blofien Anwendung einzelner Kriterien im Sinne eines
Einschdtzungstools Grenzen gesetzt. Vielmehr bedarf es einer Auseinandersetzung
unter den verschiedenen Akteuren, um zu kldren, was vom bestehenden Bedarfim Rah-

men der Grundversorgung abgedeckt werden kann und wo dieser dariiber hinausgeht.

Ausgangssituation

Das Zueinander von sogenannter »Grundversorgung«und spezialisierter Palliative
Care geht in der Praxis der hduslichen Pflege und Versorgung élterer Menschen mit
einigen Herausforderungen einher (Wild 2012, Schneider et al. 2011). Die speziali-
sierten Hospiz- und Palliative-Care-Dienste 6ffnen sich als Ausdruck des konzepti-
onellen Wandels auch der Gruppe dlterer Menschen, ohne dass eine onkologische
Grunderkrankung vorhanden sein muss. Seitens der Grundversorger, so etwa Haus-
arzte oder Hauskrankenpflegedienste, werden diese Angebote aber noch nicht hin-
reichend in Anspruch genommen bzw. ist die sogenannte »Treffsicherheit« der Zu-
weisungsmodi nicht immer gegeben. So kommt es zu »falschen« Zuweisungen, es wird
zu spit nachgefragt oder gar keine spezialisierte Palliativversorgung hinzugezogen,

obwohl der betroffene dltere Mensch von einer solchen Hilfe profitieren wiirde.
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Auch ein Blick in die Literatur zeigt, dass eine Klirung, wer wann in welcher Situation
spezialisierte Palliative Care benétigt, keinesfalls einfach zu beantworten ist.

Daher hat sich um dieses Thema in den letzten Jahren ein wissenschaftlicher Diskurs
entwickelt (vgl. Coventry et al. 2005, Highet et al. 2014, Van Mechelen et al. 2013).

Das Projekt PiAH
Ausgehend von dieser Problemstellung, die es auch in der Caritas der Erzditzese
Wien im Bereich Betreuen und Pflegen Zuhause gibt, wurde das Projekt PIAH
konzipiert und mit Férderung der Robert Bosch Stiftung im Rahmen des Forder-
programms »Palliative Praxis - Projekte fiir alte Menschen«im Zeitraum von Mirz
2014 bis Mai 2015 durchgefiihrt. Mit dem Projekt sollte der Zugang zu spezialisierter
Palliative Care fiir alte und hochbetagte Menschen, die ein Angebot der Caritas
zur hiduslichen Betreuung und Pflege in Anspruch nehmen, verbessert werden.
Die Anliegen und Ziele in dem Projekt bestanden unter anderem darin
ein besseres Verstindnis der Barrieren fiir eine Zuweisung dlterer Menschen
zu spezialisierter Palliative Care zu erlangen
das Potential moglicher Einschitzungstools, fiir eine Sensibilisierung der Mitar-
beiter zum Erkennen eines Bedarfs an spezialisierter Palliative Care auszuloten
die Zuweisungsmodi und -verfahren innerhalb der Organisation weiter zu

entwickeln.

Die Interventionen wurden entlang von vier interdiszipliniren Workshops der
Projektarbeitsgruppe organisiert. Die Verankerung in der Organisation erfolgte
neben den Aktivititen der Steuerungsgruppe und der Arbeit der Projektgruppe
zusitzlich durch eine Kick-off-Veranstaltung und eine Abschlussveranstaltung.
An beiden Veranstaltungen wurde fiir eine trigerweite Beteiligung gesorgt und

so auch eine tragfihige interne Offentlichkeit fiir das Projekt sichergestellt.

Projektarchitektur

Da sowohl die spezialisierte Palliativversorgung als auch die Hauskrankenpflege
von diesem Projekt profitierten sollten, spielte die Projektarchitektur eine wichtige
Rolle. Ebenso stellte die wissenschaftliche Begleitung von Beginn an einen wichtigen
Eckpfeiler dar. Die Leitungsebene war in der Steuergruppe durch die Pflegedienst-
leitung des Bereichs Betreuen und Pflegen Zuhause (Grundversorgung) sowie der
Pflegedienstleitung Mobile Palliativteams (spezialisierte Palliative Care) vertreten.
Mitglieder dieses Gremiums waren ebenso die wissenschaftliche Begleitung sowie

der drztliche Leiter der Caritas, der in beratender Funktion zur Verfiigung stand.

Die Projektarbeitsgruppe umfasste acht Mitarbeiter der genannten Bereiche
der Caritas (Pflegefachkrifte und Pflegehilfe der Grundversorgung sowie zwei

spezialisierte Palliative-Care-Fachkrifte) und die wissenschaftlichen Mitarbeiter.
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In das Projekt waren insgesamt drei Sozialstationen und das Mobile Palliativteam
involviert, das sind mehr als 200 Mitarbeiter. Eine wissenschaftliche Mitarbeiterin
sowie eine der beiden Vertreterinnen des Mobilen Hospizes hatten auch die Rolle
der Projektkoordination inne. Sie waren maf3geblich fiir die Durchfiihrung der

verschiedenen Interventionen verantwortlich.

Der Fokus der ersten Durchfithrungsphase (April 2014 bis August 2014) lag auf der
Identifikation von Barrieren fiir die Zuweisung ilterer Menschen zu spezialisierter
Palliative Care in der Hauskrankenpflege. Es war wichtig, den Alltag der Versorgung
auf beiden Seiten besser zu verstehen: Warum kommt es in bestimmten Situationen
nicht zu einer Kontaktaufnahme mit dem spezialisierten Team? Weshalb tibernimmt
bei einer Anfrage durch die trigereigene Hauskrankenpflege das spezialisierte Team

nicht in jedem Fall?

Barrieren erkennen — Schritte im Prozess

Zu Beginn wurde in den drei teilnehmenden Sozialstationen das Projekt durch die
Koordinatorinnen vorgestellt und die Teams eingeladen, auch ihre Erfahrungen
und Anliegen iiber die Projektmitarbeiter, die als Multiplikatoren wirken sollten,
einzubringen. Hier wurde bereits deutlich, dass der Wissensstand bei den Mitarbei-
tern der Sozialstationen iiber die Arbeitsweise und Zielsetzung des spezialisierten

Palliative-Care-Teams sehr unterschiedlich und teilweise sehr rudimentér ist.

Im ersten Workshop mit der Projektarbeitsgruppe sind wir den folgenden Fragen
nachgegangen: Wie gestaltet sich die Schnittstelle zwischen Grundversorgung und
spezialisierter Palliative Care? Was lauft gut und sollte ausgebaut werden?

Wo bestehen Hindernisse, die beseitigt werden sollten? Bearbeitet wurden diese
in Kleingruppen, um Vertrauen zu schaffen und einen wertschitzenden Austausch

sicherzustellen.

Zwischen dem ersten und dem zweiten Workshop sollten die Projektmitarbeiter
anhand der Pflegedokumentation den eigenen Betreuungsstand entlang nach-
stehender Fragestellungen durchsehen:

Was miisste sein, dass Sie zum Schluss kommen, dass sie/er »palliativ«ist?

Was verindert die Einschitzung, dass hier »palliativ« angesagt ist, in Threm Tun?

Gibt es hier eine Indikation dafiir, das Mobile Palliativteam zu kontaktieren?

Identifiziert werden sollten solche Betreuungssituationen, wo Unsicherheit bzw.
Uneinigkeit dariiber bestand/besteht, ob ein spezialisiertes Palliative-Care-Team
kontaktiert werden sollte. Die Projektkoordinatorin fithrte mit allen Pflegepersonen

der Projektgruppe Interviews zu von diesen ausgewdhlten Situationsbeschreibungen.
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Auf dieser Basis wurden drei Fallvignetten ausgearbeitet, die »typische Fallge-
schichten« darstellen und die damit verbundenen Herausforderungen illustrieren.

Sie dienten in der Folge als Arbeitsgrundlage im Projekt.

Vielfaltige, miteinander verwobene Barrieren

Im Prozess wurden vielfiltige Barrieren fiir eine Zuweisung &dlterer Menschen zu
spezialisierter Palliative Care herausgearbeitet. Sie bewegen sich beispielsweise auf
der Systemebene und betreffen Rahmenbedingungen, ebenso wie sie auf einer psy-
chologischen Ebene angesiedelt sind und etwa mit dem Erkennen des Sterbens zu
tun haben. Es wurde jedoch zunehmend deutlich, dass eine einfache Systematik zur
Gliederung der Barrieren nicht zielfiihrend ist. Vielmehr sind die einzelnen Faktoren
eng miteinander verwoben, und es lassen sich kaum direkte Ursache-Wirkungs-
Verhiltnisse ableiten. Worum geht es?

»Wir haben fiir gar nichts Zeit! Das nagt, merke ich, gerade bei der Beschdftigung

mit dem Themal«, so die Aussage eines Teilnehmers der Projektarbeitsgruppe.!
Damit wird ein Kernproblem auf den Punkt gebracht, das sich im Alltag als Barriere
auch fiir die Zusammenarbeit zwischen Grundversorgung und spezialisierter Palliativ-
versorgung entpuppt: Effienzdruck und hohe Arbeitsteiligkeit. Der starke Effizienz-
druck, dem Organisationen sozialer Dienstleistungen ausgesetzt sind, fithrt unter
anderem zu starren Dienstplinen und dazu, dass es hiufige Betreuungswechsel

bei den pflegebediirftigen Menschen gibt oder Betreuungszeiten gekiirzt werden.
Zeit zur Reflexion, zum personlichen und fachlichen Austausch ist knapp bemessen,
da die abrechenbaren Leistungen der Hauskrankenpflege vorrangig in direkten
Pflegeleistungen bestehen. Dies sind Bedingungen, welche die Wahrnehmung
bestimmter problematischer Versorgungssituationen erschweren (Schneider et al.
2011, Manzeschke 2010). Eine palliative Situation als solche wahrzunehmen wiirde
fiir die Pflegenden der Hauskrankenpflege bedeuten, alltigliche Routinen verlassen
zu miissen, unsicheres Terrain zu betreten und in Kauf zu nehmen, dass sich der
bestehende Arbeitsdruck noch zusitzlich erhoht.

In den Reflexionen innerhalb der Workshops hat sich herausgestellt, dass das
Fiihren von Gesprichen iliber das Sterben, die spezifischen Bediirfnisse und Vorstel-
lungen zu erkunden und die Reaktionen der Betroffenen auszuhalten, den Pflege-
personen aus unterschiedlichen Griinden schwerfillt: Zum einen haben héufige
Betreuungswechsel Unklarheiten zur Folge, wer eigentlich fiir derartige Gespriche
zustindig sein soll. Problematisiert wurde jedoch auch der Zeitdruck, denn tiber

das Sterben ldsst sich schwer zwischen Tiir und Angel reden. Und schlief3lich kann

1 Samtliche verwendete Zitate von Projektbeteiligten basieren auf Aufzeichnungen aus dem Projekt
und wurden von der Gruppe autorisiert.
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diesbeziiglich auch Vermeidungsverhalten im Spiel sein, sei es aufgrund von
Unsicherheit oder Defiziten in der Kommunikationskompetenz (Gespriche iiber
Sterben und Tod fiihren), fachliche Qualifikationsdefizite oder aber auch personliche
Betroffenheit. Eine der zentralen Barrieren fiir einen Verbleib in der hiuslichen Um-
gebung ist eine fehlende »vorausschauende Planung« (Advance Care Planning, Weg-
leitner & Medicus 2012). Denn die professionellen Helfer sowie die pflegebediirftigen
Personen und deren Angehorige werden so hiaufiger von Krisen liberrascht. Ist eine
solche akute Krisensituation eingetreten, wird von der Hauskrankenpflege oftmals
erwartet, dass das Mobile Palliativteam unmittelbar bereit steht und in die Betreu-
ung einsteigt. Seitens des spezialisierten Teams werden Unterstiitzungsanfragen,
»wenn der Hut brennte, als Zumutung und Krinkung empfunden. Denn sie verstehen
sich nicht als »akuter Notdienst«, sondern sehen ihre Rolle im hospizlichen Sinne

in der Begleitung von Menschen in der letzten Lebensphase bzw. der Beratung von
Kollegen. Die enttduschte Erwartung, dass das spezialisierte Team nicht unmittelbar
»libernimmt«, hilt die Akteure der Hauskrankenpflege ihrerseits von neuerlichen

Anfragen ab, wie in den Reflexionsgespridchen zu erfahren war.

Mangelnde Vorausplanung und fehlende Teambesprechungen, in denen ein fach-
licher Austausch stattfinden und ein Mehr an Handlungssicherheit gewonnen
werden kann, beférdern ein defensives Handeln der Pflegepersonen, insbesondere
in Krisensituationen. Unsicherheit, das Gefiihl, die alleinige Verantwortung tragen
zu miissen, und die Befiirchtung, sich unterlassene Hilfeleistung vorwerfen lassen zu
miissen, sind Griinde, warum Pflegepersonen in palliativen Situationen den Notarzt
rufen und/oder die Einweisung in ein Krankenhaus veranlassen. Dies auch dann,

wenn von den Betroffenen gehegte Wunsch, zu Hause zu bleiben, bekannt ist.

Als bedeutendes Hindernis fiir die Zuweisung dlterer Menschen zu spezialisierter
Palliative Care in der Hauskrankenpflege oder einer Zusammenarbeit hat sich das
mangelnde Wissen liber den Aufgaben- und den Kompetenzbereich des spezialisier-
ten Palliative-Care-Teams herausgestellt. Die Griinde, weshalb es schwierig ist, iiber
die Binnenperspektive des eigenen Zustindigkeitsbereiches hinauszusehen und sich
in die Operationslogik und Kultur anderer Bereiche des Unternehmens hineinzu-

denken, sind vielschichtig:

Dass es keineswegs iiblich ist, dass seitens der Pflegepersonen beider Bereiche

aktiv nachgefragt wird, um zu erfahren, »was dort geschieht, wenn die kommen«, und
sich das Zusammenspiel eher als »Nebeneinander-Herlaufen« gestaltet, ist in den
Workshops immer wieder problematisiert worden. Gezeigt hat sich ebenfalls, dass
die schriftliche Dokumentation diese Kommunikation nicht sicherstellen kann.
Vielmehr bedarf es einer aktiven Netzwerkarbeit. Wo konkret »Hol- und Bringschuld«

im Informationsfluss anzusiedeln sind, das ist offen geblieben.



54

Palliative Care im Alter zu Hause

Ein Vertrauensverhiltnis zwischen den Akteuren ist im Alltag konstruktiver als jed-
wede Formalismen oder Regeln. Auch die raumliche Trennung der einzelnen Teams
und mangelnde Kontaktmoglichkeiten sowie der Umstand, dass der iiberwiegende
Anteil der Arbeitszeit im Auf’endienst verbracht wird, sind dabei nicht unwesentlich.
Die Fragen, »Ist diese pflegebediirftige Person palliativ und inwiefern konnte sie von
spezialisierter Palliative Care profitieren?«, haben uns durch die gesamte Projekt-
laufzeit beschiftigt. Abgesehen davon, dass Sterbeverlidufe wegen der vielfiltigen
Multimorbiditit der Klientel grundsitzlich schlecht vorhersehbar sind, fithlen sich
die Pflegekrifte der Hauskrankenpflege unsicher, was genau ihr Kompetenzbereich
ist. Diirfen sie gegeniiber dem Hausarzt duf3ern, dass sie eine Situation als palliativ
einschitzen, oder gar, dass sie einen Klienten als sterbend wahrnehmen? Aus ihrer
Sicht wiirde das bedeuten, eine Diagnose zu fillen, und dazu sehen sie sich nicht als
befugt. Dieses Problem wird vor allem dann virulent, wenn Pflegepersonen zuvor
die Erfahrung gemacht haben, dass ihre Expertise seitens eines Hausarztes nicht
wertgeschitzt wird oder dieser fiir das Thema palliative Versorgung nicht zuging-
lich ist. Dariiber hinaus gibt es in der Pflege wenig Routine darin, einen Experten
aus der eigenen Berufsgruppe hinzuzuziehen. Eher werden diese als Konkurrenz
zur eigenen fachlichen Kompetenz wahrgenommen denn als unterstiitzende Koope-
rationspartner. »Was macht ihr von der Pflege im Mobilen Hospiz, das ich nicht auch
machen kann?«, stellte eine Teilnehmerin im Gesprich mit der Projektkoordinatorin
in den Raum.

In der Projektgruppe haben wir ein sehr wohlwollendes Miteinander wahrgenom-
men, und das Thema Konkurrenz wurde nicht explizit angesprochen. Dass dieser
Aspekt in den Reflexionsgesprichen doch immer wieder aufgeblitzt ist, liegt eben
auch in den unterschiedlichen Rahmenbedingungen begriindet (Wild 2012). Bemer-
kenswerterweise war es eine Hausirztin, die das Unwohlsein angesprochen hat,
wenn sie seitens der Patienten ihre Kompetenzen infrage gestellt sieht: »Dann kommt
der Kollege vom Palliativteam, der hat dazu auch einen Titel (als ausgewiesener Palli-
ativmediziner), und dann wird etwas, was ich schon lange sage, von diesem Arzt auch

angenommen. «

Vom Zueinander zum Miteinander — Barrieren Uberwinden

Wie kénnen nun die Unterschiede zur Grundversorgung besser verstanden werden,
die Potentiale der Zusammenarbeit erkannt und zukiinftig besser genutzt werden?
Diese Fragen beschiftigten uns in der zweiten Projektphase von September 2014 bis
zum Projektende Mirz 2015. Die geplante Erprobung eines Tools zur Bedarfsein-
schitzung von dlteren Menschen an Palliative Care zu diesem Zeitpunkt erschien als
nicht zielfithrend. Stattdessen sollte ein besseres Verstindnis iiber das Angebot des
spezialisierten Teams sowie Moglichkeiten einer erfolgsversprechenden Anfrage an
das Palliative-Care-Team forciert werden.



55

Dieses Vorhaben konnte auch gut mit dem zu diesem Zeitpunkt stattfindenden
internen Organisationsentwicklungsprozess im Mobilen Palliativteam verbunden
werden, im Zuge dessen eine stirkere Differenzierung der eigenen Leistungen in
»Support-Angebot« sowie »Betreuungsangebot« angestrebt war, und dem »Support-
Angebot« ein neuer Stellenwert gegeben werden sollte. Der Ansatzpunkt - bei wem
iiberhaupt?-wurde dennoch tiber den gesamten Projektverlauf beibehalten, aus-
gehend von der sorgfiltigen Uberlegung: Was konnen wir in der Grundversorgung
leisten, was kann (nur/besser) das Palliative-Care-Team leisten, wo liegen die
Grenzen der Betreuung im héduslichen Setting aufgrund struktureller Bedingungen?
In dem Zeitraum konnten freilich nur einzelne Schritte in diese Richtung initiiert
werden. Sie erwiesen sich jedoch als fruchtbar und auch auf andere Organisationen

iibertragbar, weshalb wir in der Folge kurz darauf eingehen mochten:

Die Fallvignetten mit »typischen Beispielen aus der Hauskrankenpflege« haben sich
fiir die Diskussionen gut bewéhrt. Sie stellten Situationen von alten, gebrechlichen
Menschen dar, wo auf den ersten Blick unklar schien, ob diese einen Bedarf an
»spezialisierter Palliativversorgung« hiitten oder nicht; ob es sich hier iiberhaupt um
»Palliativpatienten« handeln wiirde. Nicht nur in der Projektarbeitsgruppe, sondern
auch innerhalb des spezialisierten Palliativteams diskutierten wir im Rahmen dieses
Projekts diese Fallvignetten. Dariiber hinaus sollte auch deren Einschitzungspraxis
reflektiert werden. Die Ergebnisse wurden wieder an die Projektarbeitsgruppe
zuriickgespielt und iiber unterschiedliche und iibereinstimmende Sichtweisen
diskutiert. Eine gemeinsame Reflexion von Situationen ermdoglichte einen wichtigen

Austausch zwischen den beiden Feldern.

Auf diese Erkenntnis baute ein weiterer Interventionsschritt auf, der im Projekt er-
probt wurde. In zwei der drei beteiligten Sozialstationen wurden sogenannte Palli-
ativ-Jour-fixes eingerichtet. Dabei handelt es sich um ein Treffen, vergleichbar mit
einer Teamsitzung der Sozialstation (Grundversorgung), an dem auch eine Mitarbei-
terin des Mobilen Palliativteams teilnimmt. Sie fungiert als zugewiesene Ansprech-
person fiir die betreffende Sozialstation. Im Jour fixe wurde ein Rahmen geboten,
um Betreuungssituationen mit einer Mitarbeiterin des Mobilen Palliativteams der
Caritas zu diskutieren, aktuelle Fragen zu kliren sowie Anliegen oder Erfahrungen
beziiglich der Zusammenarbeit auszutauschen. Dadurch sollten die Grenzen der
hiuslichen Versorgung am Lebensende verstehbar, aber auch mogliche Potentiale
ausgelotet werden wie beispielsweise Beratung oder Zusammenarbeit mit Mobilen
Palliativteams. Zudem wurde dariiber eine Ansprechperson geschaffen, um die Kon-
taktaufnahme mit dem spezialisierten Palliativteam zukiinftig niederschwellig zu
gestalten. Dieser Jour fixe sollte etwa zweimal jiahrlich pro Sozialstation stattfinden.
Des Weiteren wurde allen Teilnehmern der Projektarbeitsgruppe ermoglicht,
»Minipraktika«im Mobilen Palliativteam zu absolvieren. Die Praktika umfassten die
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Teilnahme an einer Patientenbesprechung, mit Vorstellung der Neuaufnahmen und
Teilnahme am Trauerritual. Ebenso wurden eine Begleitung einer spezialisierten
Palliativ-Pflegeperson bei Hausbesuchen fiir einen halben Tag sowie Gespriche mit
unterschiedlichen Professionen des Palliative-Care-Teams ermoglicht.

Restimee und Ausblick

Das Ziel, eine Sensibilisierung hinsichtlich des Bedarfs an (spezialisierter) Palliative
Care bei alten und hochbetagten Menschen unabhingig von einer Krebsdiagnose bei
den Mitarbeitern der Hauskrankenpflege zu erreichen, erscheint uns riickblickend
gelungen. Im Abschlussworkshop fasste eine der Projektmitarbeiterinnen die Grup-
penergebnisse beziiglich der Frage zusammen, was sich fiir sie durch das Projekt
verdndert hat: » Palliativ haben wir friither nur mit Krebserkrankungen in Verbindung
gebracht, nun wissen wir, das geht fast alle unserer Klienten etwas an. Unsere Sicht-
weisen haben sich erweitert, in dem Sinne, dass man anders schaut und feinfiihliger
geworden ist in Bezug auf Wiinsche und Bediirfnisse des Patienten.« (Mitarbeiterin

Betreuen und Pflegen Zuhause)

Die Frage, wer eigentlich der »richtige Klient, die »richtige Klientin« fiir spezialisier-
te Palliative Care ist, bedarf stets eines Aushandlungsprozesses zwischen den beiden
Angebotsfeldern »spezialisierte Palliativversorgung« und »Grundversorgungx.

Diese wechselseitige Beziehung erschwert eben auch die einfache Anwendung von
Einschdtzungsinstrumenten, wie sie international entwickelt werden. Sie bediirfen
jedenfalls einer Adaption, und eine solche kann nur diszipliniibergreifend erfolgen.
Angesichts der vielen Hausirzte, mit denen die ambulanten Pflegedienste kooperie-
ren (miissen), stellt dies eine grof3e Herausforderung dar.

Auch wenn die Gestaltungsmoglichkeiten beziiglich der Organisation der Haus-
krankenpflege aufgrund der Rahmenbedingungen begrenzt sind, so sind im Projekt
auch Handlungsspielriume sichtbar geworden. Auf Seiten der Hauskrankenpflege
konnte u.a. mehr Sicherheit geschaffen werden, durch die Reflexion von Situationen
im Projektverlauf, durch definierte Bezugspersonen im Mobilen Palliative-Care-
Team und einen institutionalisierten Austausch im Rahmen des Palliative-Jour-fixe.
So wird im Abschlussworkshop folgendes Resiimee gezogen: »Es ist uns bewusst
geworden, dass da viel mehr Verantwortung in der Grundversorgung, wie das in der
Projektbeschreibung steht, liegt. Dieses Bewusstsein in der Kollegenschaft zu wecken,
wdre ein wichtiges Ziel. Dass wir da sehr viele Méglichkeiten haben, die wir gar nicht
ausschopfen. Das wdre das Wichtigste, was noch zu tun ist« (Mitarbeiterin Betreuen

und Pflegen Zuhause).

Deutlich wurde in dem Prozess nicht zuletzt aber auch, dass der Bedarf an speziali-

sierter Palliative Care eben stets abhidngig davon ist, was die Grundversorgung



leisten kann. Dies wiederum ist verkniipft mit der Qualifizierung der Mitarbeiter,
der Zusammenarbeit mit den Hausérzten sowie den Rahmenbedingungen, die dafiir
zur Verfiigung stehen. Projekte, die an der Entwicklung dieser Grundversorgung
ansetzen, haben gezeigt, dass neben Qualifizierungsmafinahmen aller Mitarbeiter
auch Verdnderungen in der Organisation der hduslichen Pflege erforderlich sind

(z.B. Projekt »AAPV vor SAPV!«?, Wegleitner und Heimerl 2012). Nur in Verbindung
mit der Auseinandersetzung ausgehend von den Bediirfnissen und dem Bedarf der
betroffenen alten Menschen kann ein fruchtbares Zueinander von spezialisierter
Palliativversorgung und Grundversorgung gelingen. Hier sind sowohl in der wissen-
schaftlichen Auseinandersetzung als auch in der konkreten Entwicklung der Praxis

wohl noch einige Schritte zu gehen.
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Palliative Versorgung von Menschen
mit Demenz

Im Gesprdch mit Marina Kojer

Demenz ist eine chronisch progrediente, den Tod beschleunigende Erkrankung und
daher laut WHO von Anfang an palliativbediirftig. Ziel der palliativen Betreuung ist
das Ermaoglichen der bestmdglichen Lebensqualitdit bis zuletzt. Eine respektvolle und
wertschdtzende Grundhaltung und die gelingende Kommunikation mit den Betroffenen
bilden die beiden Grundpfeiler der Palliativarbeit mit Demenzkranken. Die gute
Betreuung demenzkranker alter Menschen ist eine schwierige und anspruchsvolle
Arbeit, die gut ausgebildetes und motiviertes Personal erfordert und leistungsgerecht
bezahlt werden sollte. Stationdre Einrichtungen und ambulante Dienste, die palliativ
betreuen wollen, benétigen ein - am besten gemeinsam erarbeitetes - Palliativkonzept.
Ein streng hierarchischer Leitungsstil, der mit Anerkennung spart und den Pflegenden
keinen Raum ldsst, eigene Ideen zu entwickeln, ist mit Palliativarbeit unvereinbar.
Das Curriculum Palliative Praxis ist ein erster entscheidender Schritt in die richtige
Richtung, aber es sind noch viele weitere Schritte erforderlich, um eine menschen-

wiirdige Betreuung von Menschen mit Demenz zu gewdhrleisten.

