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4. Einleitung

In Osterreich sterben Jahrlich rund 75.000' Menschen, ein Viertel von ihnen auf
Grund einer bésartigen Neubildung®. 70 Prozent dieser Menschen sterben in
stationaren Einrichtungen (davon 55,3 Prozent in Krankenh&usern, 11,6 Prozent in
Pflegeheimen), nur 27 Prozent der Menschen verbringen ihre letzten Tage in
vertrauter Umgebung.® Diese Zahlen stehen in deutlicher Diskrepanz zu den von
den Menschen tatsachlich gewilinschten Sterbeorten. Eine 2001 durchgefiihrte
Umfrage ergab, dass 44 Prozent der Menschen zu Hause, 14 Prozent bei
Familienangehorigen und 22 Prozent in vertrauter Umgebung gepflegt werden und
sterben méchten.* Zu einem &hnlichen Ergebnis kam auch eine neuere deutsche
Studie, in der Tumorpatienten nach dem von ihnen gewiinschten Sterbeort befragt

wurden. Hier gaben 75 Prozent der Befragten an, zu Hause sterben zu wollen.”

Zu Hause zu sterben verbinden viele Menschen mit der Hoffnung auf
Geborgenheit und Selbstbestimmung bis zuletzt.® Illich meint, dass einem

Sterbenden’ zu Hause Isolierung, Einsamkeit und Demiitigung erspart bliebe.®

Seine letzte Lebenszeit im eigenen Zuhause zu verbringen und dort auch zu
sterben, ist, wie die zuvor genannten Zahlen zeigen, nur wenigen Menschen
moglich. Durch die demographische Entwicklung hin zu einer Uberalterung der
Gesellschaft’, einhergehend mit einer Zunahme an chronisch-degenerativen

Erkrankungen und Tumorerkrankungen®® und dem Fortschritt der Medizin, der

! Statistik Austria, Statistisches Jahrbuch 2006, S126, vgl. auch Statistisches Jahrbuch 2007, S39

% ebenda, vgl. auch Statistisches Jahrbuch 2007, S15

® Statistik Austria. In: Hospiz — und Palliativfiihrer Osterreich 2002. zitiert von Globisch, 2004, S231

* Zulehner, 2001, S 27; vgl. Globisch, 2004, S230f

° BMGS, zitiert von Schindler, 2006, S59

® Wernicke, 1997, S62

’ Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wird in diesem Text jeweils nur die mannliche oder
weibliche Sprachform angefuhrt. Gleichzeitig und mit gleicher Wertschétzung ist aber auch die
jeweils andere Form mit einbezogen.

® lllich, 1995, S75

° vgl. Reiterer, 2003, S36ff

1% ygl. Siegrist, 2003, S171ff



auch dazu fithrt, dass das Sterben verlangert wird!', steigt die Zahl derer, die auf
Hilfe und Betreuung angewiesen sind. Dem gegeniber steht der Wandel der
Familiensysteme hin zur zunehmenden Singularisierung.*> Wurde die Versorgung
Pflegebedurftiger fruher, auch aus traditionellen Erwartungen heraus,
hauptsachlich durch Frauen in den Familien durchgefiihrt, so steht diese
,heimliche Ressource* heute immer weniger zur Verfiigung.*® Die Versorgung von
schwerkranken, sterbenden Menschen in ihrem hauslichen Umfeld wird zu einer
grof3en Herausforderung, die oft nicht mehr alleine durch Angehdrige bewaéltigt
werden kann. Die Bewaltigung dieser Herausforderung ist h&aufig davon abhangig

welche Versorgungsstrukturen im extramuralen Sektor existieren.™

Einen sterbenden Menschen in seinem zu Hause zu betreuen, stellt hohe
Anspriche an Versorgungsstrukturen. Sterben ist ein komplexer Prozess, der sich
individuell gestaltet. Meine langjahrige Erfahrung in der Palliativbetreuung hat
mich gelehrt, dass jeder Sterbende seine eigenen individuellen Bedurfnisse,
Probleme und Ressourcen hat. Das hat zur Folge, dass, will man eine
bestmdgliche Versorgung, Uber einen Sterbenden keine Betreuungsschablonen
gestiilpt werden kénnen. Durch gezielte Symptommanagementstrategien'® kénnen
zwar viele etwaige auftretende Probleme rechzeitig abgefangen werden, trotzdem
kommen Sterbende und ihre Angehdérigen immer wieder in Situationen, in denen
eine Unterstitzung durch professionelle Helfer notwendig wird. Problematisch wird
dies meist nachts, da extramurale Versorgungsstrukturen dann nicht, oder nur

stark eingeschrankt verftigbar sind.

1 vgl. Heller, 2000, S35

*? vgl. Zellmann, Opaschowski, 2005, S81ff, Schwartz, Walter, 2003, S168

'3 vgl. Beck-Gernsheim, 2000, S84ff

“ Ewers, Bandura, 2005, S93ff

' Anmerkung: Symptommanagementstrategien sind Versorgungskonzepte die anhand des
individuelle Krankheitserleben und den Bedingungsfaktoren subjektiver Befindenslagen erstellt
werden. Mdgliche auftretende Probleme werden im Vorfeld erfasst und entsprechende
MaRnahmen zur Problembeseitigung bzw. Problemlinderung werden geplant. Patienten und
deren Angehoren steht damit ein Instrument zur Verfligung, das ihnen eine gréf3tmaogliche
Selbststandigkeit und Unabhangigkeit ermdglicht. vgl. Miller-Mundt u. Schaeffer, 2005, S227ff



Die ,klassischen“® bestehenden ambulanten Versorgungsstrukturen sind auf die
Betreuung kranker Menschen und/oder alter Menschen bis zu einem bestimmten
Grad der Pflegebedurftigkeit ausgerichtet. Menschen, die einer aufwendigeren
Versorgung®’ bediirfen, wie etwa sterbende Menschen, sprengen die
vorhandenen Ressourcen der extramuralen Betreuungseinrichtungen.'® Auf die
individuellen Bedurfnisse eines Sterbenden und seiner Angehdrigen einzugehen,
ist bei den knappen Zeit- und Budgetrahmen von
Hauskrankenpflegorganisationen®® und Hauséarzten oft nur eingeschrankt méglich.
Eine intensive Versorgung in der Sterbephase kann von herkdmmlichen

extramuralen Betreuungseinrichtungen derzeit nicht sichergestellt werden.?

Um den Bedirfnissen Sterbender und ihrer Angehoriger gerecht zu werden, ist der
Einsatz multiprofessioneller Kompetenzen gefordert, deren Verfiigbarkeit im
extramuralen Sektor nicht immer gegeben ist. Die Hospiz- und Palliativbewegung
versucht, die Betreuungssituation Sterbender durch multiprofessionelle Teams, die
den herkdbmmlichen extramuralen Betreuungsstrukturen unterstiitzend zur Seite
stehen, zu verbessern.?! Ein flachendeckender 6sterreichweiter Auf- und Ausbau
mobiler Hospiz- und Palliativteams ist geplant, aber derzeit bei weitem noch nicht

umgesetzt.??

Diese Arbeit beschaftigt sich mit einer Ist-Analyse der derzeit vorhandenen
extramuralen Versorgungsstrukturen. Anhand ausgewahlter Patientenbeispiele,
die stellvertretend fir viele andere &hnliche Situationen stehen, soll die

Versorgungssituation noch zusatzlich verdeutlicht werden.

16 Anmerkung: ,klassische Versorgungsstrukturen* meint hier traditionelle Hauskrankenpflege-
organisationen und niedergelassene praktische Arzte.

" Anmerkung: anlehnend an Pelikan et. al., 2002, S 45; wird hier explizit der Terminus
Lversorgung” nicht ,Pflege” verwendet, da der Terminus ,Pflege” nicht alle notwendigen
Versorgungsbedurfnisse Sterbender Menschen im extramuralen Sektor abdeckt.

'8 vgl. Loger, Amann, S1ff

9 ygl. Riegler, 1998, S34ff

20 vgl. Pleschberger, 2007, S502f

L vgl. Lesser, 1997, S55ff

2 vgl. ©SG, 2006, S104f und Integriertes Hospiz- und Palliativversorgungskonzept fur NO, Bericht
der Arbeitsgruppe, 2005, S17ff und Bundesgesetzblatt fiir die Republik Osterreich, 2005.
Art.3(2)



Fokus dieser Arbeit ist die Betreuung von sterbenden Menschen in ihrem
personlichen Zuhause. Fir ein besseres Verstandnis der Mdoglichkeiten und
Defizite der vorhandenen Versorgungsstrukturen ist es unumganglich, sich mit der
Thematik ,Sterben® naher auseinander zu setzen. Aus diesem Grund wird am
Beginn dieser Arbeit die Thematik ,Sterben” aus verschieden Blickwinkeln kurz

beleuchtet.

Diese Arbeit beruht auf der Hypothese, dass ein Sterben mit einer gré3tmoglichen
individuellen Lebensqualitat nur durch Implizieren von Palliative Care
gewéahrleistet werden kann. Deshalb widmet sich ein Kapitel dieser Arbeit etwas
ausfuhrlicher dem Thema ,Palliative Care” vor allem der Frage: Was ist Palliative

Care?

Um eine bessere Ubersicht Uber die derzeit vorhandenen
Palliativversorgungsstrukturen zu geben, wird ausfihrlicher auf die Entwicklung

von Palliative Care in Osterreich, speziell in Niederdsterreich, eingegangen.

In den neun O&sterreichischen Bundeslandern existiert eine heterogene
Versorgungslandschaft, die grof3e Unterschiede zwischen landlichen Bereichen
und Ballungszentren aufweist. Eine Darstellung der gesamten @sterreichischen
Versorgungsstruktur wirde den Rahmen dieser Arbeit bei weitem sprengen.
Daher konzentriert sich diese Arbeit ausschlief3lich auf die Versorgungsstrukturen

im nordlichen Niederosterreich, dem Waldviertel.

4.1 Relevanz des Themas

Die Berufsgruppe der Pflege spielt eine wichtige Rolle bei der Versorgung von
schwerkranken, sterbenden Menschen im extramuralen Sektor. Neben den
Hausarzten sind Pflegepersonen meistens die ersten, die als familienfremde
Personen in die Betreuung eingebunden werden. Die Hauskrankenpflege nimmt
eine wichtige Schliisselposition bei der Betreuung pflegebedtrftiger Menschen im

extramuralen Sektor ein. Sie ist das ,Bindeglied in der Kette station&rer und



10

ambulanter  Versorgungseinrichtungen, [...]*. Hauskrankenpflegepersonen
werden oft im Laufe der Betreuungszeit zu einer der wichtigsten
Vertrauenspersonen, sowohl fir den zu betreuenden Menschen als auch fir

dessen Angehorige.

Eine extramurale Versorgung und Betreuung von Schwerkranken und Sterbenden
gewinnt in den letzten Jahren wieder etwas mehr an Bedeutung.?* Die
Hauskrankenpflege wird dadurch zunehmend mit neuen organisatorischen und
gualitativen Herausforderungen konfrontiert, die mit den vorhandenen Kapazitaten
oft nur schwer in Einklang zu bringen sind.”® Eine Betreuung, in der
Patientenbedirfnisse umfassend wahrgenommen werden und dem sterbenden
Menschen eine groRtmaogliche, individuelle Lebensqualitat?®® erméglicht wird,
erfordert ein breites Spektrum an Angeboten und Hilfestellungen, die durch eine
Organisation oder eine Berufsgruppe kaum erfillt werden konnen. Der in die
Betreuung involvierten Pflegeperson kommt hier die zentrale Rolle eines Case
Managers?’ zu. Aufgabe dieses Case Managers ist es, je nach den aktuellen
Bedurfnissen des kranken Menschen, Kontakte zu zusatzlichen Betreuungs- und
Unterstiutzungsangeboten herzustellen. Auf diese Weise soll eine umfassende,
ganzheitliche Betreuung, durch ein interdisziplinares Team, das auch

ehrenamtliche Unterstiitzung enthalt, gewahrleistet werden. Vorausgesetzt dass

8 Eulop, et al., 1988, S19

24 Anmerkung: Laut Global Advisory Group on Nursing and Midwifery der WHO sind dafiir
verschiedene Trends verantwortlich. Z. B.: demographische und epidemiologische
Transitionsprozesse; wirtschaftliche, technologische und gesellschaftliche Globalisierung;
ungebremster Anstieg von HIV und Aids; Wiederaufflammen alter Infektionskrankheiten, Anstieg
von sozialer Ungleichheit vor Krankheit und Armut; rasanter Fortschritt der Medizin und
Medizintechnologie, steigende Gesundheitsausgaben die neue ethische Konflikte mit sich
bringen, etc. Vgl. Schaeffer, Ewers, 2002, S7f

*® Heimerl, Seidl, 2000, S111f

2 Anmerkung: Lebensqualitat bedeutet fur jeden Einzelnen etwas anderes. Das schliel3t eine
allgemein guiltige Definition von Lebensqualitat aus. Lebensqualitat muss durch den einzelnen
fur sich selbst definiert werden. In diesem Text wird dies als individuelle Lebensqualitat
bezeichnet.

2 Anmerkung: Definition Case Management: ,Case Management ist eine spezifische Arbeitsweise,
mit deren Hilfe psychosoziale und medizinisch-pflegerische Dienste fur bestimmte Personen [...]
koordiniert werden.” Ewers, 1995, Albrecht u. Peters, 1995, zit. n. Ertl u. Kratzer, 2001, S69
Case Management vernetzt und koordiniert angebotene Dienste mit dem Bedurfnissen des
Patienten. Ertl u. Kratzer, 2001, S67f
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auch dementsprechende Unterstltzungsangebote verfigbar, und fir den

einzelnen leistbar sind.

Steigt die Zahl der Menschen, die nicht in Institutionen sterben mdchten, werden
die bisher vorhanden Strukturen im extramuralen Sektor fiir eine Versorgung bei
weitem nicht ausreichen. Hier besteht ein dringender Handlungsbedarf, fur die

Pflege entsprechende Bedingungen zu schaffen.“?®

Fur eine Veranderung der Versorgungsproblematik bedarf es eines vermehrten
Einsatzes pflegewissenschaftlicher Forschungs- und Entwicklungsarbeit. Neue
innovative, O0konomische Versorgungsformen, die auf den Grundsétzen von
Palliative Care aufgebaut sind, missen entwickelt und in die extramurale

Versorgung integriert werden.

*® Anmerkung: Die Versorgungssituation chronisch kranker Menschen ist der von Sterbenden sehr
ahnlich. Vorhandene Versorgungsstrukturen stehen zuwenig im Einklang mit den Bedurfnissen
dieser Personengruppen. In beiden Fallen bedarf es dringend neuer Versorgungsformen. Vgl.
Seidl, Walter, Rappold, 2005
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4.2 Kapiteltibersicht

Im Folgenden beleuchtet Kapitel 5 die Thematik Sterben aus verschieden
Blickwinkeln. Am Beginn dieses Kapitels wird der Frage nach dem Beginn des
Sterbens nachgegangen. Anschliel3end wird die Multidimensionalitat des Sterbens
naher beleuchtet und auf verschieden Phasen des Sterbens kurz eingegangen.
Am Ende dieses Kapitels wird noch ein kurzer Einblick in die Rolle der

Angehorigen gegeben.

Kapitel 6 beschaftigt sich mit der Thematik Palliative Care. Am Beginn dieses
Kapitels wird der Begriff Palliative Care naher erlautert. Fir ein besseres
Verstandnis der aktuellen Versorgungssituation wird anschlieRen ein kurzer
Uberblick tiber die Entwicklung von Palliative Care in Osterreich, insbesondere in

Niederdsterreich gegeben.

Kapitel 7 stellt die Ist-Situation der Versorgung Sterbender im extramuralen
Bereich, im  Waldviertel, dar. Versorgungsstrukturen und diverse

Unterstitzungsmoglichkeiten werden vorgestellt.

In Kapitel 8 werden 5 Fallgeschichten von Palliativpatienten vorgestellt und die

aktuelle Versorgungssituation von Sterbenden diskutiert.
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5. Sterben

»ZU Ende gewebt hab ich mein Leben wie ein Weber;
er schneidet mich ab vom Faden.”
(Jesaja 38,12)

FUr ein besseres Verstandnis, was Versorgungsstrukturen einem schwerkranken
sterbenden Menschen bieten sollten, damit ein Sterben mit einer grof3tmoéglichen
individuellen Lebensqualitdt zu Hause mdglich wird, ist es notwendig, vorab
darzustellen, was Sterben bedeutet und welche Bedurfnisse sterbende Menschen

haben.

Die Thematik ,Sterben“ ist sehr komplex. Nur durch eine multidimensionale
Betrachtung, die sowohl physische, psychische, soziale und spirituelle Aspekte
umfasst, kann anndhernd ermessen werden, was es bedeutet, ein Sterbender zu
sein. Aus pragmatischen Griinden ist es im Rahmen dieser Arbeit nicht moglich,
alle diese Aspekte genauer zu betrachten. Die Thematik ,Sterben” kann hier nur
sehr kurz anhand speziell ausgewahiter Definitionen und Modelle dargestellt
werden, um einen Einblick in die Situation eines sterbenden Menschen zu

gewahren, ohne jedoch Anspruch auf Vollstéandigkeit zu erheben.

5.1 Sterben als multidimensionaler Prozess
5.1.1 Definitionen des Sterbens. Wann beginnt Sterben?

,Sterben ist ein Prozess, der mit dem Tod endet.“*® Das Ende dieses Prozess, der
Tod ist durch medizinische und juristische Definitionen klar festgelegt. Schwieriger
ist es, den Beginn des Sterbens zu definieren. In der Literatur finden sich dazu
zahlreiche Definitionsversuche. Die nachfolgenden funf ausgewéhlten Definitionen
sollen einen Einblick vermitteln, wie schwierig es ist, den Beginn des Sterbens zu

erfassen.

29 Schmied, 1985, S13
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Fur Matouschek beginnt Sterben mit der Feststellung einer zum Tode flihrenden
Erkrankung. Die Dauer des Sterbens korreliert hier zwangslaufig mit der Dauer der
Grunderkrankung, und kann tber einen langen Zeitraum stattfinden.*® Matouschek
fragt dabei nicht, was ,Sterben* hier konkret bedeutet, bzw. flr welche Person der
Patient stirbt, noch welche sozialen Konsequenzen sich daraus fur die Beteiligten

ergeben.®

Kastenbaum schlagt 4 Definitionen fiir den Beginn des Sterbens vor:*

1. Sterben beginnt, wenn die Fakten erkannt werden. Erkennender ist hierbei
der Arzt, der eine tédliche Krankheit diagnostiziert. Der Kranke wird fir den
Arzt zum Sterbenden. Kastenbaum bezeichnet den Arzt als ,gate-keeper*
»---] der den Eintritt in die Rolle des Sterbenden regelt”.