Wie unterscheiden sich die Behandlung, Pflege und Betreuung »nur« dementer
Menschen von der Behandlung, Pflege und Betreuung dementer Palliativpatienten?
Es mag liberraschen zu vernehmen, dass es keine »nur dementen« Menschen gibt:
Demenz ist eine schwere, fortschreitende, unheilbare Krankheit, die nachweislich
den Tod beschleunigt. Laut der Definition der WHO (WHO 2002) ist »Palliative

Care ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitit von Menschen mit schweren,
fortschreitenden, unheilbaren Erkrankungenc, der bereits in frithen Phasen der
Erkrankung Giiltigkeit und Berechtigung hat. Von Demenz Betroffene haben daher
von Anfang an Anspruch darauf. Das grof3e Leid, das eine Demenz fiir Betroffene und
Angehorige mit sich bringt, verbietet jeden Versuch der Verharmlosung. Der voll-
stindige Verlust aller Bewdltigungsstrategien, die Wehrlosigkeit in allen Belangen,
das der Umgebung auf Gedeih und Verderb Preisgegeben-Sein, bilden den grund-
legenden Unterschied zwischen »unheilbar krank« und »unheilbar demenzkrank.

Mafdgeblich fiir den Anspruch auf Palliative Care ist nicht die Todesnihe, sondern so-
wohl die spezifische Care-Bediirftigkeit (Kojer und Heimerl 2009) Demenzkranker als
auch die fortgeschrittene Multimorbiditit Hochbetagter mit ihren physischen, psy-
chischen, sozialen und spirituellen Folgen. Im Laufe der Erkrankung, vor allem wenn
das Lebensende absehbar wird, nehmen Ausmaf} und Intensitit des Palliativbedarfs

zu. Ziel der palliativen Betreuung ist die bestmogliche Lebensqualitit bis zuletzt.
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Welche Herausforderungen stellen sich bei der Palliativversorgung von Menschen

mit Demenz? Ist hier eine eigene Form der Palliativversorgung notwendig?

Ich mo6chte nur die drei wichtigsten Problemfelder anfiihren, die der guten,

menschenwiirdigen Betreuung demenzkranker Menschen im Wege stehen:

1. Esist sehr schwer, Menschen mit fortgeschrittener Demenz stets bedingungslos
in ihrem So-Sein zu akzeptieren, sie als gleichwertig und gleichwiirdig zu sehen
und zu behandeln. Diese Haltung fordert von allen in der Betreuung Tatigen
menschliche Reife, die Auseinandersetzung mit dem eigenen Alter und dem
eigenen Sterben und das Zulassen des Gedankens an die Wahrscheinlichkeit,
spiter auch selbst an Demenz zu erkranken. Respekt und Wertschitzung als
Fundament der Haltung allen Mitmenschen gegentiber sollten in Sozialberufen
selbstverstindlich sein. Das ist wesentlich leichter gesagt als gelebt. Dennoch
gilt: Ein Menschenbild, das Wert und Wiirde von Kranken von deren Denk- und
Urteilsfihigkeit abhdngig macht, disqualifiziert seine Tréger fiir die Arbeit
mit Demenzkranken.

2. Die grofite Herausforderung fiir Betreuende ist das Gelingen der Kommunikation
und das Aufrechterhalten der Beziehung iiber den gesamten Verlauf der Demenz.
Die Betroffenen sind sehr bald nicht mehr in der Lage, die gingigen Kommuni-
kationsroutinen zu bedienen. Sie konnen uns nicht mehr allgemein verstindlich
mitteilen, was sie quélt. Schlief3lich geht die Sprache ganz verloren. Wiinsche und
Bediirfnisse, korperliche und seelische Leiden konnen dann nur mehr iiber den
Korper und durch das Verhalten ausgedriickt werden. Kommunikation - ob ver-
bal oder nonverbal - ist die einzige Briicke vom Ich zum Du. Sie bildet die Voraus-
setzung dafiir, andere zu verstehen und von ihnen verstanden zu werden. Ohne
Kompetenz in Kommunikation hilft auch der beste Wille nicht viel weiter: Solange
die Kranken uns fremd bleiben, werden kérperliche und seelische Schmerzen
und Beschwerden sehr oft nicht erkannt. Wir bleiben den Menschen, denen wir
helfen wollen, alles schuldig, und agieren hilflos an ihren Bediirfnissen vorbei.
Unser Fachwissen bleibt vergeblich, solange wir nicht feststellen konnen, wofiir
es eigentlich gebraucht wiirde. Gute Betreuung Demenzkranker erfordert daher
das Erlernen einer demenzspezifischen Kommunikationsmethode. Seit vielen

Jahren bewihrt hat sich z. B. die Validation nach Naomi Feil.

3. Die Bewiltigung der Herausforderungen, die sich aus den Verhaltensauffillig-
keiten Demenzkranker ergeben. Die Aufgabe, das oft sehr belastende Verhalten
der Betroffenen als Ausdruck ihrer Angst, Ratlosigkeit und ihres Bemiihens, sich
verstiandlich zu machen, zu verstehen, libersteigt nicht selten die Kraft des Per-
sonals. Dieses »herausfordernde Verhalten« wird dann einfach als Symptom der
Demenz gesehen und mittels sedierender Medikamente in Schach gehalten. Aber
jedes Verhalten Demenzkranker hat einen Grund, der gesucht und bestméoglich
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beseitigt werden sollte! Demenztypisch ist nur die Art und Weise, in der die
Kranken ihre legitimen Bediirfnisse ausdriicken. Daran zu denken und danach
zu handeln, spart den Betroffenen viel unnétiges Leid. Leider konzentriert sich
die Aufmerksamkeit hdufig ausschlief3lich auf das storende Verhalten. Krank-
heitssymptome, Schmerzen oder andere Beschwerden werden dann nicht selten
iibersehen. Jedes herausfordernde Verhalten kann - aber muss nicht - bedeuten,
dass ein Mensch Schmerzen oder andere belastende korperliche oder seelische
Beschwerden hat. Die fiir meist noch jiingere Tumorkranke konzipierten Me-
thoden der Palliative Care lassen sich nicht eins zu eins fiir oft schwer kontak-
tierbare, multimorbide Hochbetagte mit und ohne Demenz anwenden. Palliative
Geriatrie erfordert ein eigenes Konzept (ndhere Information siehe Kojer 2009,
Kojer und Schmidl 2015). Ihre Kernkompetenz ist die gelingende Kommunikati-
on. Mitgefiihl und einfiihlsame Beobachtung ersparen den Kranken Schmerzen,

Verzweiflung, Angst oder Panik und erleichtert den Betreuern ihre Arbeit.

Wie ist die derzeitige Situation fiir demente Palliativpatienten in stationaren
Einrichtungen. Welche konkreten MaBBnahmen zur Verbesserung empfehlen Sie?
Trotz zahlreicher guter Ansitze krankt die Betreuung Demenzkranker in vielen
stationdren Einrichtungen noch immer an einer Reihe von Defiziten, die sich negativ
auf die Lebensqualitit von Betroffenen und Mitarbeitern auswirken:
Streng hierarchisches Denken und autoritdrer Leitungsstil, die den Mitarbeiten-
den keinen Raum lassen, eigene Gedanken zu entwickeln und eigene Ideen zu
erproben, behindern die Entwicklung einer palliativen Grundhaltung und eines
personzentrierten (Kitwood 1997) Menschenbilds. Mangelnde Anerkennung
und Wertschitzung sind demotivierend und erschweren die Entwicklung einer
positiven Einstellung zur eigenen Arbeit und zu den betreuten Menschen.
Unqualifiziertes Personal: Pflege und Betreuung von Menschen mit Demenz
gehort zu den schwierigsten und anspruchsvollsten Arbeiten im Bereich der
Gesundheitsberufe. Unausgebildete Billigarbeitskrifte zu engagieren, die keine
Beziehung zu Hochbetagten, geschweige denn zu Demenzkranken haben
und nur einen Job suchen, hat katastrophale Folgen.
Ausbildungsmaéngel: In der Betreuung von Menschen mit fortgeschrittener
Demenz sind Mitarbeiter immer wieder mit auflerordentlich schwierigen
Situationen konfrontiert. Wenn sie nicht gelernt haben, mit solchen Situationen
umzugehen, fiihrt das unweigerlich zu Uberforderung und zu Fehlreaktionen.
Neben der Ausbildung in Kommunikation mit Demenzkranken braucht es
zumindest eine Grundschulung in Palliativer Geriatrie wie sie die Curricula
Palliative Praxis (Robert Bosch Stiftung 2014) in Deutschland und »Palliative

Geriatrie« (Kojer und Schwiinke 2011) in Osterreich anbieten.
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Personalstand: Selbst die positivste Grundhaltung und die beste Ausbildung
niitzen nichts, wenn viel zu wenig Personal eine viel zu grof3e Zahl von alten
Menschen mit und ohne Demenz zu betreuen hat.
Teamarbeit: Palliativarbeit ist stets Teamarbeit. Damit ist nicht nur die Arbeit
im Pflegeteam gemeint, sondern auch die Arbeit im multiprofessionellen Team.
Derzeit lassen vor allem die drztliche Prisenz, die Zusammenarbeit mit Arzten,
aber auch mit Therapeuten hiufig sehr zu wiinschen tibrig.
Gesellschaftliche Anerkennung und Bezahlung: Schwierige und anstrengende
Arbeiten, die Motivation, Haltung und Qualifikation erfordern, miissen, um
attraktiv zu sein, auf gesellschaftliche Anerkennung stof3en und leistungsgerecht
bezahlt werden. Beides ist derzeit nicht der Fall. Daher ist es kein Wunder,
dass es einen Mangel an Pflegepersonal gibt und es oft fast unméglich ist, die
Mitarbeitenden nach ihrer Eignung und Neigung auszusuchen.

Konkrete Verbesserungsmoglichkeiten sehe ich nur im schrittweisen Abbau der

genannten Defizite.

Wie ist die derzeitige Situation fiir demente Palliativpatienten, die zu Hause leben
und in ihrem gewohnten Umfeld palliativ versorgt werden (sollten)?
Die Versorgung Demenzkranker zu Hause ist derzeit - von rithmlichen Ausnahmen
abgesehen - unbefriedigend. Das meiste fiir die stationire Pflege Ausgefiihrte gilt
auch oder sogar vermehrt fiir die ambulanten Dienste:
Das Personal ist zum Grofteil nur sehr unzulidnglich ausgebildet.
Fiir die geforderten Leistungen - etwa fiir die Ganzkorperpflege - steht viel zu
wenig Zeit zur Verfiigung, so wenig Zeit, dass die so wesentliche Kontaktauf-
nahme, das Gelingen der Kommunikation und das Herstellen einer vertrauens-
vollen Beziehung praktisch ausgeschlossen sind, wenn die verrechnete
Leistung erbracht werden soll.
Die Bezahlung ist unzureichend.
Eine engere Zusammenarbeit mit Arzten ist schwierig, weil im System nicht

wirklich vorgesehen.

Die Betreuung zu Hause konfrontiert pflegende Angehorige vielfach mit kaum zu be-
wiltigenden Anforderungen. Oft ruht die gesamte Belastung auf den Schultern eines -
zumeist selbst bereits relativ alten - Angehorigen. Pflegende Angehorige von Men-
schen mit Demenz sind erh6éhten Risiken fiir physische und psychische Erkrankun-
gen ausgesetzt. Sie sind hiufig von der Gesamtheit der korperlichen, seelischen und
finanziellen Lasten tiberfordert, vollig erschopft und von Vereinsamung bedroht. Im
Durchschnitt wissen sie viel zu wenig iiber die Krankheit Demenz und wissen auch
nicht, wie und wo sie sich Hilfe holen konnten. Viele von ihnen empfinden die Demenz
als Schande. Besonders belastend fiir Angehorige ist, dass ihr eigenes Leid kaum

gesehen wird, und sich nur selten jemand darum sorgt, wie es ihnen selbst geht.



Auch Betreuern ist selten bewusst, dass Angehorige von Palliativpatienten als Teil
der »Unit of Care« auch selbst Adressaten von Palliative Care sind (Schmidl 2015).

Welche konkreten MaBnahmen empfehlen Sie? Fiir ambulante Dienste,

fir die familiare Pflege?

Konkrete Empfehlungen zur Verbesserung des Status quo fiir Pflegende:
ausreichend Zeit fiir die geforderten Leistungen. Kontaktaufnahme,
Kommunikation und Beziehungspflege sind wesentliche Leistungen,
sie miissen eingerechnet und bezahlt werden
verbesserte Qualifikation (Kommunikation mit Demenzkranken, Palliative Care)
leistungsentsprechende Bezahlung
engmaschige Zusammenarbeit mit Arzten mit den erforderlichen Kenntnissen

in Geriatrie und Palliative Care

Konkrete Empfehlungen zur Verbesserung des Status quo fiir Angehorige
beinhalten vor allem die deutliche Zunahme von Hilfsangeboten und zwar vor allem:
ausfiihrliche Information tiber Demenz, den zu erwartenden Krankheitsverlauf,
Schwierigkeiten, mit denen im Verlauf der Erkrankung zu rechnen ist
(z. B. herausforderndes Verhalten, Aktivititen des tiglichen Lebens kénnen
nicht mehr selbstindig verrichtet werden, Kontrollverlust und seine Folgen,
ablehnendes Essverhalten)
Schulungen in Kommunikation mit Menschen mit Demenz
Information iiber alle verfiigbaren ambulanten Dienste, iiber die Begleitung und
Entlastung durch ehrenamtliche Helfer, iiber in der Nihe gelegene Tageszentren,
iiber Demenzwohngruppen und Pflegeheime mit besonderen Angeboten fiir
Demenzkranke
psychosoziale kostengiinstige und flexible (z. B. auch in der eigenen Wohnung)
Beratungs- und Begleitungsangebote. Besonders wichtig ist es, verzweifelten und
tiiberforderten Angehorigen zu erkliren, dass sie keine »schlechten Menschen«

sind, wenn sie Pflege und Betreuung zu Hause nicht mehr schaffen

Welche grundsatzlichen Empfehlungen geben Sie fiir stationdare und ambulante

Anbieter, die eine Palliativversorgung Dementer gewahrleisten wollen?

Folgende grundlegenden Voraussetzungen sind fiir eine gute Palliativbetreuung

unverzichtbar:
Eine gute Palliativversorgung von Menschen mit Demenz gelingt - ob ambulant
oder stationir - nur, wenn nach einem Palliativkonzept fiir die ganze Einrichtung
vorgegangen wird. Ein solches Konzept wird am besten im Rahmen eines Orga-
nisationsentwicklungsprozesses erarbeitet. Eine Haltung, die Leitungskrifte
zwar einfordern, aber Mitarbeitenden und Betreuten gegeniiber selbst nicht
leben, hat keine Aussicht auf dauerhaften Erfolg
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ausreichende personelle Ressourcen

Entwicklung einer positiven Gesprichs- und Fehlerkultur
Basisqualifikation in Palliativer Geriatrie mit Schwerpunkt Demenz fiir alle
Leitungskrifte und mindestens ein Drittel des Personals

Grundausbildung in Kommunikation mit Menschen mit Demenz fiir einen

grof3en Teil des Personals.

Um ideale Voraussetzungen fiir die gelingende Palliativversorgung demenzkranker
Hochbetagter zu schaffen, braucht es zufriedene Mitarbeiter, die sich mit dem Palli-
ativkonzept der Einrichtung identifizieren und gerne mit Demenzkranken arbeiten.
Mindestens 80 Prozent des Personals hat Basisqualifikationen in Palliativer Geriatrie
und Kommunikation mit Demenzkranken. In jedem Team haben einige eine volle
Ausbildung in Palliative Care, Validation (oder einer adiquaten Kommunikations-
methode), Basaler Stimulation, Kinédsthetik und Aromapflege.

Sie haben maBgeblich an der Entwicklung des Curriculums Palliative Praxis
mitgearbeitet. Welche Bedeutung hat die Schulung durch das Curriculum speziell
fiir die palliative Versorgung von Menschen mit Demenz?

Das Curriculum Palliative Praxis hat den Durchbruch zu einer breiten, dank seiner
Kiirze auch finanzierbaren Basisfortbildung fiir alle in der Betreuung von multimor-
biden Hochbetagten Beschiiftigten eingeleitet. Da derzeit mindestens 60 Prozent der
stationér versorgten und auch ein grof3er Teil der ambulant betreuten Hochbetagten
an Demenz erkrankt sind, liegt der Schwerpunkt des Curriculums auf der Betreuung
Demenzkranker. Das Curriculum orientiert sich an der Storyline-Methode, einer
Methode, die sich besonders gut fiir Lernungewohnte und fiir Teilnehmende mit

Migrationshintergrund und schwécheren Deutschkenntnissen eignet.

Die Schulung soll
eine respektvolle und wertschitzende professionelle Haltung allen Betreuten
gegeniiber fordern, unabhingig von deren kérperlichem oder geistigem Zustand,
das Bewusstsein fiir den Umgang mit hilf- und wehrlosen sehr alten Menschen
stirken,
die grundlegende Bedeutung von Kommunikation und Beziehungsaufbau vor
allem fiir die Arbeit mit Demenzbetroffenen vermitteln,
das Bewusstsein fiir die vielfiltigen Schmerzen und anderen quilenden
Beschwerden von Hochbetagten schirfen und die wesentlichen Basiskenntnisse
in Palliativer Geriatrie vermitteln,
die Grundlagen des Schmerzmanagements in der Geriatrie vermitteln und
die Kommunikation zwischen den Berufsgruppen, zumal zwischen Pflegenden

und Arzten, verbessern.
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Demenz und Palliativversorgung sind »schwierige und anstrengende« Themen,

die immer noch mit Scham und Tabuisierung gerade bei Angehdrigen besetzt sind.

Wenn die beiden Phdanomene zusammenkommen, verdoppelt sich der Effekt.

Wie kann dem entgegengewirkt werden?

Moglichkeiten, diesen ungiinstigen Konstellationen entgegenzuwirken, sind rasch

zu finden, doch leider nicht ebenso rasch umzusetzen:
Die Einstellung zu der wachsenden Zahl von Menschen mit Demenz ist eine
politische und gesellschaftliche Herausforderung. Derzeit gibt es im gesamten
deutschsprachigen Raum zahlreiche wertvolle Einzelinitiativen - Tendenz
steigend. Demenz wird zunehmend - auch im positiven Sinn - Thema in den
Medien. Zaghaft wird allmihlich ein politischer Wille erkennbar, den Status quo
zu verbessern. Es ist zu hoffen, dass Demenz mit der Zeit gesellschaftlich besser
akzeptiert wird. Damit wire ein Teil des Problems einer Losung nihergebracht.
Die Aufwertung der geriatrischen Arbeit in Hinblick auf soziales Ansehen und
Entlohnung ist dringend erforderlich. Es ist zwar in den letzten Jahren viel davon
die Rede, geschehen ist leider kaum etwas.
Bessere Ausbildung des gesamten Personals. Wenn das Curriculum Palliative
Praxis flichendeckend - am besten in Kombination mit einem Organisations-
entwicklungsprozess - umgesetzt wiirde, wire das ein grof3er Schritt vorwérts.
Gute Palliativbetreuung und gute Demenzbetreuung sind personalintensiv, das
heift, sie kosten viel Geld. Daran fiihrt kein Weg vorbei. Wir als Gesellschaft
haben dariiber zu entscheiden, ob wir diese Investitionen - im Interesse unserer
eigenen Zukunft - als prioritir ansehen.
Durch verbesserte Information und gezielte Projekte (z.B. »Die demenzfreund-
liche Apotheke«, IFF - Palliative Care und Organisationsethik Universitit Klagen-
furt in Wien) muss daran gearbeitet werden, das »Tabu Demenz«in der Gesell-
schaft ganz abzubauen, um schrittweise den Weg zu einer »Caring Community«

zu ebnen.
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Ethikberatung in Einrichtungen
der Altenhilfe implementieren

Eine Uberfallige MaBnahme zum Wohle aller

Regina Geitner

»Unter der unverdanderlichen Hiille seiner Jahre, seiner Verhdltnisse, selbst seiner
Kenntnisse und Ansichten steckt, wie ein Krebs in seiner Schale, der identische und
eigentliche Mensch, ganz unverdnderlich und immer derselbe.«

Arthur Schopenhauer

Eine langfristige Ethikberatung kann nur gelingen, wenn sie nicht personengebunden
existiert, und Nutzen und Begeisterung fiir das Projekt auch anderen vermittelt werden
konnen. Vernetzung ist das entscheidende Stichwort. Gute Kontakte zur Klinischen
Ethikberatung, zu Krankenhdusern ganz allgemein und allen an der Versorgung
Beteiligten sind Grundvoraussetzung. Bisher ist jedoch der Bereich Altenhilfe noch im
Stadium des »Stiefkinds«. Hier konnen Medienprdsenz und politisches Engagement
helfen. Das hier vorgestellte Projekt mochte dazu beitragen, diese Situation dauerhaft

zu dndern.

Entwicklung der Ethikberatung

1947 wurde erstmals im Niirnberger Kodex, 1964 in der Deklaration von Helsinki
und 1975 in der Helsinki-Tokio-Deklaration und zuletzt geindert in Seoul 2008

die freie und informierte Zustimmung von Patienten und Probanden zu einem
Forschungsvorhaben vom Weltirztebund explizit bekriftigt. Seither beschéftigen
sich Zentren fiir Ethik in der Medizin mit Fragen der Autonomie und der Menschen-
wiirde im Hinblick auf die Anwendung von Medizin und Technik. Ethikberatung
etablierte sich zunichst im stationidren Bereich als klinische Ethik. Nun unterschei-
den sich aber klinische Ethikberatung und Ethikberatung in Altenhilfeeinrichtun-
gen aufgrund der Gegebenheiten sehr deutlich. Zum besseren Verstindnis sei hier
aufgelistet, was damit gemeint ist (Tabelle 1). Anders als Akutkrankenh&user sind

Einrichtungen der Altenhilfe auf Dauer angelegte Aufenthaltsorte.
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Aufenthaltsdauer

Entscheidungssituationen

Abstammung

Rechtliche Situation

Spiritualitat

Arztlicher Beistand

Alter der Bewohner

Wertschatzung der Pflegenden

Kontrolle

Personliche Lebensgestaltung
der Klienten

Krankenhaus

kurz und DRG-gesteuert

aktuell dem Krankheitsverlauf
entsprechend, Ziel ist Heilung

multikulturell, erheblicher
Anteil an Menschen mit
Migrationshintergrund

oft Entscheidungen als Notfall,
Intensivstation als haufiger
Einsatzort von EK

Vielfalt der Religionen
standige Prasenz und
Entscheidungstrager
jung und alt
akzeptabel

Krankenhaustréger, Aufsichtsrat

wird nicht berlcksichtigt, vollige
Normierung des Tagesablaufs

Altenhilfeeinrichtung

lang, bis zum Lebensende

langfristig, dem Alterungsprozess
entsprechend, Ziel ist Versorgung
bis zum Tod

(noch) Uberwiegend
deutschstammig

Entscheidungen von langfristiger
Tragweite, z. B. Bettgitter als
freiheitsentziehende MaBnahme,
prospektive medizinische
Versorgung

meist ev./kath./freikirchlich,
selten islam., jidisch o.a.

sporadisch nur auf Anfrage,
dennoch Entscheidungstrager

alt und sehr alt

Image dem Wert der Arbeit nicht
angemessen

Heimaufsicht, MdK

Versuch, die persénlichen
Vorlieben zu integrieren, indivi-
duelle Gestaltung des Zimmers

Tabelle 1 Ethikberatung im Krankenhaus und in der Altenhilfeeinrichtung

Ethikkonsile in der Altenpflege

Mit welchen Anlédssen zu ethischen Fallbesprechungen konnte man es nun in der

Altenhilfe zu tun haben? Da wire zum einen der Konflikt zwischen dem Respekt

vor der Selbstbestimmung eines Bewohners und dem Bediirfnis, die bestmogliche

Behandlung zu realisieren, zum anderen der Dissens zwischen den Betreuenden und

Behandelnden iiber eine geplante oder zu unterlassende Maf3inahme und als drittes

Problem, die sich aus der Kooperation mit den Angehorigen fiir das Pflegeteam

ergeben. Vor diesem Hintergrund soll durch die Einfiihrung von Ethikkonsilen

Folgendes geleistet werden:

eine bessere Patientenversorgung

eine Unterstiitzung der Mitarbeiter und eine Aufwertung ihrer Arbeit

die Vorbeugung von Gewalt gegen Hilflose durch Uberforderung des

Personals und die Verhiitung voreiliger, leichtfertiger Urteile
(»Mensch, der ist doch schon 104!«) durch priventive Ethik

Verbesserung der Kooperation, Deeskalation, Schaffung klarer Strukturen.

Durch die Erfahrungen, die in dieser Hinsicht mit der Not der Pflegenden gemacht

wurden, entstand die Projektidee, den Pflegenden eine Schulung in Ethik anzubieten.

Sie soll sie befihigen, ihre Wahrnehmungen besser zu verstehen, sie klarer zu



formulieren und zu einem héheren Nutzen fiir sich selbst, aber auch fiir die Schutz-
befohlenen einzusetzen. Um ein umfassendes Wissen zu vermitteln und zu einer
festen Grofie im Alltag werden zu lassen, sah das Konzept vor, die Pflegekrifte iiber
einen Zeitraum von eineinhalb Jahren mit ethisch relevanten Inhalten vertraut zu
machen. Ziel war es, tragfihige, justiziable und transparente Strukturen der Ethik-
beratung in Altenheimen zu schaffen. Die individuelle Struktur der ausgewihlten

Hiuser sollte dabei beriicksichtigt werden.

Ohne den Riickhalt in der Geschiftsfithrung sind solche Projekte nicht realisierbar,
da der Trager der Implementierung von Ethik in den Einrichtungen positiv gegen-
iber stehen und die Teilnehmer fiir die Schulung freistellen muss. Das Projekt sah
den Aufbau der Strukturen als Bottom-up-Modell vor. So wurden von Anfang an die
Initiative und der Wille zum Lernen neuer Inhalte von den Teilnehmern eingefor-
dert, da sie freiwillig an dem Projekt teilnehmen konnten. Die Zielgruppe setzte sich
ausschlief3lich aus Personal des Altenheims zusammen, also Pflegekriifte, Altenpfle-
gehelfer, Physiotherapeuten, Hauswirtschaft, Reinigungspersonal und Ehrenamt.
Im Aufbau wurden Ziele auf institutioneller und individueller Ebene angestrebt
(Tabelle 2). Grundsitzlich ging es um die Frage, wie ein ethischer Diskurs in Alten-
hilfeeinrichtungen aussehen kénnte - eigenstindig und nicht als Anhingsel an

Ethikeinrichtungen in Krankenhiusern.

individuell institutionell

Beteiligung an Entscheidungen als Ausdruck ::  Effektivere Gestaltung von Arbeitsprozessen

von Wertschatzung der Mitarbeiter (Ziel) X .
Zugewinn an Qualitat

Fortbildung erhoht die Qualitat der Mitarbeiter.
(Ziel) Kann dies eine héhere Bindung an die
Einrichtung bewirken? (Fragestellung)

Verbesserung der Schnittstellen
Krankenhaus-Uberleitung Altenheim

Unterstiitzung der Corporate Identity

e Unsicherheiten im U it
SHINED INEHEISANCED 1) BN der Einrichtung und ggf. Marketingeffekt

»schwierigen« Situationen durch Implemen-
tieren von Handlungsleitlinien entscheidend
beeinflusst werden und fiihren sie zu einer
groBeren Arbeitszufriedenheit? (Frage)

Tabelle 2 Individuelle und institutionelle Ebene der Ethikberatung

Ist-Stand von Ethikberatung in der Altenhilfe

Im Bereich der stationidren Altenhilfe gibt es nur wenige Projekte, in denen versucht
wird, die Besonderheiten (siehe Tabelle 1) im Gegensatz zur Krankhausethikbera-
tung zu beriicksichtigen. So wurde beispielsweise von den von Bodelschwinghschen
Anstalten 2010 ein Projekt initiiert, das fiir Niedersachsen, Brandenburg und Nord-
rhein-Westfalen ein einheitliches Vorgehen bei ethischen Konflikten im Altenhilfe-
bereich regeln sollte. Es handelt sich hier um ein Top-down-Modell. Bei Nachfragen
in den Einrichtungen vor Ort musste festgestellt werden, dass die Existenz einer

solchen Struktur an der Basis liberhaupt nicht angekommen war, geschweige denn
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jemals eine Ethikberatung in dieser Weise stattgefunden hatte (2012). Inzwischen
hat sich die Situation etwas verindert. Ebenso hat von einem anderen konfessio-
nellen Triger eine Schulung von Mitarbeitern (zwei mal vier Stunden) stattgefun-
den, aber auch diese Mdglichkeiten sind unter den Mitarbeitern nicht bekannt und
werden daher auch nicht genutzt. In Frankfurt a. M. ist ein vielversprechendes
Projekt! im Rahmen des Frankfurter Programms »Wiirde im Alter« entstanden,

dem viele wertvolle Anregungen fiir das hier vorgestellte Projekt entnommen sind.
Ubereinstimmend wird die Ansicht vertreten, dass ohne intensive Schulung und
Einbindung der Mitarbeitenden (Bottom-up) Ethik als eine dauerhafte, stabile und
»lebendige« Grofe fraglich ist. Im Rahmen der Projekte, die durch die Robert Bosch
Stiftung gefordert wurden, gibt es drei Vorhaben, die sich inhaltlich mit ethischen
Fragestellungen befassen. Auf diese wird spiter ndher eingegangen. Das Projekt »Im-
plementierung von Ethikberatung in Altenhilfeeinrichtungen« sollte zunichst eine
allgemeine Qualifizierung von allen an der Versorgung von Altenheimbewohnern
Beteiligten tiber Grundlagen von Ethik und Moral erreichen. Dem folgte ein abge-
stuftes Bildungsprogramm fiir, von der Einrichtung ausgewihlten Mitarbeiter, die
sich durch besondere Mitarbeit hervorgetan hatten und zudem an Schliisselstellen
auf den Stationen (Koordinatoren, Stationsleitung etc.) arbeiten. Es sollte sie so weit
schulen, dass sie selbstindig in den Einrichtungen ethische Beratungen durchfiihren
und sich in konflikthaften Fragestellungen helfen konnen. Unter Beriicksichtigung
der arbeitstechnischen Bedingungen der Mitarbeiter (Schichtarbeit) fand die Idee

einer Lernstunde »Ethik am Mittag« hohe Akzeptanz.

Aufgrund der grofien Teilnehmerzahl (45 bis 50 TN) wurde das erste Modul iiberwie-
gend im Frontalunterricht abgehalten, im zweiten und dritten Modul (15 TN) wurde
Mitarbeit eingefordert. Inhalte allgemeiner Art waren Ethik und Moral, Sterbehilfe-
Begriffe, Menschenbild und Menschenwiirde, Schuld, Assessment-/Screening-Ver-
fahren, der alte Mensch, Ernihrung/PEG, miteinander reden/Umgangston/Zuhoren,
religiése/spirituelle Besonderheiten, Kommunikation. In den weiterfithrenden
Modulen ging es um spezielle Fragestellungen wie Gewalt in der Pflege, der Patient
mit Migrationshintergrund und seine Wertvorstellungen, Demenz, Patientenver-
fligung/Betreuungsvollmacht, palliative Besonderheiten, Gender Care, Pflegefehler/
Beinahe-Fehler/Fehlerkultur, Symptomkontrolle, Sedierungsbehandlung, Tod/
Trauer/Sterben, Prinzipien kliren und anwenden, retrospektive Fallgespriche, Leit-
bild/Geschiftsordnung/Satzung, ethisches Fallgesprich vorbereiten, Durchfiihrung
iiben. Bestimmte Themenbereiche wurden von auf diesen Gebieten spezialisierten
Referenten gelehrt, wie z. B. Kommunikation oder Demenz. Dieses Vorgehen wurde
von den Teilnehmern gut angenommen. Jede Lernstunde wurde anhand eines

standardisierten Fragebogens evaluiert. Vor Aufnahme des Unterrichts fand zudem

1 Bockenheimer-Lucius, G.; Dansou, R.; Sauer, T.: Ethikkomitee im Altenpflegeheim, Frankfurt/M. 2012,
Campus Verlag
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eine Befragung der Teilnehmer zu Themen der Palliativversorgung statt. Ebenso
enthielt der Fragebogen einen Teil mit sechs Szenarien, die typisch in Altenhilfeein-

richtungen sind und einen ethischen Konflikt beschreiben.

Hier drei Beispiele:

1. Frau M. ist 92 Jahre alt. Ihre Familienangehorigen sind inzwischen alle ver-
storben. Sie leidet an den iiblichen Alterskrankheiten wie Bluthochdruck und
Diabetes (Alterszucker). Seit einiger Zeit hat sie eine Sehverschlechterung. Ein
Besuch beim Augenarzt bestitigt den Verdacht auf eine fortschreitende Erblin-
dung wegen der Diabetes. Frau M. ist sehr traurig, zieht sich immer mehr zuriick
und hat ihren Lebenssinn verloren. Sie mag nicht mehr essen. In letzter Zeit hat
sie bedrohlich an Gewicht verloren. Eine Moglichkeit, ihr Gewicht zu stabilisie-
ren, wire die Anlage einer PEG (Erndhrungssonde).

2. Herr K. hatte vor acht Jahren einen schweren Schlaganfall mit halbseitiger
Lihmung. Seit fiinf Jahren lebt er in einer Einrichtung wegen Uberforderung der
Angehorigen bei der Pflege. Die wirtschaftliche Situation ist seit der Arbeitslosig-
keit der beiden S6hne sehr angespannt. Seit einem Jahr leidet Herr K. zusatzlich
an einer fortschreitenden Demenz, er erkennt seine Angehdrigen nicht mehr und
nimmt trotz intensiver Nahrungsanreichung weiter ab. Sein Verhalten ist hiufig
sehr aggressiv, er schligt seine Betreuungspersonen. Die Angehorigen fordern in
einem Gesprich vehement den Abbruch aller weiteren therapeutischen Mafinah-
men und méchten die Versorgung auf ein Minimum begrenzen.

3. Herr P.ist schwer dement und leidet an einer Hautkrankheit, die mit ausgeprig-
ter Hautschuppung, Entziindungen der Haut und Geruchsbildung einhergeht.
Eine intensive hygienische Versorgung und Pflege wire erforderlich. Herr P. lisst
diese aber nicht zu. Wegen der zusitzlich bestehenden Inkontinenz ist das
Zimmer schwer verdreckt und riecht fiirchterlich.

Die Teilnehmer sollten aus ihrem bisherigen Wissensstand heraus den Fragebogen
bearbeiten (Ich fithle mich sicher in meinem Handeln, und was wiirde ich als Nichs-
tes tun?) und ihre ethische Begriindung hinzufiigen. Durch die zunehmende Multimor-
biditit und Hochaltrigkeit haben Pflegekrifte in wachsendem Maf3e mit Menschen
zu tun, die palliative Pflege benétigen, nicht immer aufgrund einer Tumorerkran-
kung, sondern ebenso wegen Erkrankungen aus dem internistischen Fachbereich wie
Lungeniiberblihung (COPD) oder Niereninsuffizienz. Am Ende der Schulung, also

18 Monate spéter, wurde der Fragenteil wiederholt, um den Lernerfolg zu evaluieren.
Fiir das Projekt wurde ein Triger ausgewéhlt, der eine liberschaubare Anzahl an
Pflegeeinrichtungen hat und sofort seine Bereitschaft zeigte, dieses Projekt mitzu-
tragen. Der Triger betreibt zwei grof3e Altenhilfeeinrichtungen und drei Demenz-
Wohngruppen. Aus diesen Teilbereichen setzten sich die Teilnehmer zusammen.
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Ethikbratung in Einrichtungen der Altenhilfe implementieren

Erfolge und Hindernisse

Will man Ethikberatung in der Altenhilfe einfiigen, so muss man immer bertick-
sichtigen, dass man es mit einer Form der totalen Institution? zu tun hat, die zwar
zum Zweck der Fiirsorge besteht, dennoch aber nach festen Regeln lebt. Jede Pflege-
kraft weif} iber den Bewohner Bescheid, sie kann jederzeit sein Zimmer betreten.
Die Biographiearbeit dient zwar dem Zweck des Kennenlernens und sich Vertraut-
machens, hat jedoch mit Datenschutz nichts mehr zu tun. Es besteht eine klare
Hierarchie zwischen den Versorgenden vom Reinigungspersonal bis hin zur Ein-

richtungsleitung. Daneben gibt es die Gruppe der heimbetreuenden Arzte.

Aus dieser Erkenntnis heraus ergeben sich folgende Schwierigkeiten, die die Ein-
fiihrung von Ethikberatung behindern kénnen: Auf institutioneller Ebene ist es

die fehlende Fehlerkultur im Altenhilfebereich. Ein Austausch dariiber, wie Fehler
entstehen und in Zukunft vermieden werden konnen, und ein Gespriachsrahmen,
in dem sich Personen frei und ohne Angst vor Sanktionen duflern kénnen, bestehe
in der Regel nicht. Auf Personalebene ist meist der Mut nicht vorhanden, die eigene
Hilflosigkeit zu zeigen. Somit werden ethische Konflikte gar nicht erst benannt.

Auf Seiten der Arzteschaft wird die Bedeutung von Ethikberatung oft negiert und
aus Sorge um Einmischung in die Therapie von aufen abgelehnt. So konnte man for-
mulieren, von unten besteht die Gefahr des Abschiebens ethischer Entscheidungen
und Verantwortung nach oben; von oben ist die Versuchung grof3, Ethikberatung

als Leitungsinstrument zu nutzen.

In Kenntnis dieser moglichen Schwierigkeiten setzte das Projekt besonders auf die
interaktive Gespriachsfiihrung, um sowohl Leitung als auch Pflege von vornherein
als »im Lernen Ebenbiirtige« zu begreifen. So waren sowohl Einrichtungsleitung als
auch Pflegedienstleitung stets bei den Lernstunden anwesend, erledigten ebenso
die Hausaufgaben, mussten eine Teamarbeit leisten und sich bei Rollenspielen zum
Einiliben von Gesprichsfiihrung der Kritik der anderen Teilnehmer gleichermafien
stellen. Das Projekt wurde im vorgegebenen Zeitraum von 18 Monaten zum Ab-
schluss gebracht. Dass dies so moglich war, liegt zu einem wesentlichen Teil am
Interesse des Triagers und der Teilnehmer. Beide Gruppen hatten ein hohes Maf} an
Disziplin, die regelmifiige Anwesenheit betreffend, ebenso wurden Riume und

Materialen grof3ziigig zur Verfiigung gestellt.

Wie sich im Laufe des Projekts herausstellte, lag das Hauptinteresse der Teilnehmer
auf Gebieten der Palliativversorgung und der Begrenzung von weiteren, als unsinnig

angesehenen medizinischen Maf’inahmen wie fortgesetzte Dialyse und PEG.

2 Goffman, E.: Asyle. Uber die soziale Situation psychiatrischer Patienten und anderer Insassen.
Frankfurt am Main 1973, Surkamp Verlag [orig.: Asylums. Essays on the Social Situation of Mental
Patients and other Inmates. Chicago 1961]
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Allgemeine Themen wie z. B. Wiirdebegriff, spirituelle Themen oder Gewalt in der
Pflege wurden als »nicht so wichtig« eingestuft, Demenz als bekanntes Terrain be-
trachtet. Die Teilnehmer fiihlten sich in ihrer Wahrnehmung von ethischen Konflik-
ten anfangs unsicher, gewannen aber im Laufe des Projekts zunehmend Vertrauen
in die eigene Urteilsfihigkeit und konnten sich gut artikulieren. Obwohl Pflege-
dienstleitung und Einrichtungsleitung mit am Tisch saf’en, war die freie Rede nach
anfinglicher Zuriickhaltung kein Problem mehr. In die Schulungszeit fiel ein Ethik-
gesprich, das die Einrichtungsleitung dringend erbeten hatte. Es handelte sich um
einen schwerstkranken, dementen Bewohner, der wochentlich dreimal zur Dialyse
gefahren wurde, was die Mitarbeiter als zunehmend unertréglich und fiir den Be-
wohner quilend empfanden. Hier konnte an Ort und Stelle demonstriert werden, wie
hilfreich ein ethisches Fallgesprich sein kann und welche Chancen es zur Kliarung

schwieriger Situationen bietet.

In einer internen Runde im Modul 3 wurden Vorschlige gesammelt, wie Ethik als
dauerhafte Grofie in die Arbeitsbereiche integriert werden konne. Wihrend dieser
Gesprachsrunde zeigte sich neben dem Teamgeist, der entstanden war, auch ein
grofier Ideenreichtum der Teilnehmer. Dies zeigt, wie sehr sich die Teilnehmer
auf ihre Weiterbildung eingelassen haben, wie hoch ihr Interesse daran ist, in ihre
Arbeitsbereiche neue Aspekte zu integrieren und auch, wie stark sie durch diese

zusitzliche Qualifikation eine Aufwertung ihrer Arbeitswelt empfinden.

Ausblick

Der Aufbau von Ethikstrukturen in Altenhilfeeinrichtungen ist angesichts der
vielfiltigen Moglichkeiten und der Hochtechnisierung der Medizin tiberfillig, um
alte Menschen vor einem »zu viel« oder » zu wenig« zu bewahren und in beiden
Aspekten zu vermeiden, dass deren Wiirde beschidigt wird. Die Einfiihrung von
Ethikstrukturen soll in Zeiten existentieller Fragen wie z. B. Therapiezielinderung
bei palliativer Situation, Fragen medizinischer und drztlicher Indikation in einem
speziellen Krankheitsfall und dementiellen Erkrankungen zu einer stets nach-
vollziehbaren, exakt dokumentierten Einzelfallentscheidung fithren und durch
Standards eine Parallelisierung von Fallgesprichen ermdéglichen. Auf diese Weise
bleibt Ethik transparent. Der Weiterbildungseffekt der Mitarbeiter stellt ein weiteres
zentrales Anliegen dar. Durch die Verbesserung der Wahrnehmung komplexer
ethischer Fragestellungen und die Moglichkeit, entsprechend strukturiert zu
handeln, werden nicht nur die Wertschitzung der Bewohner, sondern auch das

Ansehen und Selbstbewusstsein der Mitarbeiter gestéirkt.
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Ethikbratung in Einrichtungen der Altenhilfe implementieren

Im Rahmen der Férderung durch die Robert Bosch Stiftung beschéftigen sich mehrere
Projekte mit Organisationsethik. Ein Projekt? zielt auf die Implementierung von
Ethikberatung im hausirztlichen Bereich. Die Zielgruppe ist damit schon benannt.
Es wird spannend sein zu beobachten, ob sich die Gruppe der niedergelassenen
Arzte auf eine Strukturierung durch klinische Ethiker wird einlassen kénnen. Erfah-
rungsgeméf3 unterscheiden sich beide Bereiche (ambulant und stationiir) erheblich
voneinander, eine Schnittstelle wire wiinschenswert. Die zunehmende Ausdiinnung
der Hausirzte fithrt zu einer Arbeitsverdichtung, die hiufig wenig Spielraum fiir En-
gagement ldsst. Ein zweites Projekt* versteht sich als Projekt der Organisationsethik.
Der Fokus liegt auf den Zugehorigen sowie auf Mitarbeitern verschiedener Organisa-
tionen. Auch hier wird auf das Modell »Ethik von unten« (Bottom-up) zugegriffen. Die
Erarbeitung von Leitfiden zum Fiihren eines ethischen Gespréchs fiir »jedermannc
wird beim Gelingen des Projekts eine grofie Entlastung fiir alle Beteiligten bringen.
Schon jetzt scheinen viele ethische Konflikte im kleinen Rahmen durch ein Gesprich
mit Moderation 16sbar. Zweifellos sind ethische Fragestellungen wie Therapiebe-
grenzung am Lebensende, Ernihrung am Lebensende etc. einem angemessenen

strukturierten ethischen Fallgesprich vorbehalten.

In einem weiteren Projekt® ist nur ein kleiner Teil ethischen Fragestellungen ge-
widmet. Der Fokus liegt in der Verstetigung von Palliative-Care-Strukturen in den
vernetzten Einrichtungen. Einrichtungsspezifische ethische Leitlinien wurden fiir
den Bereich Erndhrung und Fliissigkeit sowie Begleitung von Menschen mit Demenz
erstellt. Sollten alle Projekte erfolgreich sein, stiinde ein gutes Netz mit vielfiltigen
Perspektiven (Pflege, Arzte, Zugehorige, Mitarbeiter aus sozialen Organisationen)
fiir die zu Betreuenden und zum Nutzen aller an der Versorgung Teilnehmenden

zur Verfiigung.

Fazit

Es war das Anliegen dieses Projekts, neben der inzwischen fest implementierten
klinischen Ethikberatung diese auch in den Bereich der Altenhilfe zu tragen. Allein
aufgrund der demographischen Entwicklung in Deutschland und der gleichzeitig
rasch fortschreitenden technischen Moglichkeiten in der Medizin wird die Frage
nach dem ethisch Gebotenen zunehmend an Gewicht gewinnen. Alte und kranke
Menschen gut zu betreuen ist das Anliegen aller in der Altenpflege arbeitenden

3 »Implementierung einer ambulanten Ethikberatung fiir die hauséarztliche Versorgunge,
Institution: Universitatsmedizin Gottingen, Projektzeitraum 2013-2016 (ein Jahr verlangert)

4 »Ethik von unten«: Etablierung regionaler Ethikstrukturen — Ein Modellprojekt,
Institution: St. Vincenz-Haus GmbH, Projektzeitraum 2014-2016

5 »Palliative Praxis durch Kooperation vertiefen. Ein Projekt des Hospiz St. Martin, Stuttgart, zur
Verdichtung und Verstetigung von Palliative Care in kooperierenden Einrichtungen der Altenhilfe«,
Institution: Hospiz St. Martin, Stuttgart, Projektzeitraum 2013-2014
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Personen. Sie in ihrer Autonomie wahrzunehmen, ihre Personlichkeit zu respektie-
ren und ihnen die Fiirsorge angedeihen zu lassen, die ihre Lebensqualitit fordert, ist
oberstes Gebot. Konflikte entstehen dort, wo sich die Sinnhaftigkeit von Mafinahmen
nicht mehr erschlief3t, Angehorigenwiinsche als unberechtigt empfunden und Ent-

scheidungen paternalistisch getroffen werden.

Ruschke® beschreibt diese Situation sehr treffend: »Da Ethik mogliche Konfliktfelder
nur begrenzt im Voraus erkennt und bearbeiten kann, ist sie immer im Nachteil, weil
sie sich stets mit bereits bestehenden Konfliktfakten befassen muss. Haufig kommt die
bedenkende und somit beddchtige Ethik erst so spdt an einem Konfliktfeld an, dass sie
eine neu entstandene Situation kaum mehr beeinflussen kann; sie steht dann in der
Gefahr, unter Verlust ihrer kritischen Kraft das Bestehende nachtrdaglich zu rechtfer-
tigen. Eine derartige Ethik des guten Gewissens ist iiberfliissig.« Es wird also dringend
Zeit, in der Altenhilfe ein Klima zu schaffen, in dem sich Pflege in ihrer Schliisselrolle
sicher in ethischen Konflikten fiihlt und in der Lage ist, auch schon im Vorfeld

mogliche Konflikte zu erkennen.

Nach eineinhalb Jahren intensiver Schulung von Mitarbeitern hat deren »ethisches
Bewusstsein« deutlich zugenommen. Parallel dazu konnte eine grofiere Souverinitit
der Mitarbeiter im Umgang mit ethischen Fragestellungen festgestellt werden. Inso-
fernist das Projekt zur Zufriedenheit aller Beteiligten abgeschlossen worden. Es soll
an dieser Stelle noch einmal betont werden, dass die Implementierung von Ethikbe-
ratung in der Altenhilfe der Stirkung des verantwortlichen Handelns der Mitarbeiter
dienen soll. Die empathische Qualitit, fiir die Ausiibung dieses Berufes eine notwen-
dige Voraussetzung, kann durch fundierte Kenntnisse in ethischen Fragestellungen
gestirkt und untermauert werden, ebenso wie sie durch mangelndes ethisches

Bewusstsein ausgehohlt werden kann.

An diesem Punkt darf jedoch die Begleitung der ausgebildeten Mitarbeiter nicht

zu Ende sein. Zur Implementierung der Ethikberatung gehort die Festigung von
Strukturen, die dauerhaft und abrufbar im Alltag der Pflege verankert sind. Daher
fiihlt sich die Projektleitung weiterhin verantwortlich und wird die Umsetzung in
den Pflegealltag begleiten und beratend unterstiitzen. Es finden regelmifiige Treffen
statt, die in Form von retrospektiven Fallbesprechungen abgehalten werden,
ebenso wurden in der Zwischenzeit ethische Fallgespriche begleitet. Die Einrich-

tung etabliert zudem derzeit ein Ethik-Café als festen Bestandteil des Pflegealltags.

6 Ruschke, MW: Spannungsfelder heutiger Diakonie. Band 4, 2007, S. 146.
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Fur die Seele sorgen.

Das Modellprojekt
»Alevitische Seelsorge in Baden-Wiirttemberg«

Basri Askin

Noch vor gut 20 Jahren waren die Aleviten eine in Europa fast gdnzlich unbekannte
religiése Gruppe von Einwanderern aus der Tiirkei. Seither sind sie in Deutschland,
Frankreich und der Schweiz zu einem aktuellen Thema religitser Integration, universi-
tdrer Forschung wie auch der Tiirkeiberichte der EU geworden. Die Aleviten umfassen
gut ein Viertel der Bevilkerung der Tiirkei, und zwar sowohl Tiirken, Kurden als auch
Araber. In der Bevilkerungsstatistik tauchen sie nicht auf, sondern werden als Mus-
lime gefiihrt. Seit einigen Jahren zeichnet sich innerhalb der alevitischen Community
in Deutschland ein zunehmender Bedarfnach religiésem Beistand durch alevitische
Geistliche (ehrenamtlich tétig) und erfahrenen Laien bei der Krankheitsbewdltigung,
der rituellen Totenwaschung, der Trauerverarbeitung sowie der Vermittlung von
weiterfiihrenden Hilfen ab. Das Modellprojekt » Alevitische Seelsorge in Baden-
Wiirttemberg« wurde zwischen dem 1. April 2013 und 31. Mdrz 2015 (verldngert bis
30. September 2015) von der Alevitischen Akademie e.V. als antragstellende Insti-
tution in Kooperation mit dem Geistlichen Rat der Alevitischen Gemeinden in Baden-
Wiirttemberg durchgefiihrt. Wahrend der zweijdhrigen Projektlaufzeit wurden

30 ehrenamtliche Mdnner und Frauen zu Sterbebegleitern qualifiziert und begleitet.

Ausgangssituation

Das Thema Sterben und Umgang mit Tod wurde in der alevitischen Community
weitgehend verdriangt. Gespriche dariiber werden in der Gemeinschaft selten offen
gefiihrt. Im Zuge des Modellprojekts entwickelte sich erstmals ein systematisch
angelegter Offnungsprozess fiir den Bereich Seelsorge. Die Aleviten betraten mit
dem Projekt Neuland und standen gleichzeitig vor der Herausforderung, die tradi-
tionellen Rituale im Bereich Sterben, Tod und Trauer in ein modernes Seelsorge-
Curriculum zu iiberfiihren. Der Beistand der Verwandten und Freunde konzentriert
sich im Todesfall auf eine Trauerbegleitung, die sich vor allem um das leibliche Wohl
der Trauernden dreht. Wiahrend kérperliche Bediirfnisse befriedigt werden, geraten
die seelischen Bediirfnisse leicht in Vergessenheit. Eine Sterbe- und/oder Trauer-
begleitung im engeren Sinne findet kaum statt. Wenn ein Mensch Schmerzen leidet
oder gar dem Tod entgegensieht, dann braucht er Beistand zu Lebzeiten. Es gibt

wenig Wissen um das, was man in dieser Situation (religios) tun konnte.

Die religiosen Dienstleistungen der Cem-Hiuser (alevitische Gemeindehéduser) im
Todesfall waren/sind weitestgehend auf die Durchfiihrung der rituellen Beerdigungs-
und Trauerzeremonie beschrinkt. Die bestehenden Strukturen der Cem-H&auser
(Ehrenamt, mangelnde Professionalisierung etc.) lassen eine Ausweitung religioser

Angebote bislang weder finanziell noch personell in irgendeiner Weise zu.
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Fir die Seele sorgen

Mit der Férderung durch die Robert Bosch Stiftung war es erstmals moéglich, Ehren-
amtliche fiir die Begleitung sterbender Menschen zu qualifizieren und zu begleiten.
Das Projekt konnte von Anfang an bedarfsgerecht geméf; den Grundprinzipien der
alevitischen Glaubenslehre konzipiert und implementiert werden.