2. Sterben beginnt, wenn der Arzt mit dem Kranken und seinen Angehdrigen
Uber die Situation (die Fakten) redet. Der Kranke wird nun von seiner
Umgebung anders behandelt - als nicht mehr lange Lebender. In dieser
zweiten Definition tritt eine soziale Komponente starker in den
Vordergrund.

3. Sterben beginnt dann, wenn sich der Kranke der Fakten bewusst wird,
bzw. sie akzeptiert. Solange der Patient sich selber seiner Néhe zum Tod
nicht bewusst ist, kann nicht von einem Beginn des Sterbens gesprochen
werden. Kastenbaum stellt hier die Wahrnehmung der Fakten durch den
Patienten in den Mittelpunkt.

4. Sterben beginnt dann, ,[...] wenn nichts mehr getan werden kann, um das
Leben zu erhalten®. ,Alle therapeutischen Mdoglichkeiten scheinen

ausgeschopft. Der Patient wird aufgegeben.“*®

Kellehear betont die Schwierigkeit, einen chronisch Kranken und einen
Sterbenden auseinander zu halten. In seiner Definition verknipft er deshalb die

Selbstwahrnehmung des Patienten mit einer zeitlichen Begrenzung. Er definiert

%0 Matouschek, 1989, zitiert von Pfeffer, 2005, S259
%1 pfeffer, 2005, S259

32 Kastenbaum, zit. n. Schmied, 1985, S13f

3 Kastenbaum, zit. n. Schmied, 1985, S14
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einen Sterbenden als eine Person ,[...] die einerseits das Wissen um den baldigen
Tod in ihre Identitat integriert hat und die andererseits noch maximal ein Jahr zu
leben hat.** Bei dieser Definition ist wie bei Kastenbaums 3. Definition die
Selbsterkenntnis des Patienten Voraussetzung, um von einem Sterbenden
sprechen zu konnen. Probleme ergeben sich hier z. B. bei bewusstlosen oder

ihren Tod verdrdngenden Personen.

Fur Macho lasst sich der Sterbeprozess nur retrospektiv definieren. Seiner Ansicht
nach kann nur post mortem der erfahrene Prozess als Sterbeprozess qualifiziert
werden. ,Das Sterben wird von seinem Ende her als Sterben begreifbar, niemals

zuvor.“3®

Bei Glaser und Strauss beginnt das Sterben dann, wenn nichts mehr getan
werden kann, um das Leben zu erhalten. In dem Moment, in dem sich beim
behandelnden Arzt, bzw. bei dem betreuenden Pflegepersonal die Erkenntnis
durchsetzt, dass nichts mehr getan werden kann, um den Tod aufzuhalten, wird
der Patient zum Sterbenden. Die Folge dieser Erkenntnis ist eine Veranderung der
therapeutischen Ausrichtung, da das ,Primarziel Genesung“ nicht mehr erreicht

werden kann.%®

Diesen fuinf Definitionen liegt vor allem eine medizinisch-kurativ ausgerichtete
Sicht zugrunde, die andere Aspekte fast vollkommen vernachlassigt. Alle diese
Definitionen spiegeln das Unvermégen, dem Sterbeprozess einen konkreten
Beginn zuzuordnen, wider. Was nultzt es einem Sterbenden post mortem als
Sterbender erkannt zu werden? Hilfe und Unterstitzung benétigt er vor seinem
Tod!

% Kellehear 1990, zit. n. Pfeffer, 2005, S261
% Macho 1987, zit. n. Pfeffer, 2005, S261
% Glaser, Strauss, 1995, S 153ff
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Die Erkenntnis beim Betreuungsteam, dass ein Mensch sich in seinem letzten
Lebensabschnitt, dem Sterben, befindet, geht haufig mit weit reichenden
Konsequenzen fiir den Sterbenden einher®’. Interessanterweise wird Sterben
immer wieder in Bezug gesetzt mit ,nichts mehr tun zu koénnen“. Arzte und
Pflegepersonal wenden sich immer wieder mit den Worten ,hier kbnnen wir nichts
mehr tun®, oder ,es hat eh keinen Sinn mehr” von sterbenden Menschen ab und
Ubersehen dabei eine der grof3ten Herausforderungen in ihrem beruflichen Alltag:
einem Sterbenden die Versorgung zu geben, die ihm eine gréf3tmogliche
individuelle Lebensqualitdt ermdglicht. Sterben ist ein individueller Prozess, der
jedes Mal neu gestaltet werden muss. Hierfir ist eine Menge Kreativitat und
Einfihlungsvermégen erforderlich. Knipping schreibt, dass: ,Wenngleich vieles
nicht mehr moglich ist, sind der Fantasie keine Grenzen gesetzt, um dennoch
Wohlbefinden und Lebensqualitit zu erméglichen® Gerade in dieser
Lebensphase kann und muss noch so vieles getan werden. Looser bezeichnet
das Sterben als hochste Lebendigkeit. ,Im Sterben verdichtet sich das Leben in
einer sonst kaum gekannten Intensitat.“ Er meint, dass es in unserem Leben nur
wenige Situationen gibt, in denen wir so lebendig sind wie im Sterben.*® Die
Kausalitdt von intensiver Wahrnehmung des Lebens und begrenzter Zeit kommt
bei Looser deutlich zum Ausdruck. Sterben ist ein Prozess, der auf einen
bestimmten Zeitraum begrenzt ist. Die Grenzen dieses Zeitraumes sind allerdings
individuell variabel. Sterbende haben vor allem eines nicht: unbegrenzt Zeit!
Entscheidungen lassen sich nur schwer oder Uberhaupt nicht korrigieren. Der

Sterbeprozess kann kein zweites Mal durchlaufen werden.

Cicely Saunders, die Begrunderin der Palliativ- und Hospizbewegung, forderte,
dass einem todkranken Menschen die gleiche Aufmerksamkeit in der Behandlung
und Betreuung entgegengebracht werden soll wie bei der urspringlichen

Diagnose und Behandlung. Sie schreibt: ,lhre Pflege sollten wir noch immer als

87 vgl. Husebg, Sandgathe-Husebg, 2000, 168ff
%8 Knipping, 2009, S36
% Looser, 1994, S29
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medizinische Behandlung verstehen, auch wenn sich ihr Ziel unter den gegeben

Umstanden geandert hat.“°

Viktor Frankl schreibt 1976: ,[...] dass auch dort, wo wir mit einem Schicksal
konfrontiert sind, das sich einfach nicht &ndern lasst, [...], dass also auch dort, wo
wir als hilflose Opfer mitten in eine hoffnungslose Situation hineingestellt sind,
auch dort, ja gerade dort lasst sich das Leben noch immer sinnvoll gestalten, [...]."
»,S0 hort denn das Leben buchstablich bis zu seinem letzten Augenblick, bis zu
unserem letzten Atemzug, nicht auf, Sinn zu haben.“* Um seine letzte
Lebensphase mit einer méglichst hohen individuellen Lebensqualitat erleben zu
kénnen, bedarf es aber héufig der Unterstitzung durch andere Menschen. Daher
ist es durchaus notwendig, dass diese letzte Lebensphase auch als solche
erkannt und realisiert wird. Nur so bietet sich sowohl dem Sterbenden als auch
seinen Angehorigen eine unwiederbringliche Chance, die noch verbleibende Zeit
aktiv zu nutzen und zu gestalten. Jonen-Thielemann bezeichnet das Sterben als
.die alles entscheidende Zeit im Leben eines Menschen®. ,Sie bedeutet

“42 \Wie zuvor bereits erwahnt

Abschiednehmen und Weggehen von dieser Welt.
gibt, nur eine einzige Chance, dieses Abschiednehmen gut zu gestalten. Eine

Wiederholung ist nicht moglich.

Um diese alles entscheidende Zeit gut zu gestalten, ist in vielen Fallen die
Unterstutzung durch ein interdisziplindres Team notwendig, das gemeinsam mit
dem Sterbenden und seinem Angehdrigen versucht, ein bedirfnisorientiertes
Unterstitzung- und Betreuungskonzept zu erarbeiten. Loewy bezeichnet dies als
,orchestrierung des Lebensendes.” Ein interdisziplindres Team versucht
gemeinsam ,die Partitur des Sterbenden* zu spielen.** Geschrieben wird diese

LPartitur” von dem Sterbenden!

40 saunders, 1991, SXII

“! Frankl, 1976, S242

“2 Jonen-Thielemann, 2007, S1019

3 Loewy, Springer-Loewy, 2005, S147f
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5.1.2 ,Homo Triplex*

.[...] der Tod hat zehntausende von Tiren,
durch die ein Mensch abgehen kann.*
(J. Webster, Die Herzogin von Malfi, 1612)

Sterben ist kein rein biologischer Vorgang. Sterben findet auf verschieden Ebenen
statt. Lt. Feldmann kdnnen zumindest drei Dimensionen von Leben und Sterben
unterschieden werden (vgl. Abb. 1).** Er bezeichnet den Menschen als ,homo
triplex* mit einer sozialen ldentitdt, einem physischen System und einem
psychischen System.** |Leben und Sterben in diesen drei Bereichen erfolgen mit
einer relativen Unabhangigkeit, d. h. Sterben und Tod kénnen auf verschiedenen

Ebenen beobachtet und beschrieben werden:

» als Kdrpertod oder physischer Tod (physisches Sterben)

» als Tod der Seele oder des Bewusstseins (psychisches Sterben)

« als sozialer Tod (soziales Sterben).“*
physisches psychisches soziales
Leben Leben Leben
Gesundheit Ich-Starke Status
Jugend Selbstverwirklichung Leistung
Lebensdauer Zufriedenheit Eigentum
Krankheit Identitatserosion sozialer Abstieg
Alter Bewusstseinsverlust Rollenverlust
Schmerz Verzweiflung Marginalisierung
physisches psychisches soziales
Sterben Sterben Sterben

Abb. 1 Formen des Lebens und Sterbens in modernen G esellschaften nach Feldmann *’

* Feldmann, 1998, S94f

%> Anmerkung: bei anderen Autoren finden sich &hnliche Einteilungen, Systeme wie etwa bei
Freud, Popper, Elias, Luhmann, etc.

*® Feldmann, 2004, S21

*" Feldmann, 1998, S94f
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Die einzelnen Formen des Sterbens treten zu unterschiedlichen Zeitpunkten auf,
kbnnen aber auch miteinander korrelieren. Psychisches und soziales Sterben
erlebt der Mensch im Laufe seines Lebens immer wieder. In einer
existenzphilosophischen Betrachtungsweise beginnt das Sterben damit schon
zum Zeitpunkt der Geburt.*® (Die Schwierigkeit den Beginn des Sterbens

einzugrenzen wurde bereits im Kapitel 5.1.1 dargestelit.)

Sterben ist ein ganzheitlicher Prozess, der sowohl physische, als auch
psychische, soziale und spirituelle Aspekte umfasst. Jakoby bezeichnet dies als
.Konfrontation mit dem totalen Loslassen®. Er sagt: ,Wir werden alles, absolut

alles verlieren.“*

Lt. Rest wird das Erleben des Sterbens aus einem Zusammenspiel von ,Leib,
Personlichkeit und sozialem Umfeld gebildet.” ,Unzulanglichkeiten auf einem
dieser Gebiete verhindern ,ldentitdt*, Unversehrtheit der Person und eine

,angenehme* Formung des persoénlichen Todes.*>°

Moderne medizinische Betreuungs- bzw. Versorgungsangebote sind auf
somatisch-physiologische Aspekte fokussiert und reduzieren die Identitat des
Sterbenden auf seine kranken Organe. Soziales und psychisches Sterben finden

kaum oder Uberhaupt keine Beachtung im Versorgungsalltag.

“8 vgl. Pfeffer, 2005, S 259, sowie Rest, 2006, S110ff
9 Jakoby, 2004, S22
*% Rest, 2006, S117
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5.1.3 Phasen des Sterbens

Der Prozess des Sterbens wird durch unterschiedliche Autoren in einzelne Phasen
unterteilt. Diese Phaseneinteilung soll den Betreuern als Werkzeug fur ein
besseres Verstandnis bestimmter Verhaltensweisen Sterbender dienen. Sporken
bezeichnet sie als Hilfe, um , [...] den Kranken dort abzuholen, wo er sich
gefilhlsméaRig befindet.“>* Fiir Angehérige und Helfer ist es wichtig zu wissen, dass
Feindseligkeit, Hass, Neid, Wut, Zornausbriche etc. im Zusammenhang mit dem
Sterbeprozess stehen konnen und im Bezug auf die eigene Person relativiert

werden miissen.>?

5.1.3.1 Funf Phasen des Sterbens von Kilbler-Ross:

Eines der bekanntesten Modelle ist das Phasenmodell von Kibler-Ross. Sie
unterteilte 1969, von der Psychoanalyse ausgehend, den Sterbeprozess in funf
Phasen, die in einer willkirlichen Reihenfolge mit unterschiedlicher Intensitat

auftreten konnen.>®

1. ,Nichtwahrhabenwollen und Isolierung“: Die Diagnose wird in dieser Phase
als falsch angesehen. Es wird versucht, die Krankheit vor sich selbst zu
verleugnen.

2. ,Zorn“: \Warum ich?“. Schuldige werden in dieser Phase gesucht.

3. ,Verhandeln“: Der kranke Mensch versucht durch Verhandeln mit z. B. dem
Arzt, Gott, einer h6heren Macht, etc. Zeit zu gewinnen.

4. ,Depression”: Die Krankheit kann nicht mehr verleugnet werden, der kranke
Mensch versinkt in seinem vielfaltigen Schmerz.

5. ,Zustimmung“. Der Kranke kommt zur Ruhe, er kann sein Schicksal

annehmen.

°L Sporken, 1980 zit. n. Condrau, 1991, S433
*2ygl. Condrau, 1991, S433
*% Kiibler-Ross, 2001, S24ff



21

Andere weiterfihrende Untersuchungen zeigten, dass Depression und sozialer
Ruckzug im Sterbeprozess bei den meisten Menschen dominant sind und nur

wenige Menschen zu einer Akzeptanz des Schicksals kommen.>*

Das Modell von Kiibler-Ross wird heute sehr kritisch betrachtet.>® Unumstritten ist
die Bedeutung dieses Phasenmodells von Kibler-Ross als Wegbereiter fur die

moderne Sterbeforschung.

Sporken kritisiert bei der Phaseneinteilung von Kibler-Ross, dass sie zu spat
ansetze. Namlich erst dann, wenn der Patient bereits um sein Todesurteil weil3. Er
meint, dass die Patienten schon lange bevor ihnen die ,Wahrheit* eroéffnet wird,
ihre infauste Prognose erfassen. Er erweitert die Phaseneinteilung von Kubler-
Ross um vier Etappen, die er davor setzt:

1. ,Unwissenheit des Kranken: Arzt und einige aus der Umgebung wissen
Bescheid.”

2. ,Unsicherheit: Phase des einerseits/anderseits — starker werdende

Unruhe.”

3. ,Unbewusste Leugnung: unbewusster Widerstand gegen die immer
deutlicher werdenden Zeichen, dass die Krankheit keinen guten Verlauf

nehmen wird."

4. ,Entdeckung und Besprechung der schon vermuteten Wabhrheit Gber die
Unheilbarkeit der Krankheit.“*®

Swanson ergénzt das Phasenmodell von Kibler-Ross noch um eine letzte Phase:
die ,Phase der Erfullung®. Diese ist seiner Ansicht nach gekennzeichnet durch die

Wiedererlangung von Integritat und Wirde.>’

>4 Schulz, Adermann 1974 so wie Schulz, Scharb 1987-88, zit. n. Feldmann, 2004, S102
% vgl. Howe, 1992, S58ff

*® Sporken, 1980, zit. n. Condrau, 1991, S432f

*" Swanson, 1975, zit. n. Condrau, 1991, S433
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5.1.3.2 ,Living-dying interval“ nach Pattison

Bei Pattison beginnt der Sterbeverlauf mit einer akuten Krise, ,[...] der Information
Uber eine todbringende Krankheit bzw. der Mitteilung, dass der Tod innerhalb
einer bestimmten Frist eintreten wird.” Nach dieser Schockphase kommt es zu

einer Phase, in der verschiedene Angste auftreten und bewaltigt werden sollten:

¢ Angst vor dem Unbekannten®

* Angst vor der Einsamkeit”

* ,Angst vor dem Verlust der Familie und Freunde*

« Angst vor dem Verlust der Selbstkontrolle und der Identitat”

e LAngst vor Regression“Ss.

Die anschlieRend letzte Phase bezeichnet Pattison als ,terminaler Abschnitt®. Er

unterscheidet hier vier Aspekte des Todes:

,Sozialer Tod*

e psychischer Tod"

e biologischer Tod* (,wenn der Organismus nicht mehr als menschliches
Wesen existiert* (Howe 1987, 102))

« ,physiologischer Tod (Stillstand aller Vitalfunktionen).“>®

5.1.3.3 Die Phasenlehre von Weisman®®

Nach Weisman lassen sich drei Phasen unterscheiden, die ein Sterbender
durchlebt. Die Aussicht des baldigen Todes wird bei Weisman teils negiert und
gleichzeitig auch teilweise akzeptiert. Je nach Phase tritt das eine oder das andere

mehr in den Vordergrund.

58 Pattison, 1977, zit. n. Feldmann, 2004, S102f
59 Pattison, 1977, zit. n. Feldmann, 2004, S102f
% Weisman, 1972, zit. n. Wittkowski, 1990, S126f
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1. Phase 1 stellt den Zeitraum vom Bemerken erster beunruhigender
Symptome bis zur Diagnosestellung dar. Diese Phase wird beherrscht von
der Tendenz zur Negation. Der Betroffene neigt zur Selbsttauschung und
schiebt die Abklarung seines Verdachtes immer wieder hinaus. Gleichzeitig
steigt die Empfindsamkeit gegentber Informationen, die an
lebensbedrohliche Krankheiten erinnern.

2. Phase 2 beginnt mit den ersten Reaktionen des Betroffenen auf die
Mitteilung seiner Diagnose. Diese Phase ist dominiert von medizinischer
Behandlung. Negation und Akzeptanz wechseln in dieser Phase
permanent. Weisman bezeichnet die psychische Verfassung von Menschen
in dieser Phase als ,middle knowledge®. ,In einer Art ungewisser
Gewissheit ist die Erkenntnis, an einer todlichen Krankheit zu leiden, zwar
grundsatzlich vorhanden, sie kann jedoch (noch) nicht offen ausgesprochen
und eingestanden werden.“ Gegen Ende der Phase 2 tritt die Akzeptanz
langsam starker hervor.

3. ,Phase 3 beginnt, wenn die medizinische Behandlung von Arzten als
sinnlos erachtet und eingestellt wird.“®® Diese Phase ist gekennzeichnet

durch korperlichen und psychischen Verfall.