Umsetzung

Die wichtigsten Ziele des Projekts waren: Eine alevitisch orientierte Seelsorge fiir
Gegenwart und Zukunft aus dem eigenen Glaubensfundus heraus zu entwickeln,
der Seelsorge in Theorie und Praxis Anregungen in diese Richtung zu geben und

die Bedeutung spezifischer seelsorgerlicher Aufgaben fiir die alevitische Praxis wie
fiir die Wissenschaft deutlich zu machen. Die wichtigste Voraussetzung, um diese
Ziele zu erreichen, war die praxisnahe Umsetzung der verschiedenen Themen im
Qualifizierungskurs. Er umfasste insgesamt 160 Stunden (fast immer an Wochenen-
den), und brachte Menschen aus ganz Baden-Wiirttemberg zusammen. Durch die
Zusammenarbeit mit namhaften Referenten konnten die Ritualkenntnisse im Be-
reich des Sterbens, Tod und Trauerns, insbesondere im Kontext der Migration, und
reflektiert werden. Viele Teilnehmer machten die Erfahrung, wie sich ihr Bezug zum
eigenen Glauben in dieser Zeit verinderte und erneuerte. Sie lernten, ihre eigenen,
schmerzhaften Erfahrungen im Umgang mit dem Tod nahestehender Menschen

mit einer neuen Professionalitit und einer »gesunden Distanz« zu betrachten, die
ihnen kiinftig in diesen Situationen hilft. Auf diese Weise er6ffneten sich gleichzeitig
neue Zuginge zu traditionellen Denk- und Verhaltensmustern und der Weg wurde

frei fiir neue spirituelle Erfahrungen.

Durch die hohe Gestaltungsfreiheit konnte man im Projekt flexibel auf sich ergeben-
de Verdnderungen innerhalb der Projektlaufzeit reagieren und zeitnah modifizieren.
Von grofier Bedeutung fiir die Aleviten war die Tatsache, dass ein derartiges Projekt
(weltweit bislang einmalig) tiberhaupt geférdert wurde. Es ist vor dem Hintergrund
der, in einigen Bundeslindern »ausgehandelten« Staatsvertrige mit muslimischen
Verbidnden von besonderer Bedeutung, da es die formalen Rechte von Aleviten in
Deutschland mit Substanz fiillt.

Schwierigkeiten

Die urspriinglich geplanten Praxiseinheiten (Hospitationen) in Krankenhiusern,
Pflegeeinrichtungen und Hospizen erwiesen sich fiir die Kursteilnehmer im Nach-
hinein aus zeitlichen Griinden als unrealistisch. Dafiir war die enge Zusammenarbeit
mit den Projektpartnern wie dem Stuttgarter Hospiz St. Martin sehr fruchtbar und
hat sich vor allem wegen des grofien praktischen Erfahrungsschatzes bewihrt. Der
Mix aus Geistlichen und Laien im Kursprogramm war fiir viele Teilnehmer neu und
anfangs ungewohnt. So war bei sensiblen Themen eine gegenseitige Zuriickhaltung

auf beiden Seiten durchaus spiirbar. Diese Zuriickhaltung verschwand jedoch bereits
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nach kurzer Zeit. Uber regelmifige Sitzungen, Telefon-, E-Mails- und WhatsApp-
Kontakte war ein zeitnaher und unkomplizierter Informationsaustausch méglich.
Am schwierigsten und zeitintensivsten war riickblickend die Suche nach passenden
Referenten fiir die Schulungsreihe. Bei Fachthemen wie Palliativversorgung war es
schwierig, muttersprachliche Referenten zu finden. Insbesondere den dlteren Kurs-
teilnehmern fiel es schwer, die zum Teil anspruchsvollen Seminarinhalte in deutscher
Sprache zu verstehen, weshalb auf muttersprachliche Referenten (sofern es sie gab)
zuriickgegriffen werden musste. Dadurch verlidngerte sich die Qualifizierungsphase

entsprechend. Mit ein bis zwei Tagesseminaren pro Monat war das Maximum erreicht.

Im weiteren Projektverlauf gab es mehrere Momente einer Strategieanpassung,

die durch unterschiedliche Anlisse ausgelést wurden. Dazu zdhlte neben den
muttersprachlichen Experten auch die Entscheidung der Alevitischen Gemeinde
Deutschland (AABF), sich aus dem Projekt zu verabschieden. Daraus ist schlie3lich
die Idee fiir eine Alevitische Telefonseelsorge-Hotline entstanden, um auch die-
jenigen Menschen zu erreichen, die nicht Mitglied der AABF sind. Mit der Doppel-
strategie »Telefonseelsorge & Face-to-Face-Sterbebegleitung« erfolgte eine entschei-
dende Weichenstellung in Richtung bundesweiten Transfers des Seelsorgeprojekts.
Aufgrund hochst unterschiedlicher Ausgangsbedingungen in den Cem-Hiusern vor
Ort, aber auch angesichts der Erfahrungen und Stolpersteine im Seelsorgeprojekt
selbst erschien ein bundesweiter Transfer kurzfristig als nicht realistisch. Die
Telefonseelsorge hat mit Blick auf den bundesweiten Transfer den entscheidenden

Vorteil, dass sie eine breite Bevolkerungsschicht erreicht.

Wie geht es weiter?

Fiir die fachliche, soziale und personliche Weiterentwicklung der ehrenamtlichen
alevitischen Seelsorger ist die Vernetzung und Kooperation mit professionellen
Akteuren wie Krankenhdusern oder vollstationdren Pflegeeinrichtungen ein wich-
tiges Ziel fiir die Zukunft. Hier konnen wichtige Erfahrungen gesammelt sowie der
interkulturelle und interreligiose Austausch geférdert und intensiviert werden. Die
ortliche Netzwerkbildung und kontinuierliche Weiterbildung der ehrenamtlichen

Seelsorger wird und muss geférdert werden!

Die Forderung der Alevitischen Akademie als eine Migrantenselbstorganisation
(MSO) durch die Robert Bosch Stiftung hat von alevitischer Seite zu einer echten
Anerkennung und Wertschitzung beigetragen und die Bereitschaft zu ehrenamtli-
chem Engagement gesteigert. Ehrenamt lohnt sich! Die zahlreichen Riickmeldungen
von Seiten der etablierten Gesundheitsakteure zum Modellprojekt haben gezeigt,
dass die gewonnenen Erfahrungen und Erkenntnisse zahlreiche neue Impulse fiir
die Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland liefern und zu deren Weiterent-

wicklung beitragen konnen. Dazu bedarf es jedoch der nachhaltigen Férderung und
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Anerkennung des vielfiltigen biirgerschaftlichen Engagements von Migranten und
deren Selbstorganisationen zum Wohle der Gesamtgesellschaft.

Im Gesprach mit Basri Askin

Basri Askin wurde 1974 in Schorndorf (Baden-Wiirttemberg) geboren. Er arbeitet beim
Paritdtischen Wohlfahrtsverband als Projektentwickler u. a. fiir die Bereiche Gesund-
heit und Pflege. Gemeinsam mit seiner Frau Sibel Askin, einer ausgebildeten Kranken-
schwester, und Rechtsanwalt Sedat Korkmaz, dem Leiter der Alevitischen Akademie e.V.,
war er fiir Konzeption und Durchfiihrung des Modellprojekts verantwortlich.

Im Gesprdch erldutert er einige zentrale Punkte des Vorhabens.

Die Alevitische Akademie war der Trager des Projekts. Was genau ist ihre Aufgabe?
Bei der Alevitischen Akademie handelt es sich um eine gemeinniitzige Bildungsein-
richtung, die 1997 durch die Initiative der Alevitischen Gemeinden in Deutschland
und in den Niederlanden gegriindet wurde. Da das Alevitentum damals weder in der
Tirkei, woher die Aleviten, die in diesen Lindern leben, hauptsichlich kommen,
noch in Europa als Religion anerkannt war, sollte mit der Akademie eine Grundlage
fiir Bildung, Forschung und Lehre zum Alevitentum geschaffen werden. Zu den
Aufgaben der Akademie gehdren daher u.a.: Quellenforschung, Ubersetzungen und
Publikationen aus Quellentexten, Aus- und Fortbildung von Geistlichen, Offentlich-
keitsarbeit fiir die Gemeinden, Seminare fiir Jugendliche und Frauen, Erarbeiten von
Lehrplinen fiir Schulen und Hochschulen, Fortbildungen fiir Religionslehrer und
nicht zuletzt Aus- und Fortbildung von ehrenamtlichen Seelsorgern. Die Akademie

finanziert sich hauptsichlich durch Spenden und Mitgliedsbeitrige.

Wie ist die Verbindung der Aleviten zum Islam? Sind sie Muslime mit allen
klassischen religiosen Merkmalen und Glaubensvorstellungen?

Das Alevitentum bildet eine eigene Grofie innerhalb des Islams und ist ein eigen-
stindiges Bekenntnis. Es kann nicht unter den Dachorganisationen der iibrigen
muslimischen Gemeinden untergebracht werden. Die Differenzen sind viel zu grof3.
Religionsausiibung und -auslegung sind derart unterschiedlich, dass Aleviten nicht
selten von Sunniten und Schiiten ausgeschlossen werden. Gleichermafien gibt es
auch Meinungen innerhalb der Aleviten, die sich vom Islam abwenden, da sie den
heute sichtbaren Islam nicht mit dem Alevitentum in Einklang bringen konnen.
Aleviten stehen fiir die Gleichberechtigung von Mann und Frau und kennen keinen
Ramadan. Die Alevitische Gemeinde ist eigenstindig. Es gibt keine Verbindung

zu einer staatlichen Organisation zum Beispiel in der Tiirkei oder Saudi-Arabien.

Der Dachverband besteht ausschlief3lich aus alevitischen Gemeinden.
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Warum ist das Cem-Haus ein guter und passender Ort, um die Themen Sterbe-
begleitung und »Palliative Praxis« aufzugreifen? Welche Rolle spielt der Ort im
Verlauf des Projekts?

Das Cem-Haus ist ein Ort der religiosen Feier und Trauer; es ist ein sozialer und
kultureller Treffpunkt fiir die Ortsgemeinde. Tatsdchlich besuchen Aleviten das
Cem-Haus sowohl fiir freudige Ereignisse und kulturelle Veranstaltungen als auch
fiir Trauer und Tod. Daneben finden auch Nachhilfeunterricht, Musikunterricht,
Konzerte und politische Diskussionen in einem Cem-Haus statt. Es ist ein Ort fiir alle
Altersgruppen und gleichermaf3en fiir Frauen und Ménner; die Menschen 6ffnen sich
hier. Die Cem-Héauser sind somit auch Anlaufstellen fiir Fragen rund um das Sterben.
Sie sind die Ortsgemeinden und werden kontaktiert, wenn eine Sterbebegleitung
erforderlich ist. Aufgrund der 6rtlichen Ndhe kann ihnen dieser Dienst am besten
iibertragen werden. Die Trauernden kommen im Sterbefall im Cem-Haus zusam-
men. Hier wird der letzte Abschied genommen. Die ehrenamtlichen Seelsorger und
Sterbebegleiter werden daher in die Cem-Hiuser eingegliedert werden. Auch soll
auf diese Weise ein Mehrwert fiir das Cem-Haus entstehen. Sowohl fiir die Sterbe-
begleitung als auch fiir die Leistungserbringer in den Bereichen Pflege, Hospiz- und
Palliativversorgung wird bzw. soll das Cem-Haus (kiinftig) Ansprechpartner werden
und die ausgebildeten Sterbebegleiter im Sinne einer Koordinierungsstelle leiten.
Ziel ist es, mit dem Projekt einen Beitrag fiir eine wohnortnahe Palliativversorgung
zu leisten. Das ist wihrend der eigentlich relativ kurzen Zeitspanne von zwei Jahren
teilweise recht gut gelungen. Einige unserer Kursteilnehmer haben sich in ihrem
Wirkungskreis bereits als kompetente Ansprechpartner fiir Krankenhduser und

Hospize etabliert.

Welche Traditionen der Sterbebegleitung kennen die Aleviten? Wie konnten sie im
Projekt mit den modernen Erkenntnissen der Palliativen Praxis verbunden werden?
Wenn die Hoffnung auf Heilung nicht mehr moglich ist, geht es darum, die betrof-
fenen Menschen und ihre Angehorigen auf der letzten Strecke des Lebenswegs zu
begleiten, Angste zu nehmen (vor dem herannahenden Tod) und Schmerzen zu
lindern. In der alevitischen Tradition wird der Sterbende stets von seinen Néichsten
begleitet. Dabei gibt es Beistandschaften fiir das Leben, die an keine Blutsverwandt-
schaft gekniipft sind. Die Wahlgeschwisterschaft (Miisahip) ist ein Bund zwischen
zwei Ehepaaren. Gleiches gilt fiir den Geistlichen, der den Laien von der Geburt bis
zum Tod begleitet. Wobei alle unsere Geistlichen ehrenamtlich titig sind und einem
anderen »Hauptberuf« nachgehen. Die Wiederbelebung dieser gemeinschaftlichen
Solidaritit in der Moderne mit ihren negativen Folgeerscheinungen (Isolation,
Verlust gemeinschaftlicher Werte, Zweckrationalitit etc.) wird immer dringlicher.
Wenn man Palliative Care als Oberbegriff fiir alle Bereiche der Versorgung unheilbar
Schwerkranker und Sterbender nimmt, dann lidsst sich die »Palliative Praxis« sehr
gut mit der alevitischen Tradition verbinden, da das Sterben in Wiirde im Beisein der
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Nichsten im Vordergrund steht. Dazu gehort auch die rituelle Totenwaschung. Dem
Sterbenden konnen durch alevitische Sterbegleiter die Moglichkeiten der traditio-
nellen Sterbebegleitung beispielsweise in einem Hospiz angeboten werden. Auf diese
Weise werden Sterbende nicht verunsichert, und Angehoérige kdnnen mit gutem
Gewissen die palliativen Leistungen annehmen (Briickenfunktion). Altere Menschen
mit Migrationshintergrund benétigen eine »andere« palliative Versorgung als Tumor-
patienten oder andere Schwerstkranke ohne Migrationshintergrund. Mit Blick auf
die wachsende Zahl dlterer Migranten riicken auch immer mehr demenzerkrankte
Menschen in den Fokus. Fiir die Sterbebegleitung bei Menschen mit Demenz sind
neben der Muttersprache auch Herkunftskultur und Glaube aufierordentlich wichtig.

Wie war die Zusammensetzung der Kursteilnehmer?

Das Erfordernis der Sterbebegleitung und der Seelsorge bei Aleviten ist insbesondere
Menschen bewusst, die bereits im persénlichen Umfeld betroffen waren. Die Teil-
nehmer kamen iiberwiegend aus alevitischen Gemeinden in ganz Baden-Wiirttem-
berg. Diese waren entweder aufgrund eines familiiren Sterbefalls mit der Sterbe-
begleitung auf sich alleine gestellt, waren beruflich mit dem Sterben in Beriihrung
(z.B. Alten- und Krankenpfleger) gekommen oder als Geistliche gefordert. Wir
hatten rund 60 Interessenten, konnten aber nur 30 aufnehmen, um den Kurs nicht
zu liberfordern. Die Gruppe war recht gemischt hinsichtlich Laien und Geistlichen
sowie Berufe und Alter. Wir hatten ein Mindestalter von 25 Jahren festgelegt.
Auffallend war jedoch der hohe Minneranteil; Manner machten etwa zwei Drittel
der Teilnehmer aus.

Sie heben die besondere Zusammenarbeit mit dem christlichen Hospiz St. Martin
hervor. Wie sah diese konkret aus?

Anfangs gab es von beiden Seiten bestimmte Vorbehalte: Aus Sicht des Hospizes
stand natiirlich die Frage im Raum, ob und wie eine christliche Einrichtung mit
Aleviten iiberhaupt umgeht. Wie gestaltet man die Zusammenarbeit in sprachlicher
und kultureller Hinsicht? Was muss man beriicksichtigen, so dass keine (religiésen)
Gefiihle verletzt werden? Von alevitischer Seite hingegen gab es sicherlich am
Anfang Angste in Richtung einer Art von christlicher »Missionierunge. All dieses
wurde durch gegenseitigen Respekt, Wertschiatzung und Offenheit recht schnell
iiberwunden, so dass wir letztlich mit grof3em gegenseitigem Vertrauen arbeiten
konnten. Das gemeinsame Sprechen iiber Sterben, Tod und Trauer hat viele
Emotionen geweckt, und wir haben manchmal auch zusammen geweint. Wir sind

uns als Menschen in besonderer Weise begegnet.
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Warum hat sich der Dachverband AABF aus dem Projekt zuriickgezogen?

Der Dachverband ist primir politisch orientiert. Dort ist bedauerlicherweise die
Bedeutung der Seelsorge und der Sterbebegleitung noch nicht klar angekommen.
Auch gab es personelle Anderungen im Geistlichenrat in Baden-Wiirttemberg.
Die zukiinftige Zusammenarbeit wird sich daher noch zeigen. Gespriche werden

demnichst wieder stattfinden.

Wie ist der Stand zur Telefonhotline, die ein (unerwartetes) Ergebnis

des Projekts ist?

Die Telefonhotline lduft seit Mai 2015! Es erreichen uns pro Woche etwa 10 bis 15
Anrufe, alleine nur wihrend der von Ehrenamtlichen abgedeckten Sprechzeiten, die
tdglich von 18 bis 20 Uhr angeboten werden. Dariiber hinaus gibt es Anfragen auf
den Anrufbeantworter. Die »Alevitische Telefonseelsorge«ist eigentlich ein eigen-
stindiges Projekt fiir sich, ein Modellprojekt im Modellprojekt. Es hat sich innerhalb

des Projekts »Alevitische Seelsorge in Baden-Wiirttemberg« spontan entwickelt.

Wo sehen Sie die Erkenntnisse und Ergebnisse Ihres Projekts, die auch auf andere,
nicht nur alevitische, Gemeinden libertragbar sind? Was sind die Erfolgsfaktoren?
Und wie kommunizieren Sie die Ergebnisse?

Die Teilnehmer haben sich enorme theoretische und praktische Fachkenntnisse
aneignen konnen, die sie nun in der Praxis umsetzen. Die Gemeinden erreichen mit
den ehrenamtlichen Sterbebegleitern und Seelsorgern eine institutionelle Aufgabe,
die sie bislang nicht erfiillen konnten. Der Beitrag fiir das Sterben in Wiirde ist
beachtlich und eine Aufgabe, die jeden Aleviten, jeden Muslim, jeden Menschen be-
trifft. Die Erfolgsfaktoren fiir ein solches Angebot liegen in der richtigen inhaltlichen
Mischung (alevitische Traditionen, Psychologie, Sozialkompetenzen etc.), in der
bilingualen Gesprichsfithrungskompetenz, der gelingenden Kommunikation unter
den Teilnehmern und in der Supervision. Von zentraler Bedeutung ist der »Team-
Building-Prozess«, den man immer im Blick haben muss. Die Auswahl geeigneter
Teilnehmer ist eine besondere Herausforderung, da nicht alle Interessenten auch
die Voraussetzungen mitbringen. Werbemaf3inahmen sind durchaus wichtig, aber
auch die Kommunikation und Vernetzung mit bestehenden Einrichtungen, in denen
diese Form der Sterbebegleitung angenommen werden kann. Aleviten als solche und
dieses Projekt sind weiterhin in den mafigeblichen Kreisen weitgehend unbekannt.
Mogliche Verbreitungskanile fiir uns sind Facebook, Cem-Héuser, ethnische Medien
(Horfunk, TV) sowie insbesondere die Vernetzung mit relevanten Akteuren auf

lokaler und iiberregionaler Ebene.






Stark sein! — Wunsche leben -
Geschichte leben — mit dem
Sterben leben

Entwicklung und Erprobung eines person-
zentrierten und palliativen Kurskonzepts mit
Menschen mit geistigen Behinderungen

Jutta Hollander und Klemens Telaar

»Leben muss man das ganze Leben lernen, und was dich vielleicht noch mehr wundern
wird: Das ganze Leben muss man lernen zu sterben.« Dieser Satz von Seneca beschreibt
die Prdamisse des Projekts »Stark sein«. Dazu wurde ein Kurskonzept fiir Menschen

mit Behinderungen entwickelt, das in Einrichtungen der Eingliederungshilfe erprobt
wurde. Die Teilnehmenden setzten sich mit ihren Kompetenzen, Stdrken, ithren Lebens-
geschichten, dem Altern und dem Lebensende auseinander. Sie erhielten die Moglich-
keit, sich iiber personlich bedeutsame Erfahrungen und Erlebnisse auszutauschen und
Wiinsche an das zukiinftige Leben zu formulieren. Die Intention des Projekts kann auf
folgende Formel gebracht werden: Nur Menschen, die wissen, wer sie sind, was sie sich
im Leben wiinschen und was ihnen gut tut, kénnen in Krisensituationen sagen, was

sie wollen oder nicht wollen, und auch andere Menschen darin unterstiitzen. Am Ende
des Projekts stand die Erkenntnis, dass sich auch die Begleitenden gern auf diese

Kursreihe eingelassen haben.

Wie stellen Sie sich eigentlich Ihr Alter vor? Wir stellen uns vor, aktiv und mobil

zu sein, die Tage selbstbestimmt gestalten zu konnen, mit anderen Menschen zusam-
menzukommen, wann immer wir wollen, kreativ zu sein, hier und da ein Zipperlein
zu kurieren, aber nie ernsthaft krank zu sein. Damit gehen vermutlich viele Menschen
konform. Und irgendwie denkt jeder dabei: Alt werden doch nur die anderen. Alt
werden kann ich auch noch spiter. Schlief3lich stehen dafiir noch mehr als 30 Jahre
zur Verfligung. So kann das Alter getrost auf spiter verschoben werden. Dennoch
gibt es biographische Markierungen, die von allen Menschen als solche erlebt
werden. Zum einen ist es der Ubergang in den Ruhestand, der eine erste Riickschau
auf das bisherige Leben ausl6st, und zum anderen sind es zunehmende Verlust-
erlebnisse, die dltere Menschen bemerken lassen, dass die Krifte nachlassen und

die Lebenszeit endlich ist.

Diese Anforderungen stellen sich auch fiir Menschen mit Behinderungen, denn
zum »ersten Male in der menschlichen Geschichte haben auch in wachsender Zahl
behinderte Menschen die Chance alt zu werden, weil die Lebenserwartung sich der
Nichtbehinderter nihert oder gar angleicht« (Tews 2001, S. 12; vgl. Berlin Institut
2009). Damit verbunden ist die Frage, wie sich Menschen mit Behinderungen auf

das Alter(n) vorbereiten, wie sie es sich vorstellen und wie sie es gestalten wollen.
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Simeone und Mason weisen darauf hin, dass insbesondere der Ubergang in den
Ruhestand ein »Einfallstor« fiir Erkrankungen aller Art ist, wenn es nicht gelingt, eine
aktivititsfordernde Tagesstrukturierung zu erreichen, befriedigende Sozialkontakte
herzustellen und den eigenen Bediirfnissen und Moglichkeiten entsprechende Sinn-
beziige zu entwickeln (vgl. Simeone; Masson 1986, S. 73 ff). Bei der Bewiltigung die-
ser neuen Anforderungen sind vor allem geistig behinderte Menschen auf gezielte
Unterstiitzung und Forderung angewiesen (vgl. BMFS]J, Dritter Bericht: 2001, S. 95).
Vermutlich werden Menschen mit Behinderungen denselben Risiken wie Menschen
in der Gesamtbevolkerung ausgesetzt sein: Sie werden insbesondere im hoheren
Alter (vgl. Generali Zukunftsfonds 2014) anfilliger fiir Krankheiten sein.

Wie kann diesem Phinomen begegnet werden? Eine Moglichkeit kann darin be-
stehen, erprobte Konzepte aus der Altenhilfe, wie beispielsweise das Konzept des
»erfolgreichen Alterns«, zur Vorbereitung auf die anstehenden Anforderungen zu
nutzen (Baltes et al. 1989). Die Grundlagen des Konzepts lauten, erstens durch einen
gesunden Lebensstil, der die Wahrscheinlichkeit pathologischer Prozesse im Alter
reduziert, und zweitens durch Aktivititen im Familien-, Freizeit- und Arbeitsbereich
zu helfen, die Ressourcen aufzubauen sowie eine Verlangsamung negativer Alters-
erscheinungen zu bewirken. Dazu »bedarf es (...) entwicklungsférdernder Anreize
und kompensatorischer Unterstiitzung, um den Verlust adaptiver Kapazititen aus-
zugleichen« (Backes; Clemens 1998, S. 169 f). Unter Nutzung des »Prinzip(s) der
selektiven Optimierung mit Kompensation« kdnnen diese Potentiale genutzt werden.
Dazu konzentriert sich der alt werdende Mensch im Alter auf fiir ihn bedeutsame
Lebensbereiche, »in denen Umweltanforderungen, personliche Motive, Fertigkeiten
und biologische Leistungsfihigkeit zusammenfallen« und vorhandene Ressourcen

genutzt und optimiert werden konnen.

Kompensation bezeichnet dabei die Fihigkeit, sich weiter einstellenden Altersbeein-
trachtigungen anpassen zu konnen. Durch diesen Ansatz fiihlen sich dltere Menschen
in der Lage, »sich trotz zuriickgehender biologischer Energie und mentaler Reserven
weiterhin den fiir sie wichtigen Lebensaufgaben zu widmen« (Baltes et al. 1989). Die-
se Sinn- und Lebensbeziige konnen Menschen entwickeln und planen. Ansétze wie
die Kursreihen des »Person-centred-planning« (Haveman 2000, Haveman; Stéppler
2004, 2000) konnten bereits zeigen, dass Menschen mit Behinderungen sich aktiv
beteiligen und diesen Weg beschreiten mochten. Und eine Vision vom »neuen Alter«
(Wacker 2001, S. 112 ff) konnte darin liegen, die Chance zu ergreifen, Menschen mit
Behinderungen zu ermutigen, zu befihigen und ihnen zuzutrauen, ihre Bediirfnisse
zu erkennen, ihren eigenen individuellen Lebensstil zu finden, aufzubauen, zu ge-
stalten und zu pflegen. Und d. h. auch zu lernen, sich von anderen zu unterscheiden,

sich abzugrenzen und eigene Wege zu gehen.