5.1.3.4 Verlaufsformen nach Kruse

Kruse beschreibt anhand von Biographieanalysen Sterbender finf Verlaufsformen

der Auseinandersetzung mit dem Sterben:

1. ,Akzeptanz des Sterbens und Todes bei gleichzeitiger Suche nach jenen
Mdglichkeiten, die das Leben noch bietet;

2. Resignation und Verbitterung, die mit dazu beitragt, dass das Leben nur
noch als ,Last‘ empfunden wird und die Endlichkeit des eigenen Daseins
immer starker in den Vordergrund des Erlebens tritt;

®1 Wwittkowski, 1990, S127
62 ebenda
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3. Linderung der Todeséngste durch die Erfahrung eines neuen Lebenssinnes
und durch die Uberzeugung, im Leben noch wichtige Aufgaben erfiillen zu
konnen;

4. Bemuhen, die Bedrohung der eigenen Existenz nicht in das Zentrum des
Erlebens treten zu lassen;

5. Durchschreiten von Phasen tiefer Depression zu einer Hinnahme des

Todes.“3

Die hier angefiihrten Phasen des Sterbens zeigen sehr deutlich, wie facettenreich
der Sterbeprozess sein kann. Sie spiegeln das Geflhlschaos, mit dem sterbende
Menschen konfrontiert sind, deutlich wieder. Besonders gut ersichtlich wird dieses
Chaos der Gefuhle bei Kubler-Ross und Kruse. Bei Pattison kommen sehr deutlich
die unterschiedlichsten Angste, mit denen sterbende Menschen konfrontiert sind,
zum Ausdruck.

Ihre Gemeinsamkeit finden diese hier kurz vorgestellten Phaseneinteilungen darin,
dass sie zeigen, dass das Sterben ein Prozess ist, der uUber einen langeren
Zeitraum stattfindet. Determiniert wird dieser Sterbeprozess durch eine Vielzahl an
unterschiedlichsten Gefuhlen und Empfindungen, die einander permanent
abwechseln. Der Sterbeprozess ist vergleichbar mit einem Kampf gegen einen
uniberwindbaren Feind. Bewusst oder unbewusst weil3 der Kampfer, dass er den
Kampf auf jeden Fall verlieren wird. Bis dahin versucht er aber, mit den
unterschiedlichsten Strategien diesen Kampf doch noch fiir sich zu entscheiden.
Nicht jeder Sterbende kommt letztendlich zu einer Phase der Akzeptanz.

Dieses auf und ab der Gefuhle ist fur Angehérige und Betreuer oft schwer

nachvollziehbar, und findet in der Betreuung haufig keinen entsprechenden Platz.

% Kruse, Die Auseinandersetzung mit Sterben und Tod — Moglichkeiten eines arztlichen
Sterbebeistandes, in: Zeitschrift flr Allgemeinmedizin 64(1988) 138-154, zit. n. Heller, 2000,
S32



25

5.2 Bedirfnisse Sterbender

,Ein Mensch — wie du und ich!
Nur ein Stiick weiter!"

(Franz Schmatz, ,Am Sterbebett)**

Sterbende Menschen haben die gleichen grundlegenden Bediirfnisse wie gesunde
Menschen. ,Die Bedurfnisse des Sterbenden sind nicht anders als die des
Lebenden. Aber beim Sterbenden sind sie intensiver, ihre Erfillung ist
lebensnotwendig und sie lassen sich, da das Leben nicht mehr in die Zukunft
projiziert werden kann, nicht verschieben. Er muss seine Selbstbestéatigung jetzt

und hier erfahren."®®

Maslow ordnete 1970 die grundlegenden menschlichen Beddtrfnisse hierarchisch,
beginnend bei biologischen Bedirfnissen bis hin zu spirituellen Bedurfnissen.
(siehe Abb. 2)

Transzendenz
Spirituelle Bediirfnisse, sich mit dem Kosmos im Einklang

zu fuhlen

Selbstverwirklichung

Bedurfnis, das eigene Potential auszuschopfen, bedeutende
Ziele 711 hahen

Asthetische Bediirfnisse
Bediirfnisse nach Ordnuna. Schonheit

Kognitive Bedurfnisse
Bediirfnisse nach Wissen. Verstehen. nach Neuem
Selbstwert

Bedirfnisse nach Vertrauen und dem Gefiihl, etwas wert zu sein und
kompetent zu sein; Selbstwertgefiihl und Anerkennung von anderen

Bindung
Bedurfnisse nach Zugehdorigkeit, Verbindung mit anderen, zu lieben und
aelieht 711 werden

Sicherheit
Bediirfnis nach Sicherheit. Behaalichkeit. Ruhe. Freiheit von Anast
Biologische Bedurfnisse
Bediirfnisse nach Nahruna. Wasser. Sauerstoff. Ruhe. Sexualitat.

Abb. 2 Bedrfnispyramide nach Maslow 66

% Schmatz, zit. n. Gutenthaler, 2002, S328
® Juchli, 1991, S547
® Maslow, 1970, zit. n. Zimbardo, Gerrig, 1999, S324
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Lt. Maslow beherrschen die einzelnen Bedurfnisstufen die Motivation eines
Menschen so lange, wie sie unbefriedigt bleiben. Werden die Bedurfnisse erflllt,
wendet sich Aufmerksamkeit und Handeln der nachsten Stufe zu. Er geht von der
Annahme aus, dass ,jeder Mensch das Bedurfnis nach Wachstum und voller
Entfaltung seines Potentials hat.“’’ Das impliziert die Annahme, dass jeder
Mensch die Spitze der ,Bedurfnispyramide® zu erreichen trachtet, um zu vdlliger

Selbstentfaltung zu kommen.®®

Rest benennt in Anlehnung an Maslow sechs Grundbedurfnisse des sterbenden
Menschen (siehe Abb. 3.) Diese unterliegen der gleichen aufsteigenden Hierarchie

wie die Grundbedurfnisse von Maslow.

Bedurfnis
nach Begegnung
Bedurfnis nach
Selbstverwirklichung

/ Bedurfnis nach Achtung \

/ Bedurfnis nach Liebe \

/ Bedurfnis nach Sicherheit \

/ Bedirfnisse des Korpers \

Abb. 3 Bedirfnishierarchie Sterbender nach Rest

An erster Stelle stehen Bedirfnisse des Korpers wie etwa: ein moglichst geringer
korperlicher Verfall, ausreichend Luft zu bekommen, Schmerzfreiheit oder

Schmerzlinderung, Durststillung, etc.

Danach kommt das Bedurfnis nach Sicherheit. Fir einen kranken Menschen geht
es hier, um Uberleben zu kdénnen, um die Gewissheit zu haben, dass im Notfall

jemand verfugbar ist, dass seine Fragen ernst genommen werden und ehrlich

" Maslow 1970, zit. n. Zimbardo, Gerrig, 1999, S324f

o8 Anmerkung: Was auch immer unter einer volligen Selbstentfaltung zu verstehen ist. Im Rahmen
dieser Arbeit ist es nicht mdglich und zielfiihrend diese philosophische Diskussion weiter
auszufihren
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beantwortet werden, dass er bestimmte Dinge, die sein Leben ausmachen, bis

zuletzt beibehalten kann.

Die nachste Stufe bildet das Bedurfnis nach Liebe. Auch kranke, sterbende
Menschen mochten das Gefihl erfahren, geliebt zu werden und Liebe an andere
zu verschenken. Sie modchten Freundschaften und soziale Kontakte bis zu ihrem

Tod aufrechterhalten.

Die vierte Stufe bildet das Bedurfnis nach Achtung. Ein sterbender Mensch
mochte von den Personen, die ihn betreuen, als lebendiger Mensch mit Gefiihlen
wahrgenommen werden. Er mdchte gewdrdigt werden und Annerkennung
erfahren ,als einer der allen anderen seine Nahe zum Tod voraus hat*. ,Er mdchte

auch die Selbstachtung, die Beherrschung und Zuversicht nicht einbiiBen.“®

An funfter Stelle steht das Bedurfnis nach Selbstverwirklichung. Der Sterbende
mochte sich auch im Tode noch als Person voll entfalten kénnen. Er will
Verantwortung fur sich selbst dbernehmen, ringt um Sinnerfillung dieses
Lebensabschnittes, und er braucht dabei mindestens eine wichtige Person,

“’0 Sterbende mochten

welcher er seine Erlebnisse und Geflihle mitteilen kann, [...]
als lebende Menschen gesehen werden. Sie erwarten sich Offenheit im Gesprach,

mochten am taglichen Leben teilnehmen, und auch fiir andere sorgen.”*

Auf der letzten Stufe der Bedlrfnisse steht bei Rest das Bedurfnis nach

Begegnung.

Die erstgenannten Bedirfnisse bilden die Grundlage fir die spater genannten.
Sind die physiologischen Bedurfnisse abgedeckt, treten jene nach Achtung, nach
Liebe, nach Sicherheit und Geborgenheit sowie nach Selbstverwirklichung in den
Vordergrund. Das Bedurfnis nach Selbstverwirklichung ist eng mit der Frage nach
dem Sinn verbunden.” Sinnfindung und Erfilllung beschéftigen Menschen in
ihrem letzten Lebensabschnitt stark. Erreicht die Versorgung eines Menschen

nicht die letzten Bedurfnisse, wird laut Rest der Mensch ,[...] auf primitiver Ebene

% Rest, 2006, S187

" Rest, 2006, S187

" Gates, 1998, S 194f
2 Juchli, 1991, S547
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festgehalten.“”® Nachfolgende Bediirfnisse bleiben unbefriedigt, wodurch ein

Zustand negativer Empfindungen hervorgerufen wird.

Auch andere Autoren teilen die Bediirfnisse sterbender Menschen &hnlich ein wie

Rest, z. B. Schara mit einer funf stufigen Bedurfniseinteilung (siehe Abb. 4).

Das Recht des Menschen auf seinen eigenen Tod und auf ein individuelles
Sterben

Bedurfnisse

des Korpers Schmerzen, Atemnot, Durst

. ) Angste (intensive care syndrome), Kompetenz, Notfallhilfe, Ehrlichkeit der
nach Sicherheit .
Informationen

nach Liebe Soziale Zartlichkeit, Kérperkontakt, Teilnahme der Familie und Freunde

Ernstnahme des Todeswillens, Gleichwertigkeit des Sterbenden mit den
nach Achtung .
Genesenden, Anerkennung als Mensch (auch geschlechtlich)

nach
o Wahrheit am Krankenbett, Individuation, Entscheidungsfreiheit
Selbstverwirklichung

Abb. 4 Die Bediirfnisse des Patienten im Sterben nac  h Schara

Kessler formulierte die Bedurfnisse Sterbender als ,Rechte der Sterbenden” (siehe
Abb. 5). Er sieht in diesen Rechten die Grundbedingungen fir ein
.menschenwurdiges Sterben”.

3 Rest, 2006, S186f
" schara, zit. n. Juchli, 1991, S547
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o ,Das Recht, als lebender Mensch behandelt zu werden und sich ein Gefluhl der
Hoffung zu bewahren, egal wie subjektiv diese Hoffnung auch sein mag

o« Das Recht, Gedanken und Gefuhle zum Thema Tod auf je eigene Weise zum
Ausdruck zu bringen

« Das Recht, an allen die eigene Pflege betreffenden Entscheidungen teilzuhaben

« Das Recht, von mitfuhlenden, sensiblen und kompetenten Menschen gepflegt zu
werden, die sich bemuhen, die Bedirfnisse des Kranken zu verstehen

« Das Recht, den Prozess des Todes zu verstehen und auf alle Fragen ehrliche und
vollstandige Antworten zu bekommen

« Das Recht, Trost in geistigen Dingen zu suchen

* Das Recht, kérperlich schmerzfrei zu sein

» Das Recht, nicht einsam zu sterben

< Das Recht, dass die Unantastbarkeit des Korpers nach dem Tod respektiert wird“

Abb. 5 Rechte Sterbender nach Kessler "

Diese verschiedenen Bedurfniseinteilungen zeigen, dass koérperliche Bedurfnisse
nur einen Teil der Bedurfnisse sterbender Menschen ausmachen. Psychische,
spirituelle und soziale Bedurfnisse werden haufig nicht mit dem gleichen
Stellenwert wie korperliche Bedtrfnisse bedacht. Sie werden oft nur unzureichend
abgedeckt, da die vorhandenen Versorgungs- bzw. Betreuungseinrichtungen
grof3teils darauf ausgerichtet sind kérperliche Bedurfnisse zu decken. Die Hospiz-
und Palliativbewegung  versucht, durch einen multiprofessionellen
Versorgungsansatz, den Bedurfnissen sterbender Menschen, umfassender zu
begegnen.’® Leider ist derzeit ein Zugang zu einer Palliativversorgung nicht fir

jeden Sterbenden gegeben.

S Kessler, 1997, zit.n. Kranzle, 2006, S16f
’® dargestellt in Kapitel 6
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5.3 Sterben im sozialen Kontext

Wenn ich sterbe, sei bei mir, aber halte mich nicht"

(B. Jakoby) *’

Wie in Kapitel 5.1.2. bereits dargestellt, findet Sterben auf verschieden Ebenen
statt. Dadurch ist Sterben kein auf ein Individuum beschrankter Prozess. Das
Sterben betrifft auch immer das soziale Umfeld des Sterbenden. ,Wie Menschen
versterben, verbleibt als wichtige Erinnerung fiir diejenigen, die weiterleben.“”®
Das Geflihl, den sterbenden Angehdérigen begleitet und unterstitzt zu haben, kann

fur die von Trauer erfillte Familie beruhigend und trostlich sein.”

Der Tod und damit auch das Sterben veranderte im Laufe der Geschichte immer
wieder sein Gesicht.® War beides in frilheren Zeiten omniprasent im Alltag der
Menschen, so wird der Tod und das Sterben heute paradoxerweise so lange es
irgendwie geht als ,bio-soziale Gefahr* des Menschlebens aus der Offentlichkeit
verbannt und aus unseren Gedanken verdrangt.®’ Sterben findet vielleicht in
verklarter Form in Hollywoodfilmen oder anonym und steril in Anstalten statt, nicht
mehr jedoch zu Hause im Kreise der Familie. Dadurch haben die Menschen
verlernt, mit dem Tod und dem Sterben umzugehen.??. Nicht nur der Sterbende,
auch deren Angehdrige brauchen Zeit, um sich mit dem Tod auseinander zu
setzen und zu lernen, diesen anzunehmen und mit dem Sterben umzugehen.®
Angehorige konnen sich oft nur schwer mit dem Sterbenden identifizieren.?
Condrau schreibt, dass nur wer selbst erfahren hat, was es heif3t, taglich den
korperlichen und seelisch-geistigen Verfall seines Familienangehdrigen oft Gber
Wochen oder Monate hinweg mitzuerleben, zuséatzlich die finanziellen-
wirtschaftlichen Folgen und Sorgen tragen zu mussen, der allein kann ermessen

was es bedeutet, einen Sterbenden zu betreuen, welche personlichen Opfer damit

" Jakoby, 2004, S81

"8 Saunders, 1994, zit. n. Husebg, Sandgathe-Husebg, 2000, S161
® vgl. Lamerton, 1991, S71

8 vgl. Ariés, 2002, Die Geschichte des Todes

8 vgl. Elias, 2002, S16ff

82 vgl. lllich, 1995, S125ff

8 vgl. Tausch u. Tausch, 1991, S80ff

* Elias, 2002, S12
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verbunden sind.®® Das systemische Gleichgewicht einer Familie wird durch diese
belastende Situation drastisch gestort. Angehérige geraten in eine ,nahezu
paradoxe Situation“. Einerseits mussen sie ihren normalen Alltag, oft auch
beruflichen Alltag aufrechterhalten, andererseits werden sie durch die

,existenziellen Ereignisse* in einen Ausnahmezustand versetzt.®®

Sterbende Menschen und ihre Angehérigen®” sind gezwungen, sich mit
endgultigen Verlusten abfinden. Dies geht auch einher mit Systemverdnderungen
in den betroffenen Familien. Das Familiensystem wehrt sich gegen die
Anderungen, um das alte Gleichgewicht wieder herzustellen.®® Beutel vergleicht
Familiensysteme mit einem Mobile. Jedes Familienmitglied stellt einen Teil des
Mobiles dar. Ist ein Teil des Mobiles aus dem Gleichgewicht, z. B. durch
Krankheit, dann gerat das gesamte Mobile aus der Balance. Andere
Familienmitglieder kénnen sich dadurch nicht mehr frei bewegen. Ihr eigenes
Leben wird massiv eingeschrankt, wodurch neue, unbekannte Gefihle und

Sichtweisen entstehen.®®

Pflegende Angehdrige sind einer Vielzahl an psychischen, physischen, sozialen
und finanziellen Belastungen ausgesetzt. Verschiedene Untersuchungen zeigen,

dass hier vor allem nachfolgende Belastungen im Vordergrund stehen:
* Veranderung der eigenen Lebensplanung*
e ,Angebundensein”
* ,Ausschliel3liche Zustandigkeit*

* Verschlechterung des Gesundheitszustandes der zu pflegenden

Person*

8 Condrau, 1991, S417f

8 Haselbeck, Scheffer, 2006, zit. n. Pleschberger, 2007, S493

8 Anmerkung: Der Begriff Angehorige impliziert hier alle verwandten, vertrauten, dem Sterbenden
nahe stehende Personen, die in die Betreuung des Sterbenden involviert sind.

% Husebg, Klaschik, 2003, $292

% Beutel, 2006, S21
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e ,N&ahe zum Tod*

» ,Fehlende Anerkennung*

« ,Belastung durch Demenz und Verwirrtheit”
» Isolation®

» ,Belastung durch unzureichende Wohnbedingungen*

« Uberforderung durch vielschichtige, belastende Tatigkeiten“®® %

In vielen Fallen fehlt den Betroffenen psychische und soziale Unterstiitzung.®? Die
Pflege durch Angehdrige wird haufig als selbstverstandliche Leistung oder
Verpflichtung angesehen. Die wenigsten Angehérigen werden ausreichend in
diese Arbeit eingeschult und angeleitet.®® Immer wieder werden sie sich selbst

tiberlassen - mit all ihren Angsten.®*

Student u. Student meinen, dass Angehorige Sterbender besonders mit vier Arten

der Angst konfrontiert sind:

1. ,Angst vor der Ungewissheit” (aufgrund fehlender Alltagskenntnisse und

Verhaltensmuster flr den Sterbeprozess)
2. ,Angst vor dem Leiden*

3. ,Angst vor Verlusten®

4. ,Angst vor dem Versagen“.95

Diese Angste konnten durch gezielte klare Informationen lber Sterben, Tod,
Mdoglichkeiten der modernen Schmerztherapie etc. deutlich reduziert werden.