Welche Vorstellung von Alter und Sterben haben behinderte Menschen?
Wesentlich erscheint dabei der Aspekt, dass Menschen mit Behinderungen lernen
wollen, sich auf das Alter(n) vorzubereiten. Wie erleben Menschen mit Behinde-
rungen das Alter(n)? Wie stellen sich Menschen mit Behinderungen das Alter, das
Sterben und den Tod vor? Und wie mochten sie sich darauf vorbereiten? Welche
Unterstiitzung wiinschen sie sich? Was genau meinen diese Fragen? Zunichst ein-
mal wollen sie eine eigene Stimme haben und ernst genommen werden - das war fiir
Menschen mit Behinderungen, die heute alt werden, nicht selbstverstindlich. Die
Entwicklung eines positiven Selbstbildes von Menschen mit Behinderungen und
eines eigenen Lebensentwurfs war nicht nur mit gravierenden Schwierigkeiten ver-
bunden, sondern fiihrte hiufig dazu, dass sie »ein Leben ohne Privatheit im 6ffent-
lichen Raum der Gruppe gefiihrt haben« (ebd.). Die heutige Generation der alten
Menschen mit Behinderungen war es nicht gewohnt, nach ihrer eigenen Meinung
gefragt zu werden und diese auch zu dufiern. Heute wollen Menschen mit Behinde-
rungen wihlen, entscheiden und individuelle Unterstiitzung erfahren. »Eigenstin-
digkeit ist die ganz personliche Art und Weise eines Menschen, die Welt wahrzu-

nehmen und sich in ihr zurechtzufinden« (P6értner 2008, S. 143).

Dabei benétigen viele Menschen mit Behinderungen Unterstiitzung, denn sie ent-
wickeln nur dann Vertrauen in ihre eigenen Fihigkeiten, »wenn sie von den Bezugs-
personen in ihrer Eigenstindigkeit akzeptiert und unterstiitzt werden« (Pértner
2008, S. 144). Dieses Wissen gibt in vielen Situationen des Alltags die Sicherheit.

Sich erinnern, zuriickschauen, um wieder nach vorne schauen zu konnen - eine Neu-
ausrichtung und Orientierung fiir die eigene Altersphase zu finden und Beziehungen
pflegen. Diese Riickschau ist damit auch gleichzeitig eine Vergewisserung der eige-
nen Situation in der Gegenwart, um einen neuen Entwurf fiir die Zukunft gestalten
zu konnen. Menschen mit Behinderungen in der Studie »Den Ruhestand gestalten«
(vgl. Lebenshilfe, 2008: Segel setzen) vermittelten dabei den Eindruck erstaunlich
hoher »psychischer Resilienz«. Sie hatten sich mit ihrem Leben und seinen widrigen

Umstinden ausgesohnt und eine Kongruenz ihrer Lebenssituation hergestellt.

Nicht nur teilhaben, sondern mitbestimmen und selbst bestimmen, das wollen
Menschen mit Behinderungen - auch im hohen Alter. Mit der Fragestellung »Wie kann
eigentlich eine »Palliative Praxis« mit Menschen mit Behinderungen aussehen?« er-
offnet sich eine selbstbestimmte Teilhabechance. Die Idee fiir das Projekt der Euro-
pdischen Senioren-Akademie (ESA) greift dazu die Leitlinien des »Empowerment«-
Ansatzes (vgl. Herriger 2006) und »personzentrierten Ansatzes« (Kitwood 2008;
Morton 2000) auf, und sieht den Menschen als Baumeister seiner Lebenswelt, der
nach eigenen Bedarfen unterstiitzt und begleitet wird. Die konsequente Ausrichtung
an der Person des Menschen mit Behinderung in einer existentiellen Krisensituation

schafft ein neues Bewusst-Sein aller Beteiligten und regt zu einer neuen Kultur des
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Umgangs an. Auch wenn die Frage nach den rechtlichen Rahmenbedingungen
zwischen Eingliederungshilfe und Pflege noch nicht hinreichend geklirt und auch
noch nicht hinreichend geregelt ist, so ist jedoch liber die Pflegeversicherung nach
dem SGB V und XI eine Verbesserung der palliativen Versorgung und Beratung auch

fiir Menschen mit Behinderungen in stationiren Einrichtungen erreicht worden.

Auf existentielle Situationen vorbereiten

Die Kontaktgespriche der Fachverbédnde der Behindertenhilfe positionieren sich

stetig zu den demographischen Veridnderungen und widmen sich ausfiihrlich Themen

um das Alter(n) von Menschen mit Behinderungen (www.diefachverbaende.de).

Die Europiische Senioren-Akademie hat mit dem Projekt »Anforderungen an eine

hospizliche Kultur und palliative Struktur in Einrichtungen der Behindertenhilfe«

Merkmale beschrieben, durch die sich existentielle Situationen (Sterbesituationen)

von Menschen mit Behinderungen charakterisieren lassen. Dabei stand die Frage im

Mittelpunkt, welche Faktoren als hilfreich, angenehm und entlastend von den Ster-

benden und ihren Begleitenden erlebt werden. Es wurden Aussagen von Sterben-

den und Begleitenden in Gedidchtnisprotokollen dokumentiert, ausgewertet und zu
einem Modell verdichtet. Das Projekt wurde im Jahr 2011 durchgefiithrt und von

der Robert Bosch Stiftung gefordert; ausfiihrliche Beschreibung und Ergebnisse sind

auf der Homepage der Stiftung eingestellt. Aus den Ergebnissen entstand der Wunsch

der Akteure, die Teilhabe von Menschen mit Behinderungen im Rahmen einer
palliativen Praxis und die Bediirfnisse der sterbenden Menschen stirker zu bertick-
sichtigen, um auch die »Geschichten des Lebens« von Menschen mit Behinderungen
mit ihnen selbst reflektieren zu kénnen. Diese Ergebnisse sind konzeptionell in das

Projekt »Stark sein!« eingeflossen:

1. Wiinsche leben - ernst nehmen und pflegen - sie neu aufgreifen, erweitern und
aktualisieren. Sie sollen stetig prisent sein - gerade dann, wenn Pflege notwendig
wird.

2. Geschichte leben und fortlaufend erfahrbar machen. Sie soll zur Bewiltigung von
Krisensituationen zur Verfiigung stehen.

3. Mit dem Sterben leben. Durch die systematische Betrachtung und Einbeziehung
der Lebensgeschichte(n) in die palliative Praxis wird das Sterben ein natiirlicher
Teil des Lebens.

An diese Ergebnisse schlief3t das Projekt »Stark sein!« an: Menschen mit geistigen
Behinderungen bringen sich als Akteure in die palliative Begleitung von anderen
Menschen mit geistigen Behinderungen ein, sind in Krisensituationen Experten in
eigener Sache. Dazu erlangen sie zunichst ein Bewusst-Sein ihrer eigenen Situation
im Alter und dariiber hinaus eine Fachkompetenz ihrer eigenen Stirke und Kraft.
Die Medien und Methoden werden ihrer Sprache, ihren Fihigkeiten und ihren

Wiinschen und Interessen angepasst. Auch bei den verantwortlichen Mitarbeitern



war eine grof3e Motivation vorhanden, an der Entwicklung und Erprobung des
Kurskonzeptes mitzuarbeiten. So wurde schlief3lich ein Kurskonzept mit dem Titel
»Stark sein!« mit und fiir Menschen mit geistigen Behinderungen entwickelt und
erprobt. Dazu erhielten die Teilnehmenden in sechs Kurseinheiten die Moglichkeit,
sich tiber wichtige Themen und Ereignisse in ihrem Leben auszutauschen, Wiinsche
an das Leben zu formulieren, aber auch Fragen zu den Themen Schmerzen, Tod
und Sterben zu stellen. Die Intention dabei: Nur Menschen, die wissen, wer sie sind,
was sie sich im Leben wiinschen und was ihnen gut tut, konnen in Krisensituationen
sagen, was sie wollen oder was sie nicht wollen. So konnen sie ggf. auch andere
Menschen in dhnlichen Zusammenhéngen darin unterstiitzen. Der folgende Satz von
Seneca verdeutlicht diese Idee: »Leben muss man das ganze Leben lernen, und was

dich vielleicht noch mehr wundern wird: Das ganze Leben muss man lernen zu sterben.«

Fiir den Kurs war keine besondere Didaktik erforderlich, denn die eingesetzten
Materialien konnten problemlos an die jeweiligen Bedarfe der Teilnehmenden ange-
passt werden, da viele Unterlagen bereits zumindest in einfacher Sprache vorhanden
waren. Am Ende stand die Erkenntnis, dass der Untertitel des Projekts hitte heifsen
miissen »Entwicklung und Erprobung eines personzentrierten und palliativen Kurs-
konzepts - ein Kurs fiir alle interessierten Menschen«. Die eingangs beschriebene
Motivation der Mitarbeiter fiithrte dazu, dass neben den Menschen mit Behinderun-
gen mehr Begleitpersonen teilnahmen als urspriinglich vorgesehen. Dies ermoglichte
eine direkte Begleitung der Menschen mit Behinderungen wihrend der Kurseinhei-
ten. Die intensive Zusammenarbeit innerhalb der Teilnehmergruppe fiithrte weiter-
hin zu einer grofien Bereitschaft, sich gegenseitig zu unterstiitzen, mit dem Ergebnis
intensiver Einblicke in die Lebensgeschichte des anderen. »So lernt man das Per-
sonal auch mal besser kennen, war die Aussage eines Menschen mit Behinderung
iber die Betreuungskrifte. Die Betreuenden und die teilnehmenden Menschen mit
Behinderungen begegneten sich auf Augenhdhe, und so driickten es viele Menschen
mit Behinderungen in ihren Videobotschaften auch aus. Sie sagten mehrfach, dass sie
ihre Betreuenden neu kennengelernt haben - insbesondere die persénlichen Seiten.

Diese grofiere Vertrautheit machte sie stark fiir den Umgang mit palliativen Situati-
onen und dem Lebensende. Wie wichtig diese personliche Ansprache fiir Menschen
mit Behinderungen ist, hat sich darin gezeigt, dass sie sich durch die schriftliche
Einladung »wie richtige Seminarteilnehmer« gefiihlt haben und auch, dass sie vorab
wussten, was sie in den einzelnen Kursabschnitten erwartet. Auf dem abschlief3en-
den inklusiven Fachtag des Projekts haben die Teilnehmenden die Ergebnisse mit
vorgestellt und tiber ihre Erfahrungen berichtet. Dariiber hinaus sind auf Wunsch
der Teilnehmenden weitere Fortbildungen zu den Themen Patientenverfiigung und
-vollmacht in leichter Sprache gestaltet worden.
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Stark sein! — Wiinsche leben

Probleme und Verbesserungsvorschlage

Zu den Problemen und Schwierigkeiten, die in der Vorbereitung der Kurseinheiten
bewiltigt werden mussten, zédhlte die Freistellung von Menschen mit Behinderungen,
die in einer Werkstatt fiir behinderte Menschen (WfbM) arbeiten. Grundsitzlich
wurde im Rahmen des Projekts die Betreuung der Menschen mit Behinderungen in
einer Kooperationsvereinbarung zwischen der Europdischen Senioren-Akademie
und den teilnehmenden Tréigern geregelt. Die datenschutzrechtlichen Bestimmungen
wurden vor Beginn der Kursreihe geklart, da das Projekt Foto- und Videoaufnahmen
zur Projektauswertung und -dokumentation vorsah.

In den Auswertungsgespriachen benannten die Teilnehmenden der Kursreihe

folgende Verbesserungen fiir die »Palliative Praxis« mit Menschen

mit Behinderungen:
Anerkennung der Menschen mit (geistigen) Behinderungen als Experten in
eigener Sache und Nutzung der vorhandenen Ressourcen
lebensbegleitender Umgang mit dem Sterben: Es gelingt selten, in der Krisen-
situation »stark zu werdeng; es ist von Vorteil, sich darauf vorzubereiten
Einbeziehung der Mitarbeiter, denn es reicht nicht aus, Kurse fiir Menschen
mit Behinderungen durchzufiihren. Ein Mitarbeiter formulierte: »Bei den
Weiterbildungen zum Thema Tod und Sterben kommen immer die Bewohner vor,
nur ganz selten die Mitarbeiter«, und plidierte fiir eine verstirkte »Begleitung
der Begleiter«
Anwendung des Begriffes »palliativ« in einem verstirkt psychosozialen
Verstindnis neben der medizinisch-pflegerischen Ausrichtung
Bildung von multiprofessionellen Begleitungsteams, die fiir eine ganzheitliche
Interpretation und Anwendung des Begriffes »palliativ« stehen
zielfiihrende Organisations- und Teamentwicklungsprozesse; sie sollen
Ausgangspunkt und Bestandteil des pddagogischen, betreuerischen und
pflegerischen Alltags sein.

Die von der Robert Bosch Stiftung intendierte Vernetzung unterschiedlicher Projekte
des Programms »Palliative Praxis« konnte durch eine Vernetzung mit dem Projekt
des Palliativstiitzpunktes Nordliches Emsland im Hiimmling Krankenhaus Sogel
erreicht werden. Dessen Vorhaben »Palliative Versorgungsstrukturen fiir Menschen
mit geistiger Behinderung in einer Einrichtung der Eingliederungshilfe« widmete
sich der Frage, wie sich der Pallitativstiitzpunkt auf die neue Anforderung der palli-
ativen Versorgung von Menschen mit Behinderungen einstellen kann. Besonders zu
erwidhnen ist in diesem Zusammenhang die »Kuscheldecken-Geschichte«: Menschen
mit Behinderungen besuchten die modern ausgestattete Palliativstation des Himm-
ling Krankenhauses in Sogel. Anschliefend duf3erten sie sich, dass die Station zwar
schon sei, aber dass man dort nicht gesund werden konne, weil die Patienten dort
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keine Kuscheldecken haben. So wurden die Besucher selbst titig, buken viele, viele
Plitzchen und verkauften diese, so dass schlie3lich ein grofier Betrag zusammen-

kam, von dem die Kuscheldecken angeschafft werden konnten.

Die Europiische Senioren-Akademie konnte ebenfalls einen Beitrag leisten, indem
sie ihre Kursreihe »Stark sein! - Wiinsche leben - Geschichte leben - mit dem Sterben
leben« im Palliativstiitzpunkt im Hiimmling Krankenhaus S6gel und im dort koope-
rierenden St. Vitus Werk in Meppen fiir Mitarbeiter im Rahmen einer Fortbildung
vorstellte und dariiber hinaus das Projekt in Meppen beratend begleitet hat. Neu-
erlich gibt es konkrete Absprachen mit beiden Einrichtungen, die Kooperation im
Sinne einer umfassenden Sorge fiir alte Menschen (mit Behinderungen) nachhaltig

fortzusetzen.
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Weiterentwicklung der
Palliativversorgung im Landkreis
Reutlingen

Projekte und gelungene Vernetzung

Ulrike Gossl und Leonore Held-Gemeinhardt

Im Landkreis Reutlingen konnten durch Forderung der Robert Bosch Stiftung zwei
Projekte zur Weiterentwicklung der Palliativversorgung umgesetzt werden, 2009

bis 2013 das Projekt » Aufbau des RAH-Netzwerks Palliativ« und seit April 2015 das
Projekt »Entwicklung Palliativer Lebenskultur im Landkreis Reutlingen«. Erfahrungen
und Ergebnisse aus dem trdgerbezogenen Projekt wurden nutzbringend fiir die
Weiterentwicklung der Palliativversorgung im gesamten Landkreis eingebracht und
beriicksichtigt. Durch intensive Vernetzungsangebote und enge Kooperationen im
Sozialraum wird professions- und trdgeriibergreifende Zusammenarbeit moglich.

Projekt »RAH-Netzwerk Palliativ«

Die Reutlinger Altenhilfe (RAH) betreut als Tochterunternehmen der Stadt Reut-
lingen tiber 600 pflegebediirftige Menschen in vier stationédren Einrichtungen und
einem ambulanten Pflegedienst. Die RAH brachte sich schon seit 2004 aktiv in einen
von der Stadt Reutlingen gemeinsam mit dem ambulanten Hospizdienst moderier-
ten Runden Tisch zur Weiterentwicklung der palliativen Versorgung ein. Der Runde
Tisch Palliativ war ein Arbeitskreis der, von der Abteilung fiir Altere organisierten,
stiadtischen Pflegekonferenz. Er hatte sich das Ziel gesetzt, an der Weiterentwicklung
der Kultur der Pflege am Lebensende zu arbeiten. Dies fithrte zu mehreren Gemeinde-
ratsbeschliissen, durch die die Kommune von 2006 bis 2008 fachliche Impulse und
finanzielle Anreize setzte, die die Vernetzung, Qualifizierung und die Verankerung
des Curriculums Palliative Praxis in der Stadt Reutlingen starkten.

Die RAH nahm diese Schulungsangebote intensiv wahr, das Projekt »RAH-Netzwerk
Palliativ« startete, um der begonnenen Entwicklung trigerintern Strukturen zu geben.
Die RAH wurde bei der Antragstellung durch die Stadt Reutlingen unterstiitzt. Das
Projekt setzte sich als wesentliche Ziele, einheitliche Vorgehensweisen zu erarbeiten
und die Vernetzung nach innen und nach auf3en auszubauen. Bewusst wurde hierfiir
ein Zeitraum von vier Jahren (2009 bis 2013) gewihlt, um Verdnderungsprozessen
innerhalb der Organisation ausreichend Zeit zur Etablierung zu geben. Als zentrale
Kategorien fiir das Gelingen des Projekts »RAH-Netzwerk Palliativ« haben sich
folgende Aspekte herausgestellt: kontinuierliche Weiterfithrung von Schulungsan-
geboten, Einfiihrung von einheitlichen Vorgehensweisen und Standards sowie das

Einiiben einer Kommunikationskultur.



Weiterentwicklung der Palliativversorgung im Landkreis Reutlingen

Um die komplexen Situationen am Lebensende angemessen bewerten und begleiten
zu konnen, nehmen Qualifizierungsangebote fiir die RAH bis heute einen wichtigen
Stellenwert ein. Die Schulungen fanden in Form von spezialisierter Weiterbildung,
thematischen Kurzfortbildungen, dem Angebot von Supervision fiir verschiedene
Berufsgruppen sowie einem Arbeitskreis aus Multiplikatoren und moderierten
Fallbesprechungen statt. Zur Planungsgruppe gehorten die Haus- und Pflegedienst-
leitungen sowie die Projektkoordinatorin (Leitung Sozialdienst) und eine externe
Projektberaterin. Angestrebt wurde, moglichst viele Tétigkeitsbereiche (Service-
krifte, Betreuungskrifte, Pflegemitarbeiter) einzubeziehen, um eine breite Basis
fiir die Entwicklung einer bewussten Sorgekultur zu schaffen, die von Respekt und
Wertschitzung gegeniiber den hochbetagten und hiufig dementiell erkrankten

Menschen getragen ist.

Ein wichtiges Ergebnis der Projektzeit ist die verbesserte Vernetzung und berufs-
ibergreifende Zusammenarbeit innerhalb der Einrichtungen der RAH. Ein Kern-
element bildet dabei der seit 2006 gewachsene Arbeitskreis Palliative Care. Dieser
besteht aus Pflegekriften mit Weiterbildung, die als Multiplikatoren in ihre Pflege-
teams hineinwirken. Eine lebendige Kooperation mit den Partnern der Versorgungs-
kette in Reutlingen gelingt durch die Fallbesprechungen der RAH und wird vertieft
durch die Teilnahme am seit 2007 bestehenden multiprofessionellen Qualititszirkel
am Klinikum. Hier erfolgt ein Lernen am konkreten Praxisbeispiel zusammen mit
allen am Fall beteiligten Personen und Diensten. Vorhandene Angebote wie z.B. das
Palliative-Care-Team, der Arbeitskreis Vorsorge oder das ambulante Ethikkomitee

werden auf diese Weise bekannt und kénnen so vermehrt genutzt werden.

Durch die genannten Angebote des Projekts sind die Mitarbeitenden in der Wahr-
nehmung ethischer Entscheidungskonflikte sensibilisiert. Grundlegende Frage-
stellungen des Pflegealltags zeigen, dass es notwendig ist, auch nach Ende der
Projektforderung Zeit und Orte zu schaffen, um ethische Problemlagen des Pflege-
und Heimalltags zu reflektieren. Solche grundlegenden Themen sind z.B. Fragen
der Therapiebegrenzung, kiinstliche Erndhrungs- und Fliissigkeitszufuhr, das Span-
nungsfeld Angehdrigen- und Bewohnerinteressen, das Problem des mutmafilichen
Willens bei dementiell Erkrankten oder die kultursensible Pflege und Begleitung
von Bewohnern und Angehorigen mit Migrationshintergrund am Lebensende.
Durch die Einbindung und Schulung von Mitarbeitenden aus der Betreuung wurde
die seit 2006 bestehende Abschiedskultur weiterentwickelt. Sie gestalten beispiels-
weise zeitnahe Abschiedsfeiern in den Wohnbereichen fiir jeden Verstorbenen.

Zudem wurden Betreuungskrifte fiir die Begleitung am Lebensende fortgebildet.

Um dem Wunsch vieler Pflegebediirftiger zu entsprechen, in der Sterbephase in der

gewohnten Umgebung bleiben zu kénnen, wurde eine schriftliche Vorsorge fiir den
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Krisenfall in Form eines Notfallplans eingefiihrt. Die Anregung fiir den Notfallplan
der RAH kam aus dem benachbarten Tiibingen, aus dem von der Robert Bosch
Stiftung geférderten Projekt »Krisenintervention bei palliativ-geriatrischen Patien-
ten in stationédren Einrichtungen«. In diesem Zusammenhang wurde deutlich, dass
neben der Fachlichkeit die Schulung von Kommunikationsfertigkeiten sowie Ge-
sprichsfithrungskompetenz einen hohen Stellenwert fiir eine gelingende Pflege am
Lebensende hat. Pflegefachkrifte sind hier besonders gefordert und bediirfen der
Handlungssicherheit, wenn es um eine kompetente Informationsiibermittlung und
Zusammenarbeit mit Hausdrzten, um initiierende Gespriche zur genannten Krisen-
vorsorge oder den Kontakt und die Begleitung von Angehdrigen in Grenz- und

Krisensituationen geht.

Hemmende Faktoren

Die Durchfiihrung eines solchen Projekts beinhaltet einen nicht zu unterschitzen-
den Mehraufwand aller Beteiligten bei gleichbleibend engen vorgegebenen perso-
nellen Rahmenbedingungen. Gleichzeitig stehen bei der Umsetzung der Praxis die,
von der Heimaufsicht und dem Medizinischen Dienst gepriiften Schulungsthemen
und Standards im Vordergrund. Bestrebungen in Richtung palliativer Weiterent-
wicklung werden bisher noch unzureichend wahrgenommen und unterstiitzt.
Initiatoren von Projekten leisten daher grof3e zusétzliche Pionierarbeit. Die Aufgabe
Projektkoordination wurde durch ein zusitzliches Zeitbudget fiir die Koordinatorin
ermoglicht. Es ist hilfreich, Schliisselpersonen und Fiirsprecher zu gewinnen, die in
ihren Aufgabenbereichen das Thema Palliative Care fordern. Wihrend der Projekt-
zeit gab es in der RAH durch Wechsel von Leitungspersonen und Mitarbeitern sowie
durch die Er6ffnung zweier neuer Einrichtungen zudem strukturelle Verinderungen,

die die Entwicklungen bremsten.

Weitere Herausforderungen sind:
Finden und Gewinnen geeigneter Multiplikatoren unter den Fachkriften
(Faktor Kommunikationsfdhigkeit). Die Motivation der Mitarbeiter fiir das Thema
Palliative Care muss manchmal erst geschaffen und kann nicht verordnet werden.
Positiv ist zu vermerken, dass die aktuelle Altenpflegeausbildung ein gutes Fach-
wissen in Palliative Care beinhaltet und so junge, motivierte Fachkréifte Teams
beleben.
Unsicherheiten und mangelndes Zutrauen der Pflegekriifte, ihre Kompetenzen
gegeniiber Arzten und Angehdérigen zu zeigen.
Die Zusammenarbeit mit den behandelnden Hauséirzten spielt eine zentrale Rolle
fiir die allgemeine palliative Versorgung. Diese wird jedoch erschwert durch das
mangelnde Zeitbudget der Arzte sowie unterschiedliche Qualifizierung in Fragen

palliativ-geriatrischer Versorgung und der Verordnungspraxis von Medikation.



Weiterentwicklung der Palliativversorgung im Landkreis Reutlingen

Vernetzung

Pflegeeinrichtungen und ambulante Dienste sind seit langem Teil der allgemeinen
Palliativkultur. In der Pflege und Betreuung palliativ-geriatrische Menschen ver-
fligen sie liber einen grof3en Erfahrungsschatz und hohe Kompetenz. Wihrend der
Projektlaufzeit wurde deutlich, dass es notwendig ist, in den Austausch mit Ver-
netzungspersonen zu gehen, um Note und Briiche in der Versorgung zu benennen
und einen Austauschprozess zu starten. Zudem wurden libergreifende Foren und
Gremien genutzt, um Erfahrungen aus dem Projekt vorzustellen. Eine Intention war,
Prozesse anzustof3en, um den Notfallplan trigeriibergreifend fiir Stadt und Land-
kreis einzufiihren. Denn nur durch eine iibergreifende Vorgehensweise kann eine

solche Krisenvorsorge greifen.

Neben Offentlichkeitsarbeit in der Lokalpresse und einer 6ffentlichen

Abschlussveranstaltung sind folgende Aktivititen erfolgt:
Vorstellung des Projekts in der Pflegekonferenz (2009 und 2012)
Kooperationsgespriche mit dem Schwerpunkt Krisenvorsorge, Einfiihrung
eines Notfallplans mit dem Vorsitzenden der Kreisdrzteschaft, der Altenhilfe-
fachberatung des Landkreises und der Altenhilfefachberatung der Stadt
Vorstellung des Projekts und des Konzepts des Notfallplans im Rahmen einer
Arztefortbildung der Bezirksirztekammer Siidwiirttemberg

Entwicklung nach Projektende

Die RAH ist auch nach Projektende fiir die Verstetigung der Entwicklung aktiv.
So konnten z. B. dank der finanziellen Férderung durch die 2012 gegriindete
Reutlinger Stiftung Palliativpflege weiterfiihrende Angebote und Schulungen zu
Palliative Care-Themen ermoglicht und die RAH-Fallbesprechungen und der
Arbeitskreis Palliative Care verstetigt werden. Die Erfahrungen der Stadt und
der RAH wurden in die Planungsgruppe des landkreisweiten Folgeprojektes
eingebracht.