Leider Uberschreiten Angehdrige oft erst ihre eigenen Grenzen, bevor sie

% Boeger u. Pickarzt, 1998, Engleitner und Hackl 1997, Jani-Le Bris 1993, Hedtke-Becker 1990,
zit. n. Wild, 2001, S45

L vgl. auch Seidl, et. al., 2007, S46ff

92 vgl. Boeger, Pickartz, 1998, 316ff

% Gugerell, 2002, S25

% vgl. Heimerl, et. al., 2007, S66ff

% Student u. Student, 1999, zit. n. Student, et. al, 2004, S55f
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Unterstitzung von auf3en dazu holen. Hilfe durch Auf3enstehende wird erst dann
in Anspruch genommen, wenn die inneren Ressourcen erschopft sind.*® % Sind
die Ressourcen der Angehorigen erschopft, fuhrt dies haufig dazu, dass

Sterbende institutionalisiert werden.%

Pflegende Angehorige stellen ein entscheidendes Element im extramuralen
Versorgungsgeschehen Sterbender dar.®® Ihr Engagement ist die Voraussetzung
fir die Betreuung Sterbender zu Hause.'® Dafiir brauchen pflegende Angehérige
ihrerseits ,Verstdndnis®, ,Unterstitzung“ und ,Kompetenz‘, um diese
aulRergewohnlich belastende Situation meistern zu kodnnen. Professionelle
Unterstitzung kann dazu beitragen, pflegende Angehdrige zu entlasten und zu
starken: Becker sieht eine wichtige Aufgabe professioneller Helfer darin, den
Angehorigen - neben Wissensvermittlung Uber den Sterbeprozess - auch

nachfolgende Fahigkeiten zu vermitteln.

o die Fahigkeit, durch Erleben und Reflexion sich selbst von auf3en

betrachten zu kdnnen (Rollendistanz);

e die Fahigkeit, die Situation des anderen verstehend und einfihlend
erfassen zu kbnnen (Empathie). Aber auch die Gegenseite in ihrer Rolle

sehen zu kdnnen: warum? (Rolle), will er was? (Bediirfnisse);

e die Fahigkeit, einander widersprechende Erwartungen auszuhalten und
sich in Situationen einlassen zu konnen, in denen volle
Bedurfnisbefriedigung nicht moglich ist (Ambiguitatstoleranz);

e die Fahigkeit, den Eigenbereich wahren zu kénnen, ohne Bedlrfnisse

und Interessen des Kranken zu vernachlassigen (Identitatsbalance)“***

% Christen, 1989, zit. n. Friedemann, 1996, S134

o Anmerkung: Eine 2005 durch das OBIG durchgefiihrte Studie zeigt das nur rund ein ¥4 der
pflegebedurftigen Menschen in Osterreich durch mobile Dienste betreut werden. Personen mit
héherem Einkommen nehmen eher mobile Dienste in Anspruch als Personen mit niedrigerem
Einkommen. Vgl. Pochobradsky et. al., 2005, S44 f

% vgl. auch: Pochobradsky et.at., 2005, S60f

9 vgl. Lademann, 2007, S49ff

%% \Wild, 2006, S267ff

%! Becker, zit. n. Wild, 2006, S270
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Aber nicht nur pflegerische und psychische Kompetenzen im Umgang mit dem
Sterbenden sind flr Angehérige von Bedeutung. Wie bereits zuvor erwahnt, haben
Betreuungssituationen auch finanzielle wirtschaftliche Folgen, die die Angehdrigen
immens belasten konnen. Nicht jeder Angehorige weil3, welche finanziellen
Unterstitzungsmaglichkeiten angeboten werden, bzw. wie diese in Anspruch
genommen werden koénnen. Sozialarbeiterische Unterstitzung kann hier eine

grof3e Hilfe darstellen.

In dieser Arbeit ist nur ein kleiner Einblick in die Rolle der Angehdrigen méglich,
ohne Anspruch auf Vollstandigkeit. Dieses Kapitel soll verdeutlichen, dass ein
Sterbender nicht isoliert aus seinem sozialen Kontext betrachtet werden kann. Die
Angehorigen sind wichtige Partner in der Betreuung und Begleitung Sterbender.
Damit sie ihre Aufgabe gut bewaéltigen koénnen, darf auf sie nicht vergessen
werden. Professionelle Betreuung und Begeleitung Sterbender impliziert ebenso

die Betreuung und Begleitung deren Angehériger auch Gber den Tod hinaus.

Die im Kapitel 5 kurz dargestellten Thematiken sollen verdeutlichen, wie
facettenreich der Sterbeprozess ist. Nur durch den Einsatz multiprofessioneller
Kompetenzen ist es moglichen, einem Sterbenden und seinen Angehoérigen eine
umfassende Unterstitzung und Betreuung anzubieten. Dafur ist es notwendig,

dass jeder Sterbende Zugang zu Palliative Care bekommit.
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6. Palliative Care

Im vorhergehenden Kapitel wurde bereits mehrmals auf die Notwendigkeit eines
Zuganges zu Palliative Care fur sterbende Menschen aufmerksam gemacht. In
diesem Kapitel soll der Begriff Palliative Care néher erlautert werden. Da sich
diese Arbeit mit den Rahmenbedingungen fur ein Sterben zu Hause beschatftigt,
werden in diesem Kapitel auch kurz die Entwicklung von Palliative Care in
Osterreich und die vorhanden Palliativversorgungsstrukturen in Niederdsterreich

dargestellt.

6.1 Definition

Der Begriff ,Palliative” leitet sich von dem lateinischen Wort ,pallium“ — der
Mantel*®? ab, ,Care* wird mit dem Terminus ,Versorgung* in die deutsche Sprache
iibersetzt.’®® Palliative Care entwickelte sich aus der Hospizbewegung, die Mitte
der 70iger Jahre von England ausgehend weltweite Verbreitung fand. Der Begriff
Palliative Care entstand 1975 in Kanada durch Dr. Balfour Mount, da der zuvor
gangigere Ausdruck ,hospic care” nicht zu dem aktiven Betreuungsmodell von Dr.

104" Hospic care* suggerierte in der franzosischen Ubersetzung ein

Mount passte.
passives Programm, das nicht im Einklang stand mit dem aktiven Management-
Modell der kanadischen Palliativbetreuung, deren Tatigkeitsschwerpunkt darin lag,
psychosoziale und kérperliche Probleme, die mit dem Sterben verbunden sind,

anzugehen, anstatt zu versuchen, das Leben um jeden Preis zu verlangern.®

Das Verstandnis von Palliative Care war von Beginn an weder einheitlich, noch
eindeutig, wodurch es zu einer Entwicklung von unterschiedlichen Ansatzen,
Konzepten und Definitionen kam.'®® Zur Klarung des Grundverstiandnisses von

Palliative Care werden heute haufig die Definitionen der WHO (world health

%2 puden, 2001, S 720

103 Vgl. Pleschberger, Heimerl; 2002, S15

1% Neil Mac Donald, Palliativbetreuung in Kanada, zit. n. Heller, 2000, S12f
'% Heller, 2007, S197

196 steffen-Biirgi, 2006, S30ff
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organisation) und der EAPC (European Association for Palliative Care)

herangezogen.

6.1.1 Definition der European Association for Palliative Care

Die EAPC definierte 1989 Palliative Care als: ,die aktive, umfassende Betreuung
und Behandlung von Patienten, deren Erkrankung auf Kkurative
Behandlungsmal3ihahmen nicht mehr anspricht. Die Kontrolle von Schmerzen und
anderen Symptomen sowie von sozialen, psychischen und spirituellen Problemen
steht im Vordergrund. Palliative Care ist ein interdisziplinarer Ansatz, der die
Patienten, die Familie und das Umfeld umfasst. Palliative Betreuung und
Behandlung bedeuten in gewisser Weise Fursorge bzw. Pflege in ihrer
ureigensten Form — namlich den Bedurfnissen von Patienten gerecht zu werden,
wo auch immer sie die Betreuung erfahren, sei es in einem Spital oder zu Hause.
Palliative Care bejaht das Leben und betrachtet Sterben als einen normalen
Prozess; das Sterben wird weder beschleunigt noch hinausgezogert. Sie bemuht

sich, die bestmégliche Lebensqualitat bis zum Tod zu bewahren.“*%’

6.1.2 Definition der WHO

Die WHO definierte Palliative Care 1990 als: ,aktive und umfassende Betreuung
und Behandlung fur Patienten, deren Erkrankung auf  kurative
Behandlungsmal3ihahmen nicht mehr anspricht. Im Vordergrund der Bemihungen
[...] stehen die Kontrolle von Schmerzen und anderen Symptomen sowie von
psychischen, sozialen und spirituellen Problemen. Das Ziel der Palliative Care ist
die Erreichung der bestmobglichen Lebensqualitdt fir Patienten und ihre

Familien.“'%8

107 EAPC-Definition 1989, iibersetzt von Steffen-Birgi, 2006, S36
198 \WHO 1990 tibersetzt und zit. n. Steffen-Biirgi, 2006, S31
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,Palliative Care

* bejaht das Leben und betrachtet Sterben als einen normalen Prozess.

* soll den Tod weder beschleunigen noch verzogern.

» verschafft Linderung von Schmerzen und anderen belastenden
Symptomen.

e reduziert diagnostische MalRhahmen auf das Notwendigste.

e schlie3t psychische und spirituelle Aspekte in die Versorgung der
Patienten ein.

* bietet ein Unterstitzungssystem, um Patienten zu helfen, bis zum Tod so
aktiv wie mdglich zu leben.