Projekt »Entwicklung Palliativer Lebenskultur im Landkreis Reutlingen«

Im Landkreis Reutlingen leben rund 276.000 Einwohner in 26 Stidten und
Gemeinden vor und auf der Schwibischen Alb. Davon sind ca. 73.000 Menschen

60 Jahre und ilter. Der Anteil der dlteren Mitbiirger, insbesondere auch der
hochaltrigen Menschen, wird in den ndchsten Jahren kontinuierlich steigen.
Entsprechend zunehmen wird die Zahl derjenigen, die einer palliativen Versorgung
bediirfen. Aufgabe der Altenhilfefachberatung des Landkreises ist es, im Rahmen
der kommunalen Mitverantwortung fiir die Daseinsvorsorge der Bevolkerung

auf bedarfsgerechte Weiterentwicklung von Angeboten und Strukturen in der

Altenhilfe fiir alle Biirger im Landkreis hinzuwirken.



Der Kreis ldsst sich grob in zwei Teile gliedern: in das industriell geprigte und dicht
besiedelte Albvorland mit der Grofistadt Reutlingen und in die diinn besiedelte
Albhochfliche mit vielen kleinen Gemeinden. Entsprechend verschieden sind auch
die Zugangswege zu Versorgungsangeboten. Die medizinische Versorgung der
Bevolkerung im Landkreis ist liber die Kreiskliniken Reutlingen mit drei Standorten
sichergestellt; rund 180 Hauséarzte iibernehmen die ambulante medizinische
Versorgung (Stand: 2010). Bei Pflege- und Betreuungsbedarf steht Betroffenen ein
differenziertes Versorgungsnetz zur Verfiigung, das auch 42 ambulante Pflegedienste
und 36 stationdre Altenpflegeeinrichtungen in unterschiedlicher Trigerschaft bei

gemeinniitzigen und privaten Anbietern umfasst.

Im Rahmen der Palliativversorgung sind viele Haupt- und Ehrenamtliche im Land-
kreis aktiv. Zentral am Standort Reutlingen sind bei den Kreiskliniken die Briicken-
pflege, die Palliativstation und das Palliative-Care-Team (SAPV) angesiedelt, die
Betroffenen im ganzen Landkreis zur Verfiigung stehen. Dies gilt ebenso fiir das
stationire Hospiz Veronika in Eningen (nahe Reutlingen). Der weitaus grofite Anteil
der schwerstkranken, sterbenden Menschen (ca. 90 %) wird jedoch nicht durch
spezialisierte Angebote, sondern im Rahmen der allgemeinen Palliativversorgung
betreut, die von den niedergelassenen Hausirzten sowie den Pflegekriften der
ambulanten Dienste und stationdren Altenpflegeeinrichtungen geleistet wird. Hin-
sichtlich bedarfsgerechter Nutzung vorhandener Angebote der Palliativversorgung
ist auch zu bedenken, dass ein hoher Anteil gerade der alten sterbenden Menschen
von ihren Angehorigen zu Hause versorgt wird, teilweise ohne Unterstiitzung profes-
sioneller Dienste. Inwieweit die Moglichkeiten der Palliativversorgung von diesem
Personenkreis genutzt werden, hingt entscheidend davon ab, ob die Angebote den
Biirgern bekannt sind bzw. die Hausidrzte als Multiplikatoren fiir weiterfithrende
Angebote fungieren. Auch auf Unterstiitzung durch ambulante Hospizdienste/
-gruppen konnen Betroffene und ihre Angehorigen in weiten Teilen im Landkreis,

jedoch nicht in allen Stidten und Gemeinden, zuriickgreifen.

Trotz vorhandener Angebote im Rahmen der Palliativversorgung im Landkreis ist
héufig nicht gewéhrleistet, dass fiir schwerstkranke, sterbende Menschen die letzte
Lebensphase moglichst beschwerdefrei sowie ihren Wiinschen und Bediirfnissen
entsprechend gestaltet wird. Griinde hierfiir sind insbesondere:

Die multidisziplinire, sektoreniibergreifende Zusammenarbeit ist zu wenig

ausgebaut.

Die Kenntnisse der Pflegekrifte in der ambulanten wie stationiren Altenpflege

zur Palliativversorgung sind sehr unterschiedlich.

Unterstiitzung und Begleitung eines ambulanten Hospizdienstes kénnen nicht

in allen Teilen des Landkreises genutzt werden.
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Vorhandene Angebote der Palliativversorgung im Landkreis werden nicht
bedarfsgerecht genutzt, da bisher eine umfassende Information zu den
Moglichkeiten der Palliativversorgung sowohl des professionellen Bereichs wie
der Offentlichkeit unzureichend erfolgt.

Es gibt kein Gremium im Landkreis, in dem Weiterentwicklungsbedarfin der
Palliativversorgung fortlaufend analysiert sowie - darauf aufbauend - Schritte

der Weiterentwicklung verfolgt werden.

Das Thema Palliativversorgung wurde deshalb von der Landkreisverwaltung als

ein zentrales Querschnittsthema erkannt, bei dem Weiterentwicklung erforderlich
ist. Dies gilt gerade auch vor dem Hintergrund, dass - aufgrund der Moglichkeiten
der modernen Medizin - zunehmend ethische Entscheidungskonflikte entstehen,

die alle Beteiligten - Hauptamtliche, Ehrenamtliche, Angehorige und nicht zuletzt
Betroffene - vor grofie Herausforderungen stellen. Diese sind nur durch abgestimmte
Zusammenarbeit unter der Primisse zu bewiltigen, dass Wiinsche und Bediirfnisse
des schwerstkranken, sterbenden Menschen fiir das Handeln aller Beteiligten im
Mittelpunkt stehen.

Wenn wir nicht aktiv Rahmenbedingungen anstreben, damit die Méglichkeiten
einer guten Palliativversorgung von allen schwerstkranken und sterbenden Men-
schen genutzt werden konnen, fiithrt dies im Ergebnis zur aktuellen Diskussion, ob
in Deutschland Mafinahmen der Sterbehilfe ausgeweitet werden miissen. Es geht
auch darum, die Entwicklung einer Haltung zu unterstiitzen, dass alle Beteiligten
das Mogliche beitragen, die Wiirde und die Selbstbestimmung des Schwerstkranken
und Sterbenden zu erhalten. Nur wenn jeder, der in die Versorgung und Begleitung
schwerstkranker und sterbender Menschen eingebunden ist, seine Moglichkeiten
einbringt, bestmogliche Lebensqualitit fiir Betroffene umzusetzen, kann optimale
Palliativversorgung erreicht werden. Dies erfordert das Einbeziehen aller Akteure
in der Palliativversorgung, der Arzteschaft, moglichst vieler Titigkeitsbereiche
(Pflege- und Betreuungskrifte, Servicekrifte u.a.) der professionellen Pflege sowie

eine breite Information der Biirgerschaft.

2014 haben wir uns deshalb als Landkreisverwaltung auf den Weg gemacht, die
zielgerichtete Weiterentwicklung der Palliativversorgung im Landkreis durch ein
Projekt anzustof3en. Die Projektentwicklung erfolgte unter Einbeziehung der Erfah-
rungen des Projekts »RAH-Netzwerk Palliativ« und des 2011 im Nachbarlandkreis
Tiibingen abgeschlossenen Projekts zur »Krisenintervention bei palliativ-geriatri-
schen Patienten in stationdren Einrichtungen« sowie in Kooperation mit weiteren

Akteuren im Landkreis Reutlingen.
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Das Projekt »Entwicklung Palliativer Lebenskultur im Landkreis Reutlingen«

kann nunmehr umgesetzt werden (Projektlaufzeit: April 2015 bis April 2019) durch
Fordermittel der Robert Bosch Stiftung sowie weiterer finanzieller Unterstiitzung
durch die Stiftung Palliativpflege Reutlingen, den Ambulanten Hospizdienst
Reutlingen e V., die Lechler Stiftung und durch Mittel des Landkreises.

Ziele des Projekts sind:
multidisziplinire, sektoreniibergreifende Zusammenarbeit (Vernetzung)
regelhaft und nachhaltig gestalten: Aufbau des Palliativ-Netzwerks Landkreis
Reutlingen (Steuerungsgruppe sowie Netzwerkgruppen auf Arbeitsebene be-
darfsbezogen regional in den Versorgungsbereichen der Altenhilfe im Landkreis
und themenbezogen z. B. zur Problematik der Beriicksichtigung von Wiinschen
und Bediirfnissen in der letzten Lebensphase fiir dementiell erkrankte Menschen
oder Menschen mit Behinderungen)
nachhaltige Umsetzung des abgestimmten Notfallplans in den stationiren
Altenpflegeeinrichtungen im Landkreis
Verbesserung des Wissens liber palliative Versorgung fiir alle Mitarbeiter in der
Altenpflege im Landkreis; Entwicklung palliativer Haltung
Auf- und Ausbau der Hospizgruppenarbeit in Versorgungsbereichen des
Landkreises, in denen bisher noch keine bzw. keine ausreichende hospizliche
Begleitung angeboten wird
breite Information der Offentlichkeit zur Palliativversorgung, Etablierung

des Themas »Palliative Lebenskultur« im gesamten Landkreis

Erste Umsetzungserfahrungen

Alle relevanten Akteure in der Palliativversorgung im Landkreis in Netzwerk-
entwicklung einbinden

»Stolpersteine« sind dabei insbesondere: sehr begrenzte zeitliche Ressourcen der
Akteure fiir Vernetzungsaktivititen; »Sektorendenken« einzelner Akteure; Konkur-
renzen untereinander sowohl zwischen - am regionalen Markt titigen - Tréigern in
der Altenhilfe als auch zwischen einzelnen Angeboten. »Uberwindung der Stolper-
steine« durch kontinuierliche personliche Ansprache hinsichtlich gemeinsamer
Verantwortung und Erfordernis vertrauensvoller Zusammenarbeit unter Nutzung
der Kompetenzen aller Beteiligten; praxisrelevante Fragestellungen der Netzwerk-
partner als Themen aufgreifen; Fokussierung auf gemeinsamen Auftrag, Wiirde und
Lebensqualitit fiir schwerstkranke, sterbende Menschen bestmoglich zu erhalten.
Mit den begrenzten zeitlichen Ressourcen der Netzwerkpartner wird sorgsam
umgegangen, indem die Netzwerkarbeit moglichst effektiv und effizient gestaltet
wird. Dies ist zu erreichen durch gut vorbereitete Sitzungen und verlédssliche

Dokumentation der Ergebnisse.
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Bedeutung der Hausarzte

Die Hausirzte haben sowohl im Rahmen der allgemeinen Palliativversorgung als
auch bei der Umsetzung des Notfallplans als Instrument der Vorsorge fiir palliative
Situationen von Bewohnern stationirer Altenpflegeeinrichtungen eine wichtige
Funktion. Deren Einbindung in die Weiterentwicklung der Palliativversorgung und
Gewinnung fiir Kooperationen ist deshalb von zentraler Bedeutung. »Stolpersteine«:
Die zeitlichen Moglichkeiten der Beteiligung an Kooperationen sind bei den Haus-
arzten sehr eingeschrinkt; zudem bestehen teilweise aufgrund rechtlicher Beden-
ken Vorbehalte hinsichtlich der Nutzung eines Notfallplans, und die Qualifizierung
in Fragen palliativer Versorgung ist auch im drztlichen Bereich sehr unterschiedlich.
»Uberwindung der Stolpersteine«: Einbindung der Kreisirzteschaft; Suche nach
Multiplikatoren innerhalb der Arzteschaft, die die Bedeutung des Themas innerhalb
der Arzteschaft transportieren; breite Information zum Notfallplan in der Palliativ-
versorgung, auch zu den rechtlichen Aspekten mit Einbindung rechtlicher Fach-
kompetenz; Terminierung von Vernetzungstreffen unter Beriicksichtigung der

zeitlichen Moglichkeiten von Hausérzten (praxisfreie Zeiten).

Aufbau der regional bzw. thematisch bezogenen Netzwerkgruppen auf
Arbeitsebene

»Stolperstein«: Der Aufbau der Netzwerkgruppen erfolgt tiber persénliche Kontakt-
aufnahme mit relevanten Akteuren und anfingliche Moderation von Netzwerk-
gruppen durch eine Fachkraft, die aufgrund der Projektférderung befristet auf drei
Jahre eingestellt werden konnte (25-Prozent-Stelle). Eine nachhaltige Gestaltung

der Netzwerkarchitektur tiber den Projektzeitraum hinaus erfordert aber, dass die
Leitung und Moderation der Netzwerkgruppen von Netzwerkpartnern iibernommen
wird. »Uberwindung des Stolpersteins«: Mit Aufbau der Netzwerkgruppen muss
kontinuierlich bedacht werden, die Netzwerkpartner in die Leitung und Moderation

einzubinden.

Fortbildungen zur Palliativversorgung und zur Palliativen Haltung breit anlegen
Schulungen in unterschiedlicher Intensitidt anbieten; Mitarbeiter verschiedener
Qualifikationen und aus unterschiedlichen Bereichen in Pflegeeinrichtungen sollen
mit den Fortbildungsangeboten erreicht werden; Nutzung von Schulungen finanziell
unterstiitzen. Dies wurde durch die Projektforderer moglich. Folgende Fortbildun-
gen werden im Projektzeitraum angeboten:

zweitigige Schulung »Kompaktseminar Palliative Haltung« fiir alle Mitarbeiten-

denin der Pflege, Angebot mindestens dreimal jihrlich im Projektzeitraum;

keine Schulungsgebiihren. Ziel: Schulung von bis zu 240 Mitarbeitern aus der

ambulanten und stationiren Pflege im Projektzeitraum

einwdchige Schulung nach dem Curriculum Palliative Praxis fiir alle Mitarbeiten-

den der ambulanten und stationiren Pflegeeinrichtungen, Angebot mindestens
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einmal jahrlich im Projektzeitraum; Schwerpunkt Schulungsinhalte: demenzer-
krankte Menschen; keine Schulungsgebiihren. Ziel: Schulung von mindestens
60 Mitarbeitern aus der ambulanten und stationiren Pflege im Projektzeitraum
finfwochige Weiterbildung »Palliative Care«: Unterstiitzung von ca. 30 Pflege-
fachkriften (als Ziel, um Weiterbildung zu nutzen) durch finanzielle Bezuschus-
sung der Teilnehmergebiihren aus Projektmitteln in H6he von 1.000 Euro pro
Teilnehmer

Erste gute Erfahrungen hinsichtlich Nutzung von Fortbildungsangeboten wurden
gemacht. »Stolpersteine«: Wahrend die zweitdgigen Schulungen fiir 2015 bis zum
Jahresende nahezu ausgebucht sind, gehen Anmeldungen fiir die einw6chige Fort-
bildung und die Weiterbildung Palliative Care noch spérlich ein (Stand: Juli 2015).
Hintergriinde hierfiir sind, dass fiir die Pflegeeinrichtungen die Freistellung

von Mitarbeitern fiir fiinftigige Schulungen bzw. fiir mehrere Wochen im Jahr ein
erheblicher Kostenfaktor ist und Probleme hinsichtlich der Personaleinsatzplanung
aufwerfen. »Uberwindung der Stolpersteine«: Kontinuierliche Werbung fiir die
Fortbildungsangebote bei Mitarbeitern, insbesondere aber auch bei leitenden

Trigervertretern, z.B. den Heim- und Pflegedienstleitungen der Einrichtungen.

Offentlichkeitsarbeit

Breite Information der Offentlichkeit durch selbst erarbeitete Informationsmate-
rialien iiber die Angebote der Palliativversorgung im Landkreis sowie durch regel-
méflige Veranstaltungen zu verschiedenen Themen der Versorgung und Begleitung
schwerstkranker, sterbender Menschen; Qualifizierung der Pflegestiitzpunkt-
Mitarbeiter in der Beratung zur palliativen Versorgung durch Einbeziehen in das
Projekt. Regelmifdige Information der Kreispolitik und Kreisverwaltung sowie der
Offentlichkeit zum Projekt und seinem Verlauf, auch unter Einbeziehung der Presse.

Die ersten Monate der Projektlaufzeit haben gezeigt, dass das Projekt »Entwicklung
Palliativer Lebenskultur« auf grof3e positive Resonanz st6f3t. Wir konnen daher
dem weiteren Projektverlauf optimistisch entgegensehen und sind gespannt auf
vielféltige Anregungen und die Zusammenarbeit mit den haupt- und ehrenamtlichen
Akteuren in der Palliativversorgung im Landkreis. Auf die Erfahrungen aus den
Vorgingerprojekten beim Nachbarkreis Tiibingen und bei der RAH kénnen wir
weiterhin zuriickgreifen und mit guter Kooperation rechnen. Die Bedeutung des
Projekts fiir den Landkreis wird auch dadurch deutlich, dass der Sozialdezernent
des Landkreises den Vorsitz der Steuerungsgruppe iibernommen hat und

auch der Landrat die Weiterentwicklung der Palliativversorgung unterstiitzt.

Im letzten Jahr der Projektlaufzeit ist eine Evaluation des Projekts vorgesehen.






103

Am Ende zahlt der Mensch

Ergebnisse eines Praxisentwicklungsprojektes
zum Altern und Sterben im MafBregelvollzug

Harald Joachim Kolbe

Der demographische Wandel wirkt sich auch auf die deutschen MafSregelvollzugs-
kliniken aus. Steigende Unterbringungszahlen und Verweildauern seit den 1990er
Jahren korrelieren mit zunehmendem Alter, chronischen Erkrankungen und Multi-
morbiditdt der untergebrachten Patienten. Unheilbar kranke und sterbende Patienten
stellen zwar eine zahlenmdafSig geringe Population dar. Ihre Unterbringung und Behand-
lung stellt aber eine besondere ethische, rechtliche und fachliche Herausforderung und
Leistung der multiprofessionellen Behandlungsteams dar. Den Wunsch der Bevilke-
rung nach Schutz vor psychisch kranken Rechtsbrechern gilt es ebenso sicherzustellen
wie den gesetzlichen Anspruch einer freiheits- und rehabilitationsorientierten Unter-
bringung und Behandlung sowie eine menschenwiirdige Begleitung unheilbar kranker,
forensisch untergebrachter Patienten. Im Zuge der kontinuierlichen Qualitdtsentwick-
lung hat sich der Landschaftsverband Westfalen-Lippe (LWL) als Trédger von sechs
Mafiregelvolizugskliniken dieser Herausforderung angenommen und in fiinf Aspekten
Prozesse der Qualitatsentwicklung angestofien: Identifikation und Qualifikation von
Multiplikatoren, Gestaltung therapeutischer Settings, Offentlichkeitsarbeit durch
Kontrastbegegnungen und Beteiligung an Fachtagungen, lokale Netzwerkarbeit mit
Haus-, Fachdrzten und Palliativdiensten sowie die Identifikation von Beispielen guter
Praxis. Koordiniert wurden diese Prozesse durch die LWL-Akademie fiir Forensische
Psychiatrie (AFoPs).

MaBregelvollzug = Besserung und Sicherung

Nach dem deutschen Strafrecht wird ein Mensch fiir rechtswidrige Taten bestraft.
Dazu gehoren, je nach Art und der Schwere einer Tat, zum Beispiel Geld- und Ge-
fangnisstrafen. Voraussetzung fiir eine Bestrafung ist die sogenannte Schuldfihigkeit
bei der Tatbegehung. Mit diesem Begriff bezeichnen Juristen die Fahigkeit eines
Téters, zum einen zu verstehen, dass er ein Unrecht begeht, und zum anderen, sich
gegen die Ausfithrung entscheiden zu kénnen. Falls ein Mensch eine Straftat begeht
und dabei nachweislich weder einsichtsfihig noch steuerungsfihig war, kann

das Gericht ihn nicht bestrafen. Fiir nicht oder vermindert schuldfihige Straftiter
hat der Gesetzgeber den Mafiregelvollzug (Forensische Psychiatrie) geschaffen
(LWL 2011, S. 4). Anstatt eine Tat durch Strafe auszugleichen, sollen psychisch
kranke, personlichkeitsgestorte, suchtkranke Menschen oder solche mit einer geis-
tigen Behinderung zum Schutz der Gesellschaft davon abgehalten werden, weitere
Straftaten zu begehen (ebd.). Dies geschieht auf zweierlei Weise: Einerseits wird die
Gesellschaft durch besondere Sicherheitsvorkehrungen vor psychisch kranken
Rechtsbrechern geschiitzt. Dazu zihlen u. a. hohe Mauern, verschlossene Tiiren,
Kameraiiberwachungen u.v.m. (LWL 2011, S. 10). Andererseits werden diese
Personen nach aktuellem wissenschaftlichen Stand in den Mafiregelvollzugskliniken
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behandelt, um nach einer erfolgreichen Behandlung wieder in die Gesellschaft
eingegliedert werden zu konnen. Denn neben umfangreichen baulichen und techni-
schen Sicherheitsmafinahmen stellt die fachgerechte Therapie und Betreuung durch
qualifiziertes Personal unterschiedlicher Berufsfelder (Medizin, Psychologie, Pflege,
Sozialarbeit, Ergo- und Arbeitstherapie u.v.m.) den nachhaltigsten Schutz fiir die
Bevolkerung dar (ebd.). Die Behandlung greift dort ein, wo die Ursachen fiir die Tat
liegen - bei der zugrundeliegenden psychischen Krankheit, Stérung oder Suchter-
krankung. Anders als im Justizvollzug erfolgt die Unterbringung im psychiatrischen
Mafiregelvollzug zeitlich unbefristet, d. h., dass psychisch kranke Rechtsbrecher

im Mafiregelvollzug verbleiben, wenn eine Behandlung nicht erfolgreich ist. Fiir

manche ist der Mafiregelvollzug ein langfristiger Lebensort, mitunter der letzte.

In Nordrhein-Westfalen ist der Mafiregelvollzug Landesaufgabe. Zustindiges
Ministerium und oberste Aufsichtsbehdrde ist das Ministerium fiir Gesundheit,
Emanzipation, Pflege und Alter (MGEPA). Fiir die Durchfiihrung des Mafiregelvoll-
zuges nutzt es vor allem die Infrastruktur und den Sachverstand der beiden Land-
schaftsverbiande in Westfalen-Lippe (LWL) und im Rheinland (LVR). Als Trager von
sechs forensischen Kliniken fithrt der Landschaftsverband Westfalen-Lippe (LWL)
den gesetzlichen Auftrag der »Besserung und Sicherung psychisch kranker und
suchtkranker Rechtsbrecher« fiir das Land Nordrhein-Westfalen im westfilischen
Landesteil durch. Kontinuierliche Mafinahmen zur Qualititsentwicklung sind dabei
eine Selbstverstindlichkeit. In der LWL-Akademie fiir Forensische Psychiatrie
(AFoPs) werden diese zusammen mit Projekten zur Versorgungsforschung und
zentral organisierten Bildungsangeboten fiir die sechs LWL-Mafiregelvollzugs-
kliniken koordiniert.

Das Zusammenwirken der drei Fachbereiche ist wichtig, da die Verbreitung von
wissenschaftlichen Erkenntnissen oft nicht zeitnah oder in Formen erfolgt, die

fiir die Praxis nicht verwertbar sind. Gleichzeitig finden in den Gesundheits- und
Pflegeeinrichtungen weltweit Entwicklungen statt, die kaum oder nur zeitverzogert
Eingang in wissenschaftliche Fragestellungen und Qualititsentwicklungsprojekte
finden. Aufgabe der AFoPs ist es deshalb, Praxis und Theorie am Beispiel konkreter
Projekte miteinander zu vernetzen und so Losungen fiir Versorgungsfragen zu ent-
wickeln. Das von der Robert Bosch Stiftung geférderte Projekt »Altern und Sterben
im Mafiregelvollzug« war eines dieser Praxisentwicklungsprojekte. Es zielte darauf
ab, u.a. durch Qualifikation des Personals und Offentlichkeits- und Netzwerkarbeit
die Versorgungsstrukturen und die Behandlung und Begleitung alter, multimorbider,

chronisch und unheilbar kranker Patienten weiterzuentwickeln.
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Altern sowie chronische und unheilbare Erkrankungen im MaBregelvollzug:

eine Standortbestimmung

Die Zahl der Maf3regelvollzugspatienten hat sich in den letzten zehn Jahren um

zwei Drittel erhoht (MGEPA 111, 2012, S. 6). Dies hat verschiedene Ursachen: Nicht
alle psychisch kranken Rechtsbrecher sind behandelbar; diese Gruppe bleibt zeitlich
unbefristet, z. T. bis zum Lebensende, im Mafiregelvollzug (ebd.). Die Zahl der
drogenabhingigen Patienten ist stark gestiegen. Von den Patienten mit psychischen
Erkrankungen werden weniger entlassen. Sie bleiben daher langer in den Einrich-
tungen (ebd.). Hinzu kommen die neu aufgenommenen Patienten mit psychischen
Erkrankungen. Kliniken, Gutachter und Gerichte gelangen seltener und spéiter zu
der Einschitzung, dass Patienten keine rechtswidrigen Taten mehr begehen werden
und daher entlassen werden konnen (Priiter-Schwarte 2012, S. 2). Diese Entwicklun-
gen, die auch ein Mehr an Sicherheit fiir die Biirger bedeuten, fithren voraussichtlich
bis zum Jahr 2020 zu einem Bedarf von fiinf neuen Kliniken des Maf3regelvollzugs
mit insgesamt rund 750 Plitzen in Nordrhein-Westfalen (MGEPA 111,2012,S. 6).

Diejenigen Patienten, die dauerhaft medizinischer, pflegerischer und/oder seel-
sorgerischer Hilfe bediirfen, durch Alter, Multimorbiditit, chronische und unheil-
bare Krankheit funktional eingeschrinkt sind und méglicherweise wihrend der
Mafiregel ihren Erkrankungen erliegen, stellen eine besondere Herausforderung
dar (Legat 2009, S. 07). Dabei dhneln die Erkrankungen und Todesursachen der
forensischen Patienten denen der Gesamtbevolkerung: »Als hiufigste Todesursache
wurden Herzkreislaufversagen, Herzinfarkt (43,1 %), vor malignen Tumoren (15,6 %)
erfasst. Es folgten Leberkrankheiten (8,6 %), Pneumonie (6,9 %) sowie Suizid mit
5,2 %« (Kinzig 2012, S. 1601). Die Rahmenbedingungen sehen allerdings anders aus:
Diese Patienten stellen besondere Anforderungen im Hinblick auf Ausstattung
und Zuginglichkeit zu Patientenzimmern, Behandlungsriumen und anderen
Gesundheitseinrichtungen. Es darf z. B. keinen direkten und unbeaufsichtigten
Zugang zu Sauerstoffanschliissen geben.
Die Gewihrleistung der Diagnostik und Therapie erfordert einen hohen
administrativen und personellen Aufwand, um die Sicherheit auch iiber die
Grenzen der gesicherten forensischen Kliniken zu gewidhrleisten. Da nicht alle
Untersuchungen und Behandlungen in den Maf3iregelvollzugskliniken durchge-
fithrt werden konnen, sind begleitete Ausfithrungen notwendig. Wundauflagen
und Verbandsstoffe miissen daraufhin tiberpriift werden, ob sie z. B. zum Bau
von Treibsitzen zweckentfremdet werden konnen.
Palliativ-hospizliche Kenntnisse und Kompetenzen des Personals kénnen
nicht vorausgesetzt werden. Die Beschiftigten sind Experten in der Sicherung,
Risikoeinschitzung und Behandlung psychisch kranker Rechtsbrecher und

nicht in der Pflege und Behandlung korperlicher Erkrankungen.
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Die Begleitung und Versorgung von dlteren und unheilbar kranken Mafiregel-
vollzugspatienten stellt immer auch eine besondere ethische Herausforderung
und Leistung der Beschiftigten dar. Der Wunsch, professionelle und menschen-
wiirdige Hilfe zu leisten, muss immer auch im Abgleich mit iibergeordneten

Sicherheitsaspekten erfolgen.

Wie fiir den Strafvollzug gibt es kein Gesetz, das besagt, dass und wann ein unheilbar
kranker oder sterbender Mensch bzw. ein Mensch mit begrenzter Lebenserwartung
entlassen werden muss. Daher bleiben die Patienten im Rahmen der gesetzlichen
Vorgaben lange in den unterschiedlichen Vollzugsinstitutionen. Im Grundsatzur-

teil vom 5. Februar 2004 zur »Verfassungsmifligkeit des Wegfalls der Hochstdauer
der erstmaligen Sicherungsverwahrung« (BVerfG NJW 2004, S. 739 f) bestitigt das
BVerfG die Geltung des verfassungsrechtlichen Hoffnungsprinzips fiir die Maf3regeln
der Besserung und Sicherung. Danach fordere der Schutz der Menschenwiirde fiir
jede Gruppe Untergebrachter gesetzliche Vorgaben und Vollzugskonzepte, die den
Untergebrachten eine reelle Chance auf Wiedergewinnung ihrer Freiheit einrdumen.

Hoffnung auf ein Ziel oder auf einen Zustand ist die Grundlage jeder menschlichen
Existenz (Fiedeler 2003, S. 9). Im Straf- und Mafiregelvollzug richtet sich die Hoff-
nung darauf, die Freiheit wieder zu erlangen (Fiedeler 2003, S. 17). Der Tod markiert
in der Regel den Endpunkt jeden Hoffens in diesem Leben und das Ende der Selbst-
bestimmungsfreiheit (ebd.). Sterben bzw. eine begrenzte Lebenserwartung im Straf-
und im Maf3regelvollzug bedeuten das Ende des Hoffens auf Wiedererlangung der
(Selbstbestimmungs-)Freiheit in doppelter Hinsicht und sind damit eine besondere
psychische Belastung (ebd.). Dieser Aspekt wird im deutschen Strafrecht allerdings
nicht ausreichend beriicksichtigt (Legat 2009, S. 106, Fiedeler 2003, S. 141). Sehr
wohl hilt der Gesetzgeber aber Vorschriften zur Unterbrechung oder Beendigung

des Maf3regelvollzugs vor:

Gem. §§ 463 1, 455 IV StPO Strafausstand wegen Vollzugsuntauglichkeit: Die Voll-
streckungsbehorde kann die Vollstreckung einer Freiheitsstrafe unterbrechen
wenn der Verurteilte in Geisteskrankheit verfillt,
wegen einer Krankheit von der Vollstreckung eine nahe Lebensgefahr fiir den
Verurteilten zu befiirchten ist oder
der Verurteilte sonst schwer erkrankt und die Krankheit in einer Vollzugsanstalt
oder einem Anstaltskrankenhaus nicht erkannt oder behandelt werden kann und
zu erwarten ist, dass die Krankheit voraussichtlich fortbestehen wird.

§ 65 StVollzG Bund zur Verlegung:
Ein kranker Gefangener kann in ein Anstaltskrankenhaus oder in eine fiir die
Behandlung seiner Krankheit besser geeignete Vollzugsanstalt verlegt werden.



Kann die Krankheit eines Gefangenen in einer Vollzugsanstalt oder einem
Anstaltskrankenhaus nicht erkannt oder behandelt werden oder ist es nicht
moglich, den Gefangenen rechtzeitig in ein Anstaltskrankenhaus zu verlegen,
ist dieser in ein Krankenhaus auf3erhalb des Vollzuges zu bringen.

D.h. im Falle einer schweren Erkrankung ist eine abgestufte Vorgehensweise
gesetzlich vorgeschrieben:
Primir hat die Behandlung in einer geeigneten Einrichtung des
Mafiregelvollzugs zu erfolgen.
Sekundir hat die Behandlung in einem geeigneten Krankenhaus aufierhalb
des Mafiregelvollzugs zu erfolgen.
Nachrangig, nur unter den Voraussetzungen des § 455 Abs. 4 kommt die
Unterbrechung der Maf3iregel in Betracht.

Innerhalb dieser engen rechtlichen Parameter haben die Unterbringung,
Behandlung und Begleitung zu erfolgen. Praxisentwicklungsprozesse sollten sich
deshalb, um erfolgreich sein zu kénnen, auf konkrete Handlungen, die Entwicklung
einer professionellen Haltung sowie die Qualifikation der Beschiftigten fokussieren
(vgl. Hart & Bond 2001, S. 52).

Moglich ist, was moéglich gemacht wird

In Zusammenarbeit mit der bereits 2012 gegriindeten Arbeitsgruppe »Altern,
interkurrente Erkrankungen und Sterben im Maf3regelvollzug« wurden fiinf
Entwicklungsprozesse geplant:

1) Identifikation und Qualifikation von Multiplikatoren

Im Rahmen einer Mitarbeiterbefragung wurden formelle und informelle Kompeten-
zen der Beschiftigten erfragt. Insgesamt konnten 37 Personen identifiziert werden,
die zwar formelle (z. B. Fachweiterbildung in Gerontologie, Wundmanagement

oder Palliative Care) bzw. informelle Kompetenzen (Begleitung von Angehorigen,
Mitarbeit bei der Telefonseelsorge u.v.m.) zur Behandlung, Pflege und Begleitung
unheilbar Kranker erworben hatten, diese aber in ihrem beruflichen Alltag noch
nicht einsetzen konnten. Diese Personen und ihre Kompetenzen wurden in einer
Liste zusammengefasst und sie haben sich bereit erklirt, als Multiplikatoren fiir
kollegiale Begleitung im Berufsalltag zur Verfiigung zu stehen. Zur fachlichen Weiter-
entwicklung dieser Multiplikatoren und aller interessierten Beschiftigten wurde das
international anerkannte Curriculum »Palliative Care fiir Prisons and Hospices« ins
Deutsche iibersetzt, fiir die deutsche Situation modifiziert und als Weiterbildungs-
reihe angeboten. Die angebotenen Module lauteten: Recovery und Mafiregelvollzug,
Prophylaxe unterbringungsinduzierter Phinomene, Alter, Stérung und Delinquenz

im Lebensverlauf, Forensik als langfristiger Lebensort, Altern und Sterben im
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Vollzug, Leben und Sterben im Vollzug, Spiritualitit im Mafiregelvollzug, Umgang
mit existentiellen Erfahrungen im Mafiregelvollzug, Grundlagen der Palliative Care
und medizinische Behandlungspflege, Familien- und Angeho6rigenarbeit, Resilienz-
training. Die Qualifizierungsangebote wurden zum Teil mit lokalen Palliativ- und

Hospizdiensten gemeinsam konzipiert und durchgefiihrt.

2) Gestaltung therapeutischer Settings

Erkenntnisse, die im Rahmen der Ubersetzung des Curriculums und im Austausch
mit ausldndischen Kollegen gewonnen wurden, konnten zur Konzeption speziali-
sierter Behandlungsstationen fiir langfristig in der forensischen Psychiatrie unter-
gebrachte und alte Patienten eingebracht werden. Die Beratung umfasste sowohl
die Umgestaltung bestehender und umzugestaltender Stationen als auch die

Bauplanung fiir eine neue Behandlungseinheit.

3) Offentlichkeitsarbeit durch Kontrastbegegnungen und Beteiligung an
Fachtagungen
In der Offentlichkeit ist wenig iiber die therapeutische Arbeit in forensischen Psy-
chiatrien bekannt. Oftmals dominieren Berichte liber schwere Straftaten psychisch
kranker oder suchtkranker Rechtsbrecher die 6ffentliche Meinung iiber Mafiregel-
vollzugskliniken. Deshalb war es ein Anliegen, umfassend zu informieren und aufzu-
kliaren. Akzeptanz fiir den Maf3regelvollzug kann sich nur entwickeln, wenn das, was
in den Kliniken passiert, nach aufien hin sichtbar gemacht wird. Das Wichtigste dabei
war ein offener Dialog mit interessierten Altenpflegeschiilern, Haus- und Fachirzten
u.v.m. Sachdienliche Informationen und der Kontakt zu realen Personen, Patienten
sowie Beschiiftigten konnten Angste abbauen und Verstindnis fiir die Arbeit im Maf3-
regelvollzug wecken helfen. Eine Folge der Kontrastbegegnungen waren Bewerbun-
gen von Altenpflegern, die dieses Arbeitsfeld erstmalig fiir sich entdeckt hatten.

4) Lokale Netzwerkarbeit mit Haus-, Facharzten und Palliativdiensten

In Zusammenarbeit mit den Ansprechpartnern in den Kliniken wurde an zwei
Standorten die Netzwerkarbeit mit konsiliarisch titigen Fachirzten, Sanitiatshiusern,
Physiotherapeuten und Palliativdiensten intensiviert. Grundlage bildeten zunéchst
die MaBnahmen der Offentlichkeitsarbeit. Darauf aufbauend wurden einzelne Netz-
werkpartner angesprochen, die Moglichkeiten und Grenzen der Zusammenarbeit
besprochen und vertraglich geregelt. An einem Standort sind alle Bemiihungen

ins Leere gelaufen. Aufgrund der negativen Erfahrungen mit dem Riickfall eines
entlassenen Patienten vor 20 Jahren war kein lokaler Ansprechpartner fiir eine

Zusammenarbeit zu gewinnen.

5) Identifikation von Beispielen guter Praxis
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Barrieren und Stolpersteine

Freiheitsentziehende Sanktionen werden unter Schutzaspekten gerechtfertigt. Es
gibt ein legitimes Interesse der Allgemeinheit an Sicherheit und eine entsprechende
Schutzpflicht des Staates. Ein der Gefahr angemessenes Vorgehen gegen den Titer
ist bei iiberwiegendem Interesse als eine Art Notstandsmafinahme der Gemeinschaft
legitimierbar. Die Tragfahigkeit der Maf3regelrechtfertigung steht und fillt aber

mit der Sicherheit der Gefahrlichkeitsfeststellung. Bei begrenzter Lebenserwartung
eines Untergebrachten tritt eine weitere Prognose hinzu, die Lebenserwartungs-
prognose. Diese ist nicht nur schwer zu stellen, sie verlangt mit der Gefahr des
Versterbens in Unfreiheit dem Untergebrachten ein weiteres Sonderopfer ab, weil
die Hoffnung, Grundlage jeder menschlichen Existenz, zur Disposition steht. Das
Sonderopfer und die Legitimationsvoraussetzungen erhéhen sich bei nur noch be-
grenzter Lebenserwartung des Untergebrachten angesichts der erhéhten Belastung
proportional. Dies ist bisher nicht ausreichend in der Gesetzgebung bertiicksichtigt
und stresst sowohl die Betroffenen wie auch die Begleiter.

Resultat der fehlenden gesetzlichen Regelungen sind u. a. zwei Gruppen von
Patienten, die im Maf3regelvollzug sterben (wollen):
diejenigen, die die Einrichtung auch angesichts ihres Todes nicht verlassen
wollen, und
diejenigen, die wegen verbleibender Gefihrlichkeit zum Schutz der Bevolkerung
auch bei begrenzter Lebenserwartung oder in Todesnédhe nicht entlassen werden
koénnen.

Die gesetzlichen Regelungen zum Straf- und Maf3iregelvollzug sind aber nicht darauf
ausgerichtet, Sterben und Tod in geschlossenen Einrichtungen zu verhindern bzw.
fiir die zu ermoglichen, die freiwillig im Mafiregelvollzug bleiben wollen. Es bedarf in
erhohtem Maf} des Engagements im Einzelfall, um eine Beendigung des Mafiregel-
vollzugs bei begrenzter Lebenserwartung durchzusetzen und, falls dies nicht méglich
ist, bedarf es der Entwicklung einer ethischen Grundhaltung und eines Konzepts

im Umgang mit Sterbenden im Maf3regelvollzug auf der Basis der Achtung der Men-
schenwiirde, und zwar aller Beteiligten: der Sterbenden, des multiprofessionellen
Behandlungsteams und der Angehorigen.

Durch die komplexe Struktur des Maf3regelvollzugs - nahezu jedes Bundesland weist
eigene Mafiregelvollzugsgesetze und Durchfiihrungsverordnungen auf, zahlreiche
Institutionen und Gremien sind bei den einzelnen Projektschritten zu beteiligen
gewesen - dauern Entwicklungsschritte im Vollzug erfahrungsgemaf linger als zum
Beispielin der freien Wirtschaft. Eine beabsichtige Entscheidung oder Handlung
wird aus unterschiedlichen Perspektiven noch einmal beleuchtet, interessenspezifi-
sche Verinderungen werden vorgenommen. Dies fiihrt zu einer Unschérfe, die vom
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Ursprungsgedanken wegfiihren kann. Dies gilt es bei der Projektsteuerung im Blick

zu behalten und gegebenenfalls gegenzusteuern.

Es gibt noch viel zu tun, packen wir es an!?

Die im Projekt entwickelten Prozesse sind nicht generalisierbar. Sie wurden unter
den Bedingungen und Mdglichkeiten des LWL-Maf3regelvollzugs in Zusammenarbeit
mit motivierten und engagierten Kollegen entwickelt. Ihre Motivation kénnte
dauerhaft aufrechterhalten werden und ihr Engagement zielgerichtet Friichte
tragen, wenn Politik, Offentlichkeit und Verantwortungstriger im Mafiregelvollzug

Strukturverinderungen zulassen, einleiten und unterstiitzen wiirden.

Der Gesetzgeber sollte Ansitze und Erkenntnisse aus dem angloamerikanischen und
skandinavischen Ausland zur Kenntnis nehmen und gesetzliche Regelungen schaffen,
die darauf ausgerichtet sind, Sterben und Tod in geschlossenen Einrichtungen zu
verhindern. Wenn dies nicht verhindert werden kann oder der Betroffene das nicht
will, miissen die Regelungen sicherstellen, dass mit dem Betroffenen der fiir seine
Situation angemessene Weg gefunden werden kann, mit dem Sterben umzugehen.
Die (Fach-)Offentlichkeit, insbesondere die Palliativ- und Hospizdienste, sollten die
zahlreichen Angebote der Mafiregelvollzugskliniken zur Offentlichkeit wahrnehmen
und nutzen. So konnen die betroffenen Personen als Menschen, Patienten und Téter
kennengelernt und eigene Angste durch Livekontakte und sachdienliche Informa-
tionen abgebaut werden. Erst das Zusammenwirken mit lokalen Netzwerkpartnern
kann eine humane Behandlung und Begleitung ermoglichen. Die Verantwortlichen
im Mafiregelvollzug sollten den Kompetenzen und Erfahrungen der Beschiftigten
viel mehr vertrauen und diese zur Behandlung und Begleitung alter, multimorbider,
chronisch und unheilbar Kranker zulassen. Denn, so die Aussage einer Kollegin,

»wir konnen, was wir tun. Schlief3lich haben wir es gelernt«. Die Bereitstellung von
Ressourcen zur Qualifizierung der Beschiftigten sowie Riume zur Reflexion,
Supervision und zur Emotionsregulation sind weitere wichtige Mafinahmen, durch
die die Verantwortlichen die Beschiftigten in ihrer Arbeit unterstiitzen und den

Bediirfnissen der Betroffenen begegnen kénnen.

Der LWL-Maf3regelvollzug wird die begonnenen Prozesse der Qualititsentwicklung
und Qualifizierung fortfithren und ausweiten. Aktuell engagieren sich zwei Mitar-
beitende der Akademie im Rahmen des von der Europiischen Union geférderten
Projektes »Towards an EU research framework on forensic psychiatric care«. Ziel
ist der Aufbau eines Netzwerkes zur sicheren und fachgerechten Unterbringung,
Behandlung und Pflege von langzeituntergebrachten Patienten in der Forensischen
Psychiatrie. Die Erfahrungen und Erkenntnisse des Projektes flief’en dort mit ein.
Polnische Kollegen haben bereits Interesse an der Weiterbildungsreihe bekundet

und beabsichtigen, diese vor Ort zur Ausbildung von Multiplikatoren anzubieten.
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In Zusammenarbeit mit dem Arbeitskreis der Seelsorger im Vollzug ist zudem
eine gemeinsame Tagung zum Thema »Altern und Sterben im Vollzug« angedacht.
Diese soll u.a. dazu dienen, einen Qualifizierungsbaustein fiir die Ausbildung von
Justizvollzugsbeamten zu entwickeln.

Ein Kollege hat nun das letzte Wort: »Ich mache meinen Job, nicht, weil es das Gesetz
vorschreibt, sondern weil sich ein Mensch in einer Notlage befindet. Es ist eigentlich
ganz einfach, am Ende zihlt der Mensch!«
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Nachhaltige Hospiz- und
Palliativkultur im Pflegeheim
und im Alter

Die kommunale Orientierung

Katharina Heimerl, Patrick Schuchter, Elisabeth Wappelshammer

Im partizipativen Forschungsprojekt »Nachhaltige Hospizkultur im Pflegeheim und

im Alter« wurde nach der Nachhaltigkeit von Projektmafinahmen, aber auch nach dem
Beitrag von Hospiz- und Palliativkultur im Pflegeheim und im Alter zu einer »nach-
haltigen« Gesellschaft gefragt. Deutlich wurde, dass die von der Robert Bosch Stiftung
geforderten Projekte zukunftsweisende Bedeutung fiir eine sorgende Gesellschaft in
einer endlichen Welt haben. Die Projekte hinterlassen Impulse und eine Programmatik,
die nun fortgefiihrt werden wollen: Kiinftig werden sich Projektarbeit in Sachen Hospiz-
und Palliativkultur und Sorge-Organisationen wie das Pflegeheim »kommunaler«
orientieren miissen. Gleichzeitig erhdlt mit der »Kommunalisierung« die Sorge fiir
andere (»Care-Work«) jene Stellung, die fiir demokratische und nachhaltige gesell-

schaftliche Lebensformen notwendig und angemessen ist.

»Palliative Praxis« bzw. die Praxis Care braucht und schafft Wissen. Die Art und
Weise, wie in den Projekten fiir alte Menschen Wissen zum Einsatz kommt, mit
anderen Projekten und Einrichtungen geteilt wird, ist auferordentlich vielfiltig.
Die Projekte und die Reflexionen auf die Projekte sind ein Lernfeld fiir das
Zueinander von spezialisiertem und allgemeinem Wissen, von Expertenkultur
und Alltagskultur, von Palliative Care und dem Umgang mit alten Menschen.

In vielen verschiedenen Graden und Kombinationen wird zwischen Alltags- und
Wissenschaftsdiskurs, zwischen »Theorie« und »Praxis« vermittelt. Partizipative
Forschung spielt fiir diese Vermittlungsarbeit eine zentrale Rolle (Hockley, Froggatt,
Heimerl 2013). Aus diesen Uberlegungen heraus hat die Robert Bosch Stiftung ein
partizipatives Forschungsprojekt gefordert, dessen Aufgabe es war, Fragen der
Nachhaltigkeit der Projekte fiir alte Menschen nachzugehen.

Zwei Fragen zum Thema »Nachhaltigkeit«

Was bleibt von den »Projekten fiir alte Menschen«? Das ist die Ausgangsfrage

nach der Nachhaltigkeit, der wir! im partizipativen Forschungsprojekt »Nachhaltige
Hospiz- und Palliativkultur im Pflegeheim und im Alter« nachgegangen sind.

Wir haben dazu multiperspektivische Erhebungen durchgefiihrt. Es konnten
quantitative und qualitative Daten mit Hilfe folgender Methoden erhoben werden:

1 Wir danken dem Team der IFF fiir kollegiale Zusammenarbeit und Beratung im Projekt: Andreas Heller,
Martina Koller, Doris Lindner, Julia McFadden, Elisabeth Reitinger, Alexandra Trafoier, Elisabeth
Wappelshammer, Klaus Wegleitner, Claudia Wenzel. Projektbericht unter www.aau.at/pallorg
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teilnehmende Beobachtung und Dokumentation von fiinf Vernetzungstreffen
fiir Projekte fiir alte Menschen

qualitative Inhaltsanalyse der Berichte der Projekte fiir alte Menschen

ein Workshop mit Experten aus dem Bereich »Implementierung von Hospiz-
und Palliativkultur im Pflegeheim«

drei transdisziplindre Zukunftswerkstitten

drei Fachtagungen mit den thematischen Schwerpunkten Organisationsethik,
Gender im Alter und Sorgekultur

vier Fokusgruppen mit Angehérigen von Bewohnern im Pflegeheim
quantitative Erhebung mit Teilnehmern am Curriculum Palliative Praxis
quantitative Auswertung zur Reichweite der bewilligten »Projekte fiir alte
Menschen«.

Im Projekt wurde schnell deutlich, sowohl aus Expertensicht im Rahmen der ersten
Zukunftswerkstatt als auch aus Betroffenensicht in den Angehorigengespriachen, dass
die Frage nach Nachhaltigkeit sich nicht ausschlief3lich auf die Verstetigung von Maf3-
nahmen und Strukturen durch Palliative-Care-Projekte innerhalb der Pflegeheime
beziehen kann, sondern auch auf gesellschaftspolitische Beziige der Projekte ver-
weist. Zum einen, weil gesellschaftliche Rahmenbedingungen das Leben und Arbei-
ten im Pflegeheim zu einem gewichtigen Anteil mitbestimmen, zum anderen, weil
von den Projekten fiir alte Menschen im Pflegeheim nicht nur Strukturen und neue
Arbeitsroutinen bleiben, sondern Wirkungen im Sozialraum und in der Gesellschaft
fortleben, die es verdienen, in ihrer Bedeutung und Reichweite erkannt und thema-
tisiert zu werden. Damit stand eine zweite Frage im Zentrum des Projektes: Welcher
Beitrag, welches Lernpotential geht von den Projekten fiir eine nachhaltige Gesell-
schaft aus? Die Kernaussagen der Projektergebnisse lassen sich entlang dieser beiden
Leitfragen als zwei Tendenzen oder Bewegungen veranschaulichen: von Versorgungs-
Institutionen zu Sorgenden Institutionen - und weiter zur sorgenden Gesellschaft.

Von der Zerbrechlichkeit menschlicher Angelegenheiten her denken

Die Geschichten und Erlebnisse, die uns die Angehérigen in den Fokusgruppen er-
zahlt haben, kénnen als Erzdhlungen von der Zerbrechlichkeit menschlicher Angele-
genheiten interpretiert werden. In der existentiellen Lebenslage der Care-Bediirftig-
keit bzw. der Pflege und Betreuung wird diese Zerbrechlichkeit, die Endlichkeit

und Verletzlichkeit des Lebens thematisiert. Die Frage nach der Nachhaltigkeit stellt
sich nur deshalb, weil sich das Dasein im Grunde als instabil und endlich zeigt.

Vor diesem Hintergrund und aus Einsichten aus den Gesprichen mit den Ange-
horigen konnte ein fundamentales Konzept von nachhaltiger Gesellschaft entwickelt
werden. Eine nachhaltige Gesellschaft - so ldsst sich auf Basis der Erkenntnisse

im Projekt formulieren - ist eine, die von der Zerbrechlichkeit menschlicher



Angelegenheiten her denkt, handelt und organisiert. Sie nutzt lebensdienliche
Ressourcen dauerhaft und gerecht und iiberliefert natiirliche und gesellschaftliche
Ressourcen (soziale Praktiken, Strukturen und Organisationen, Handlungsorientie-
rungen usw.), damit andere mit den unlésbaren Unsicherheiten des Lebens und der
Welt auf Dauer zurechtkommen kénnen. Die Antwort auf die Zerbrechlichkeit des
Daseins ist die Sorge (Care): »Sorgen (Caring) ist die Aktivitdt, die alles umfasst, was
wir tun, um unsere »Welt« zu erhalten, fortbestehen zu lassen und zu reparieren, so dass
wir in ihr so gut wie maglich leben konnen.« (Tronto 2013, S. 19)

Die Gesprache mit den Angehdrigen machten nun gleichermafien die Zerbrechlich-
keit des Daseins wie auch die Aktivititen und Liicken der Sorge sichtbar; sowohl
innerhalb des organisationalen Bezugsrahmens Pflegeheim als auch dariiber hinaus
im Sozialraum und der Gesellschaft. Bemerkenswert war dabei, dass die Aussagen,
die die positiven Umgénge der Sorge primir akzentuieren, tendenziell existentielle
Fragen betreffen, die innerhalb des Pflegeheims bearbeitet werden konnen, wihrend
jene Aussagen, die eine existentielle Not oder Ratlosigkeit, also das Problem primir
akzentuieren, sich eher auf Themen und Fragen beziehen, die tiber das Pflegeheim

hinausweisen.

Nachhaltigkeit der ProjektmaBnahmen

Eine wesentliche Dimension - aber eben bei weitem nicht die einzige - von Nachhal-
tigkeit ist die Dauerhaftigkeit der implementierten ProjektmaBnahmen in den Pflege-
heimen selbst. Dabei geht es zunéichst einmal darum, die Implementierungsprozesse
so zu gestalten, dass sie eine dauerhafte Entwicklung von Hospiz- und Palliativkultur

ermoglichen.

Angelpunkte des Prozesses
Basierend auf fast 20 Jahren Erfahrung, beginnend mit den ersten Pionieren Mitte
der 1990er Jahre, und auf der Analyse der Projekte fiir alte Menschen, lassen sich
folgende Aspekte fiir die Umsetzung von Palliative Care im Pflegeheim als wesentlich
beschreiben:
Die Prozesse miissen so angelegt sein, dass zu Beginn gewiirdigt wird, was in der
Einrichtung bereits in der Begleitung schwer kranker und sterbender Menschen
geleistet wird.
Der Leitung kommt besondere Bedeutung fiir die Implementierung zu.
Palliative-Care-Prozesse bewihren sich, wenn sie interdisziplinir,
multiperspektivisch und hierarchieiibergreifend angelegt sind.
Die Steuergruppe im Projekt bildet die Komplexitit der Einrichtung und
ihrer Umwelten ab.
Care-Arbeit verlangt dabei - als Arbeit in und mit existentiellen Erfahrungen und als
Beziehungsarbeit - durchaus komplexe Losungen, die den Widerspruch zwischen
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qualitativempfundenen, existentiellen Erfahrungen und Fragen der quantitativen
Messung (der Qualitit, eines Projekterfolgs) und damit der Qualititssicherung

produktiv bearbeiten.

Fortbildung und Organisationsentwicklung verkniipfen

In den Projekten fiir alte Menschen braucht es eine doppelte Aufmerksamkeit fiir
Personen und fiir Organisationen (Heller 2000) - das heift, es geht darum, Fortbil-
dung mit Organisationsentwicklung zu verkniipfen. Im Berliner Unionhilfswerk
wurden von 2007 bis 2013 insgesamt 245 Personen iiber das Curriculum Palliative
Praxis geschult. Gleichzeitig wurden in jeder Einrichtung ein Projekt zur (Weiter-)
Entwicklung von Hospiz- und Palliativkultur sowie trigerweite Fortbildungs- und
Strukturentwicklungsmafinahmen umgesetzt. In der quantitativen Evaluierung
dieser Maf3inahmen kamen wir zu folgenden Erkenntnissen: Die Eindeutigkeit, mit
der fast alle Befragten »Palliative Geriatrie« zu einem wichtigen Anliegen erkléren,
spricht dafiir, dass dieses Bemiihen um moglichst flichendeckende Bildung zu einer
nachhaltigen Verankerung der Anliegen bei den Beteiligten fiihrt. Gleichzeitig zeigt
das Ergebnis, wie sehr Bildungsarbeit und Projektarbeit miteinander verbunden
sind. Sie erginzen einander in ihren Effekten auf die einzelnen Mitarbeiter und auf
die Struktur. Weder Projektarbeit alleine noch Schulung in »Palliativer Praxis«
alleine fithren zu einer nachhaltigen Verankerung. Es gilt, Bildung und Organisations-

entwicklung miteinander zu verbinden.

Von »Versorgungs-Institutionen« zu »Sorgenden Institutionenx...

»Jeder Dienst am Menschen braucht einen Dienst an der Organisation.« (Grossmann
2000) Dahinter steht die Einsicht, dass Interventionen, die sich an einzelne Personen
richten, nur dann nachhaltig wirken, wenn auch unterstiitzende Strukturen angebo-

ten bzw. entwickelt werden, die eine Routine und damit Entlastung initiieren.

Kommunikationsstrukturen und Entscheidungen

Palliative Care umzusetzen bedeutet, in die Entscheidungsprozesse jener Organi-
sationen zu intervenieren, die schwer kranke und sterbende Menschen betreuen.
Die Entscheidungspraxis in den betroffenen Einrichtungen wird sichtbar in der
Frage: Ist die Art, wie hier Entscheidungen getroffen werden, gut fiir die Einrichtung,
die Mitarbeiter und fiir die Bewohner oder Patienten? Wer wird an diesen Entschei-
dungen beteiligt und wer nicht? Gute Versorgung wird in organisationalen und
gesellschaftlichen Kontexten »hergestellt«, koproduziert, ko-kreativ entwickelt
und beauftragt. Palliative Care meint wesentlich alternative Prozesse im Umgang
mit konkreten Versorgungssituationen. Es ist eben nicht irrelevant, ob und wie

die Betroffenen und die Angehorigen beteiligt werden, welche Rolle ihnen im

Gesamtverlauf von Behandlung, Betreuung und Begleitung zukommt.
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Es braucht einen politischen Raum fiir Reflexion

»Woher wissen wir, welche Institutionen gute Sorge anbieten?« So beginnt Joan Tronto
(2010) ihren Text mit dem Titel »Creating Caring Institutions: Politics, Plurality, and
Purpose« (Sorgende Institutionen schaffen: Politik, Pluralitit und Aufgaben). Tronto
spricht davon, dass es fiir »gute Sorge« in Institutionen wichtig ist, dass Machtfragen
angesprochen werden und dass es einen »politischen Raum« gibt, den sie auch als
jenen Ort bezeichnet, an dem Konflikte gelst werden konnen. »Caring Institutions«
sind demnach Organisationen, die die Bediirfnisse aller Mitglieder (Pflegebediirftige
und Pflegende) kennen und beachten. Dazu braucht es vor allem Orte, an denen
widerspriichliche Bediirfnisse und Zielsetzungen bearbeitet werden kénnen.

Altenpflegeheime sind als Organisationen rund um unauflosbare Grundwider-
spriiche unserer Gesellschaft etabliert (Heimerl 2015). Es sind unauflésbare Wider-
spriiche des Lebens - wie Jugend vs. Alter; Gesundheit vs. Krankheit; Leben vs. Tod;
Autonomie vs. Fiirsorge - mit denen Altenpflegeheime und ihre Mitarbeiter tiglich
umgehen miissen. Der Bedarf an ethischer Orientierung ist sowohl auf Seiten der
Betroffenen und ihrer Angehorigen wie auch auf jener der Mitarbeiter grof3. Die
Mitarbeiter von Pflegeheimen miissen in ihrem Alltag in diesen Widerspruchsfeldern
handeln. Die faktische Unauflosbarkeit dieser existentiellen Widerspriiche fiihrt
dazu, dass die Mitarbeiter in ihrem alltidglichen Handeln immer an diese Wieder-
spruchsgrenzen stofien (vgl. Krainer und Heintel 2010). Um mit dieser Situation
moglichst gut umzugehen, braucht es physische und zeitliche Riume, die ethische
Aushandlungsprozesse ermoglichen (z. B. existentielle Gespriche, Ethik-Cafés,
Ethikberatung, ethische Fallbesprechungen). Diese Reflexionsriume miissen im

Alltag organisiert und gesteuert werden (vgl. Wegleitner; Heimerl 2007).

Die Intensitit und organisierte Form der Auseinandersetzung mit ethischen Prob-
lemlagen, Anliegen und Dilemmata stellen wesentliche Indikatoren fiir das Maf3 der
nachhaltigen Integration von Palliative Care in die Einrichtungen der stationiren
Altenhilfe dar (vgl. Bartosch et al. 2005). In unserem Projekt wurde deutlich, dass sich
im und um das Pflegeheim ansatzweise innovative Formen fiir ethische Verstindi-
gungen abzeichnen (vgl. Schuchter; Heller 2015), in denen die existentiellen Fragen

und Widerspriiche des tiglichen Lebens bedacht und besprochen werden kénnen.

...und weiter zur sorgenden Gesellschaft

Im Projekt wurde die »Palliative Praxis« fiir alte Menschen in den gesellschaftlichen
Bezugsrahmen einer Politik und Okonomie der Sorge gestellt. Bei der Tagung zum
Thema »Gender im Alter« standen Uberlegungen zur »Care-Okonomie«und die
damit verbundenen Fragen im Zentrum. Fiirsorge ist ein weiblich konnotiertes Feld,
deshalb im privaten wie beruflichen Bereich monetir unterbewertet; die Wechsel-

wirkungen zwischen Staat und Haushalt/Freiwilligenarbeit, wobei Letztere
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womoglich eine Puffer-Funktion beim Sozialabbau iibernehmen, sind zu wenig im
Blick (Frey 2014). Unter anderem heifdt es im Care-Manifest »Care.Macht.Mehr«

(http://care-macht-mehr.com/):

»Die Organisation von Care-Aufgaben spiegelt jedoch noch ihre historische Entstehung
im 19. Jahrhundert. Care wurde

Frauen zugewiesen,

abgewertet als ihre scheinbar natiirliche Aufgabe,

unsichtbar gemacht im privaten Raum der Familie oder

unterfinanziert und semi-professionalisiert im sozialen Bereich organisiert.«

Zwei Gefahrdungen bedrohen die Sorge in ihrer Eigenlogik. Die Bedeutung der
Projekte fiir alte Menschen besteht darin, der Eigenlogik der Sorge zu ihrem Recht zu
verhelfen. Die erste Gefahr ist die Reduktion der Sorge, wenn sie als Dienstleistung
zur »Ware« wird und ganz unter die Rider eines instrumentellen Handlungsparadig-
mas gerit. Die Projekte fiir alte Menschen helfen dabei,
dass die Sorge in ihrer Vielschichtigkeit iiber »materielle« Versorgungsdienst-
leistungen hinaus als trostend und wohltuend ge- und erlebt werden kann,
zu erfahren, dass die Sorge um andere bei aller Asymmetrie auf der Ebene der
korperlichen Handlungsmoglichkeiten ein Geben und Empfangen auf Augenhéhe

sein kann.

Diese in den Vernetzungstreffen diskutierte Elementarisierung von Palliative Care
kommt im Erzihlen, im Austausch von Sorge-Geschichten zum Ausdruck. Dieses
narrative und existenzialisierende Moment aus der unmittelbaren Praxis sollte auch
in weiteren Kreisen, beispielsweise in Verwaltung und in Berichtslegung von Projek-

ten nicht verloren gehen.

Als zweite Bedrohung kann die »doppelte Marginalisierung« von Sorge bezeichnet
werden, wobei auf einer ersten Stufe die Exklusion vulnerabler Personen und Grup-
pen zu sehen wire, auf einer zweiten Stufe die Exklusion der Sorgenden ihrerseits
iiber das Muster geschlechtlicher Arbeitsteilung und Privatisierung der Lasten der
Sorge in den Arbeitsbereich von Frauen. Wir haben hierzu erfahren, wie Palliative-
Care-Projekte im und um das Pflegeheim Inklusionsprojekte sind, die auf dem Weg
zur Kommunalisierung des Pflegeheims ein Stiick weit Impulse setzen, die Sorge und
vulnerable Personen und Gruppen in die Gesellschaftsmitte zuriickbringen - und

so nicht nur der Sorge gerecht werden, sondern zur Demokratisierung und zur Ge-
rechtigkeit der Gesellschaft insgesamt gemif} der ihnen innewohnenden Reichweite

beitragen.
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Kommunalisierung von Projektarbeit und des Pflegeheims

Vielleicht ist Offnung in die Kommune der wichtigste Indikator fiir einen gelungenen
palliativen »Implementierungsprozess« auch innerhalb von Einrichtungen. Die
Forderung einer demokratischen Sorgekultur kann nach Joan Tronto (2012) als das
zentrale Qualititsmerkmal fiir den Demokratisierungsgrad von Gesellschaften
angesehen werden. Es komme deswegen zum jetzigen Zeitpunkt darauf an, das
Sorgebewusstsein in der Gesellschaft zu steigern und die Gerechtigkeitsfrage in

der Verteilung von Sorgearbeit zu stellen. Die (zunehmende) »kommunalisierende«
Tendenz der Palliative-Care-Projekte kann als ein Beitrag zur Steigerung des
Sorgebewusstseins in der Bevolkerung verstanden werden.

Die Projekte fiir alte Menschen in der kommunalisierenden Tendenz tragen ein
Potential fiir einen Impuls kreativer Care-Sichtbarkeit und Care-Neuordnung in sich -
es liegt an den angesprochenen Institutionen, dieses auch wahrzunehmen und diese
Primérimpulse weiter zu unterstiitzen. Christian Bleck (2014) zeigt auf der Tagung
»Sorgekultur im Alter« fiinf Dimensionen der Quartiersorientierung im Pflegeheim
auf. Diese konnen gewissermafien und vorausweisend gedacht auch als Leitmotive
fiir weiterfithrende Palliative-Care-Arbeit im und um das Pflegeheim verstanden
werden. In Fortfithrung der Leistungen der Vernetzung und den Ansitzen der
Kommunalisierung bisher kénnten sich kiinftig Projekte an diesen Leitgedanken
orientieren (Bleck 2014):

Sorgeressourcen und Sorgeriume erkennen

gemeinsame Sorgehorizonte und -prozesse anregen

Sorgevielfaltinnerhalb des Hauses ermdglichen

Sorgevielfalt auferhalb des Hauses ermdoglichen

»Alltach un de Sorje och verjesse konne«. Das Pflegeheim wird jenseits der

Sorgebediirftigkeit zum »Vermittler« beziehungsweise Uberlieferungsort von

Kultur, indem in Veranstaltungen und Begegnungen etwa Mundart (Gesprich,

Lieder, Speisekarte) tradiert wird oder im (z. B. intergenerationalen) Gesprich

Erinnerungsarbeit geleistet wird (das Quartier frither usw.)

Nachhaltige sorgende Gesellschaft

Die Kommunalisierung der Sorge im und um das Pflegeheim kann als eine Riick-
kehr der »Praxis Care, also einer Lebensform, in der die Sorge eine zentrale Rolle
spielt, und zwar in der ganzen Vielfalt und Vielschichtigkeit, die sie ausmacht, in
die Alltagsnormalitit der Gesellschaft verstanden werden. Diese Riickkehr ist
gleichzeitig ein Ubergang von (mehr oder weniger isolierten) »Caring Institutions«
hinzu einer »Caring Society«. Diese Befunde sind nun ihrerseits anschlussfihig an
die Nachhaltigkeitsdebatten auch vor dem Hintergrund eines betont 6kologischen
Verstindnisses. Sogenannte »Suffizienztheoretiker« betonen die Notwendigkeit

der Suche nach neuen Lebensformen, in denen nicht Wirtschaftswachstum und
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technische Innovation im Zentrum stehen, sondern die ein gutes Leben in einer end-
lichen Welt zu organisieren vermogen (vgl. zur ausdriicklichen Analogie von End-
lichkeit und gutem Leben aus 6kologischer Sicht vgl. Jackson 2013 und Welzer 2011).
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Palliative Praxis: Auf dem Weg
zu einem anderen Umgang mit
dem Lebensende.

Fiunf Thesen zur Palliativen Praxis

Andreas Heller und Reimer Gronemeyer

Die Robert Bosch Stiftung hat mit ihrer zehnjéhrigen Forderung des Themas
»Palliative Praxis« wichtige Akzente gesetzt und Initiativen auf den Weg gebracht,
die den palliativen Alltag verdndert und verbessert haben. Wo stehen wir jetzt und
was sind die zukiinftigen Aufgaben? Welche Erkenntnisse hat das Projekt gebracht?

Wir versuchen, den Stand der Dinge in fiinf Thesen auf den Punkt zu bringen.

1. Esgibt keine neue palliative Praxis ohne eine Gesellschaftstheorie:
Die Verinderungen der Gesellschaft, in der wir leben, die Situation der Alten
und Hochbetagten, der Wandel der Familie und ihre Ausdifferenzierung in neue,
auch globale Lebensformen miissen reflektiert werden, wenn eine neue Praxis
nicht nur kurzfristige Projektemacherei sein soll. Und wir miissen dariiber nach-
denken, was es fiir das Themenfeld »Palliative Praxis« bedeutet, dass wir in einer
Gesellschaft leben, in der die Reichen immer reicher und die Armen immer drmer
werden.! Sterben und Altern in der ausdifferenzierten Gesellschaft ist heute auch
eine Frage des Geldes, der mehr oder weniger gerechten Zugéinge zu Gesundheits-
leistungen und Versorgungsangeboten. Oder anders gesagt: Die zunehmend
neoliberal gestaltete Gesellschaft ordnet die Menschen auch am Lebensende in
Klassen, sodass wir bei genauer Betrachtung sehen kénnen, wie sich vor unseren
Augen ein Mehrklassensterben entwickelt. Das Finanzierungssystem im Kranken-
haus ist so gebaut, dass unrentable »Langlieger«, deren Budget verbraucht ist,
in Pflegeheime und Hospize »abgeschoben werden«, werden miissen, aus rein
finanztechnischen Griinden. Zugang zu guter Versorgung ist nach wie vor auch
mit Status, Bildung und Geschlecht verkniipft. Altere, alleinstehende Frauen, mit
formell schwacher Bildung, womd&glich mit Migrationshintergrund haben weni-
ger Chancen »gut« zu sterben. Und fast alle Menschen ahnen, dass es bestimmte
Orte gibt, in denen sich Sterben entfremdet, sozial isoliert und fremdbestimmt
vollzieht, dass also »gestorben wird«, und zwar der Tod, der an der Klinik ange-
stellt ist, wie es Rainer Maria Rilke schon formuliert hat. Wir wissen zugleich,

dass nur ein Prozent der Deutschen im Krankenhaus sterben will.

1 Bauman, Z.: Retten uns die Reichen?, Freiburg 2015, Herder Verlag
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2. Besonders wichtig fiir das Nachdenken iiber »Palliative Praxis«ist der Tatbe-

stand, dass alte Menschen immer mehr von der Erfahrung geprigt sind, nicht
mehr gebraucht zu werden, und sich ihnen das Gefiihl aufdringt, anderen zur
Last zu fallen. Das Bemiihen um eine Verbesserung der Lebenssituation dlterer
Menschen am Lebensende, das die zentrale Antriebsenergie fiir die Projekte der
Robert Bosch Stiftung bildet, korreliert mit einer Selbstabschaffungsbereitschaft
bei den Personen und einer latenten Bereitschaft zu einer »Entsorgungspraxis«,
die sich aus neuen gesellschaftlichen Bewusstseinslagen entwickelt. Das lasst
sich nicht wegreden, schon gar nicht mit der Beschworung der »Wiirde« des
Alters, die in der Leistungsgesellschaft schwerer und schwerer auszumachen ist.
Die jiingste Sterbehilfedebatte zeigt, dass sich die moralischen Standards ver-
schieben, moralische Schwellen gesenkt werden. Ein schleichender Erosions-
prozess kann dazu fiihren, Menschen mit Demenz, Schwerkranken oder Wach-
komapatienten Wiirde, Lebenssinn und Lebensrecht abzusprechen. Man kann
die Sterbehilfediskussion als eine Entwicklung verstehen, die auf die Erweiterung
eines marktformigen Dienstleistungsangebots hinausliuft. Der Medikamenten-
cocktail ist dann ein zusitzliches Produkt auf dem Markt der Moglichkeiten,

das ein autonomes Sterben ermoglichen soll (»Mein Sterben geh6rt mir«). Darin
verbirgt sich letztlich ein »assistiertes« Selbstverstindnis, dass das Sterben als
einen im Grunde konsumistischen Akt der Wahlfreiheit versteht. Ubersehen wird
dabei, dass diese Wahl als Scheinwahl das gesellschaftlich erzeugte Ergebnis
produziert, bei dem eine betriebswirtschafliche Kosten-Nutzen-Kalkulationen
auf das Individuum iibertragen wird und sein Sterben ein Akt der Rationalitit
wird: »Das lohnt sich nicht mehr!« - was auf eine Selbstentsorgungsmentalitit
hinauslauft. »Palliative Praxis«, die diese Kernfrustration nicht bedenkt, ist in der
Gefahr, oberflichliche Verbesserungen im Ablaufin den Vordergrund zu schie-
ben. Projekte diirfen nicht in einer »Optimierungspraxis« von bestehenden Pro-
zessen oder »bediirfnisorientierten Praxen« enden. Sie miissen die Widerspriiche
aufnehmen und bearbeiten und den Blick kritisch weiten fiir die Sozialitéit des
Lebens und des Sterbens. Und sie miissen eine Dimension des ethischen Wider-
spruchs enthalten, die sich gegen eine individuell verinnerlichte und soziale

erzeugte Selbstentsorgungsbereitschaft richtet.

. Eine neue »Palliative Praxis« darf nicht nur als eine weitere bezahlte, professio-

nell getragene Dienstleistung gedacht sein, weil die Gefahr besteht, dass daraus
eine perfekte, aber kalte Technologie wird. Niemand will das, aber diese Kélte
kann dem Sachzwang, der auf Optimierung fixiert ist, entspringen. Die Dynamik
der von der Robert Bosch Stiftung ausgelosten Antragswelle zeigt: In Deutschland
ist vieles in diesem ehemals véllig vernachlissigten Feld gesellschaftlicher, sozia-
ler und medizinisch-pflegerischer Arbeit in Bewegung geraten. In der Breite und
Tiefe der Gesellschaft ist der Zusammenhang von Altern, Hochaltrigkeit, Sterben



und angemessener und kompetenter, d. h. dann einer hospizlich-palliativen
Versorgung am Lebensende angekommen und aufgenommen. Die fachlichen
Diskussionen in der hospizlich-palliativen Versorgung haben sich erweitert

in dem Sinne, dass eine ausschlieBliche Fixierung auf Menschen mit Tumorer-
krankungen weder sozial noch interdisziplinir der Hospiz- und Palliatividee
entspricht. Mehr noch: Die Hospizidee ist demokratisiert worden. Hospiz- und
Palliativversorgung wird von den Betroffenen her zu denken, zu entwickeln
und zu praktizieren sein, eben »fiir alle, die es brauchen« und nicht nur fiir jene,

von denen wir glauben, wir brauchen sie.

. Darum muss eine neue, zuversichtstiftende, hospizlich-palliative Praxis kommu-
nal eingebunden sein. Die Hospizidee erinnert eben gegen jede Okonomisierung
daran, dass es immer wieder etwas gibt, das nicht geplant und nicht verrechnet
werden kann. Dass sich nicht alles in die Logik der Erbringung einer Summe von
Einzeldienstleistungen, der Standardisierung, der Qualititskontrolle, der Out-
come-Messung usw. bringen lisst, sondern dass angesichts der »letzten Dingex,
vor die wir Menschen gemeinsam gestellt sind, sich Gespridche, Gedanken, Begeg-
nungen ergeben, die »unbezahlbar« sind, nicht »dokumentiert« werden kénnen,
janicht einmal messbar »wirken«. Gegeniiber einer drohenden Medikalisierung
erinnert die Hospizidee daran, dass nicht alles »Diagnose« und »Symptom« ist,
dass Schmerz in seiner Vieldimensionalitdt (»total pain«) nicht nur mit Medika-
menten behandelt werden kann, sondern sich leidvoll ausdriickt in Fragen nach
dem Sinn des Ganzen, einer uniiberbriickbaren Einsamkeit, der Verzweiflung,
einer verstummenden Sprachlosigkeit. Es muss mehr denn je erinnert werden,
dass sich das Leben und das Sterben einer Logik des »Machen-Kénnens« entzieht.
Die Herstellbarkeitsphantasien der Moderne erobern kolonialistisch natiirlich
auch die Krankenzimmer und die Sterbebetten. Aber: Wenn wir es mit Sterben
und Tod zu tun haben, mit der definitiven Endlichkeit und Zerbrechlichkeit
menschlichen Lebens, dann gibt es in einem technisch-handwerklichen Sinne
kein Problem zu 16sen. Wir stehen vielmehr vor einem Mysterium menschlicher
Existenz. Deshalb stofien die planende Vernunft, die pathway-Orientierung

und die Haltung des »Machen-Ko6nnens« an ihre Grenzen.

Es braucht eine andere Verniinftigkeit; Haltung nennt man dies schon seit
langem in der Hospizbewegung. Es ist eine Haltung der »leeren Hinde«, des
»offene Herzensc, der Bereitschaft zur eigenen Verwundbarkeit. Wir konnen
den Gegensatz zwischen der Logik des Planens und Machen-Kénnens, zu der
Logik einer empfinglichen Kunst der Haltung in die Terminologie des Auf-

und Abriistens iibersetzen. Wihrend professionelles Versorgen auf jegliches
»Problem« sich mit (technischen) Instrumenten aus- und aufriisten muss, so
bedeutet hospizliche Sorge, dem Anderen vollig »abgeriistet« zu begegnen, sich
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in gewisser Weise »entwaffnen« zu lassen, sich seiner eigenen professionellen
und operativen Panzerung und Hektik zu entledigen. Aus dieser Haltung heraus
entsteht »Wiirdigung«, Anerkennung der Anderen um ihrer selbst willen, die
Offenheit zu erkennen, dass der Andere etwas zu sagen und zu geben hat, und
dass ich selbst nicht etwas gebe, sondern mich selbst geben kann, und das als ein
»abgeriistetes« Selbst. Diese Haltung des Gebens und Empfangens erfordert das
Risiko eines »Aufs-Spiel-Setzens« der eigenen Souverinitit und all der Maske-
raden, die benutzt werden, um diese Begegnungen zu vermeiden. Die eigent-
liche Haltung des hospizlichen Sorgens ist eine »fragende Haltung«, aus der sich
etwas ergeben, ereignen kann, dass niamlich der vermutlich Schwache aus seiner
Schwiche »gibt«, dass diejenige, die scheinbar nichts mehr zu sagen hat, sich
»beredt« ausdriickt und verstanden wird, dass wer als »Fall« abgestempelt ist,

in seiner Einzigartigkeit erkannt wird. In diese Zusammenhinge geh6ren daher
Uberlegungen zur Ermunterung zu ehrenamtlicher, freundschaftlicher, nachbar-
schaftlicher Tétigkeit, sollen sie nicht in billiger Weise missbraucht werden,

um Finanzierungsengpisse der Versorgung zu kompensieren.?

. Eine neue »Palliative Praxis« wird vom Gedanken des »Daseins fiir andere«

getragen sein oder sie wird nur eine Optimierung gewohnter Verfahren sein.
Damit wird die Frage nach der Zeit zu einer zentralen Angelegenheit. Mogen die
Professionellen auch »die von drauf3en« als zusitzliche Belastung empfinden,
angesichts ihrer angespannten Zeitbudgets werden sie mehr und mehr auf Hilfe
von auf3en angewiesen sein. Zugleich kulminiert am Lebensende das Prinzip
einer durch und durch 6konomisierten Gesellschaft, die alle Beziehungen ver-
geldlicht. Eine »Palliative Praxis, die sich in Techniken und Therapien erschopft,
bestitigt diese Grunderfahrung und iiberlisst die Menschen am Lebensende
dieser Tristesse, die eigentlich Verzweiflung hervorrufen muss: dass namlich
Geld der letzte wirkliche Sterbebegleiter ist. So schwierig das auch ist:

Eine gute »Palliative Praxis« muss im Kern dieser trostlosen Grunderfahrung
widersprechen und etwas, besser, jemanden entgegensetzen. Darin liegt der
tiefe Humanitétscharakter der Idee.

Vgl. zum Gesamtzusammenhang Heller, A.; Schuchter, P.: Sorgeethik. Die Hospizidee als kritische
Differenz im Gesundheitsmarkt In: Maio, G. (Hg.): Ethik der Gabe. Humane Medizin zwischen Leistungs-
erbringung und Sorge um den Anderen, Freiburg, Herder 2014, S.271-314, und Gronemeyer, R.;

Heller, A.: In Ruhe sterben. Was wir uns wiinschen und was die moderne Medizin nicht leisten kann,
Minchen 2014, Pattloch Verlag
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