* bietet ein Unterstiitzungssystem, um den Angehorigen der Patienten zu
helfen, die Zeit wahrend der Krankheit sowie die eigene Trauer zu

bewaltigen.“'%°

2002 wurde diese erste Definition der WHO erweitert. Die WHO definiert Palliative
Care nun als: “an approach that improves the quality of life of patients and their
families facing the problem associated with life-threatening iliness, through the
prevention and relief of suffering by means of early identification and impeccable
assessment and treatment of pain and other problems, physical, psychosocial and

spiritual.”**

Ein wesentlicher Unterschied zur Definition aus dem Jahr 1990 ist, dass erkannt
wurde, dass Palliative Care sich nicht ausschlie8lich auf die Terminalphase
beschrdnken darf. Aus dem urspringlichen Phasenmodell (Abb. 6) wurde ein
integriertes Modell (Abb. 7) ,[...] bei dem simultan und/oder in Erganzung
praventive, kurative, rehabilitative und palliative Behandlungskonzepte und
Interventionen zur Anwendung kommen kénnen.“**! Eine palliative Therapie sollte

(wie in Abb. 7 dargestellt) bereits zum Zeitpunkt der Diagnosestellung einer

199 \WHO 1990 tibersetzt und zit.n. Steffen-Biirgi, 2006, S31
10 pefinition WHO 2002, www.who.int/cancer/palliative/definition/html
11 steffen-Biirgi, 2006, S34
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unheilbaren Erkrankung, parallel zur kurativen Therapie gestartet werden.**? So
kann gewahrleistet werden, dass ein Patient bereits bei der Diagnosestellung in
ein Betreuungsnetzwerk eingebunden wird, welches vorausschauend auftretende
Probleme medizinischer, pflegerischer, psychosozialer und spiritueller Art erkennt,
und frihzeitig entgegenwirken kann. Im Laufe des Fortschreitens der Erkrankung
wird es notwendig werden, immer mehr kurative MalRnahmen zurickzunehmen

und palliative Ma3nahmen verstéarkt einzusetzen.

Kurative Therapie -

Diagnose Tod
Abb. 6 Phasenmodell

Kurative Therapie —

Diagnose _ Tod
Abb. 7 Integriertes Modell

Die WHO-Definition und die Definition der EAPC unterscheiden sich kaum
voneinander. Beide beruhen auf einer anthropozentristischen Sichtweise, die den
kranken Menschen mit seinem sozialen Umfeld in den Mittelpunkt des
Behandlungs- und Betreuungskonzeptes stellen. Ziel der Palliativversorgung ist
immer eine grol3tmogliche individuelle Lebensqualitat fur einen schwerkranken
Menschen zu erreichen. ,[...]; sie will dem Patienten und seiner Familie
groRtmogliches  Wohlbefinden  verschaffen.**®* Durch das umfassende
Versorgungskonzept soll der kranke Mensch seine letzte Lebensphase so aktiv
wie mdglich, am besten an einem vertrauten Ort - méglichst zu Hause - verbringen

kénnen.

12 ygl. Radbruch, Zech, 1997, S1f
3 saunders, Baines, 1991, S1
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Steffen-Blrgi hebt die Beschreibung des Wesens von Palliative Care als
.Fursorge bzw. Pflege in ihrer ureigensten Form® in der Definition der EAPC
hervor. Sie meint, dass es hier um die in der Fachliteratur haufig diskutierte Frage
gehe, wie elementar Palliative Care eigentlich ist. ,Handelt es sich bei Palliative
Care lediglich um eine Philosophie der Betreuung und Pflege von Sterbenden, wie
sie seit jeher praktiziert wird? Oder ist Palliative Care ein neuer (professioneller)
Versorgungsansatz, der spezielle ausgebildete Haltungen, Kenntnisse und
Fahigkeiten voraussetzt. Oder beinhaltet Palliative Care beide Sichtweisen?*!'*
Diese Diskussion weiter zu vertiefen und auszufiihren wirde den Rahmen dieser
Arbeit leider bei weitem sprengen. Es soll hier nur darauf hingewiesen werden,

dass diese verschieden Betrachtungsweisen in der Literatur diskutiert werden.

Laut Heller ist Palliative Care in Definitionen alleine schwer zu fassen. Er schreibt,
dass Palliative Care einer bestimmten menschlichen Haltung und
Organisationskultur bedarf.*> Metz bezeichnet diese Haltung als ,compassion“*'®
(ein Begriff, der aus der lateinamerikanischen Befreiungsethik kommt). Dieser
Begriff steht fur: ,Mitleidenschaft mit den Schwachen, den Verletzten, den
Ausgegrenzten. Compassion anerkennt, wirdigt das Leiden und die Autoritat des
Leidens anderer.” Compassion ,hat nichts mit depressivem Mitleid, sondern mit
einem kraftvoll-politischen, eben solidarischen Einsatz fir Menschen in Not zu
tun.“**” Eberle, ein amerikanischer Hospizarzt, meint das die Philosophie und
Kultur von Palliative Care sich am besten mit dem Wort ,listening - zuhoren®

zusammenfassen lasse.'*®

Heller bezeichnet Palliative Care als ,das Dach, unter dem sich verschiedene
Disziplinen und Professionen unterschiedlichster Versorgungskontexte, Laien und
Professionelle  versammeln.'*®  Als  gemeinsames Ziel soll eine

Versorgungssituation geschaffen werden, in der Menschen eine adéquate

114 steffen-Buirgi, 2006, S36

15 Heller, Knipping, 2006, S41ff

116 Metz 2000, zit. n. Heller, Knipping, 2006, S42
7 Heller, Knipping, 2006, S42

118 Eperle, zit. n. Eggenberger, Heller, 2009, S14
% Heller, 2000, S14
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individuelle Betreuung erfahren, um ,ein Leben in Wirde* bis zu ihrem Tod zu
ermoglichen. Fir die Umsetzung von Palliative Care sind laut Heller 6 Prinzipien

(im nachfolgenden Kapitel ausfiihrlich dargestellt) grundlegend.*?°

6.2 Die 6 Prinzipien fur die Umsetzung von Palliative Care nach Heller'*

6.2.1 ,Radikale Patientenorientierung*?2

.Patientenorientierung meint [...] den anderen, den Fremden, den Kranken, den
Sterbenden als Subjekt seines Lebens zu betrachten und mit ihm in eine
Beziehung einzutreten. Die Anerkennung des anderen um seiner Selbstwillen, ist
die angemessene ethische Handlung in dieser Beziehungsaufnahme.” Die
Umsetzung dieser Beziehungsaufnahme ist nicht immer einfach. Jeder Mensch
und jede Situation ist unterschiedlich. Die Helfer werden durch einen sterbenden
Menschen mit ihrer eigenen Endlichkeit konfrontiert. Dies fuhrt zu Angst und
Unsicherheit im Umgang mit dem Sterbenden. Sie wissen oft nicht, was sie sagen
sollen. Das Wissen und Fuhlen der Unsicherheit ist Voraussetzung fir eine
Beziehung zwischen Menschen. Diese Beziehung wiederum ist notwendig, um die
Bedurfnisse des anderen zu erkennen. Je mehr der Helfer sich dem aussetzt und
wahrnehmbar wird in seiner eigenen Begrenztheit, desto groéRRer ist die Qualitat der

Beziehung.

Sterben hat viele Gesichter. Die verschieden Professionen, die mit dem
Sterbenden konfrontiert werden, sind gefordert, diese Individualitat wahrzunehmen
und ein daran orientiertes Betreuungskonzept zu entwickeln. Palliative Care ist
eine Haltung die aus, “dem Wissen um die Unaustauschbarkeit des jeweiligen

Menschen* gewonnen wird.

120 Heller, 2000, S12ff
21 Heller, 2000, S12ff
122 Heller, 2000, S14ff



41

6.2.2 ,Interdisziplinaritat?3

Das Sterben wird aus der Perspektive der verschiedensten Disziplinen betrachtet
(Sozialgeschichte, Medizin, Philosophie, Ethik, Pflegewissenschaft, Recht,
Sozialwissenschaften, Gesundheitsokonomie, Theologie, etc.). Die Kunst besteht
darin, diese unterschiedlichen Perspektiven fir ein gemeinsames Ziel ,[...] einer
gemeinsamen Haltung zugunsten des Kranken“ miteinander zu verbinden. Dazu
ist es unumganglich, die eigene Disziplin und die eigene Person zu relativieren.
Nur so kdnnen Widerspriche und Unterschiede zu einer gemeinsamen Sprache
ausbalanciert werden, einer gemeinsamen Sprache, die auch eine ,intelligente
Verknupfung® mit ,relevanten Wissensbestanden® beinhaltet, damit dieses

interdisziplindre Wissen auch wirksam ist.

6.2.3 ,Interprofessionalitat*

Palliative Versorgung setzt ein Team voraus, das von Personen unterschiedlicher
Professionen gebildet wird, die partnerschaftlich miteinander arbeiten. ,Ein Team
ist mehr als eine Ansammlung von Menschen, die zuféllig auf einer Station [...]
arbeiten.” Um sich der gemeinsamen Aufgabe als Team widmen zu kdnnen, muss
in den ,Aufbau von Kommunikation, in Teamstrukturen, Vereinbarungen und
Regeln“ investiert werden. ,Die Herausforderung besteht auch hier darin,
Unterschiede als Reichtum wahrzunehmen und in der Fremdheit anderer
Sichtweisen und Professionen die eigene Ergdnzungsbedurftigkeit zu Gunsten

des gemeinsamen Zieles anzunehmen.“*?®

6.2.4 Interorganisationalitat?®

Die Bedingungen des Sterbens werden durch den jeweiligen Versorgungskontext
(Krankenhaus, Pflegeheim, Palliativstation, Hauskrankenpflege, etc.) stark

beeinflusst. Die verschiedenen Professionen sind gefordert, an der Entwicklung

123 Heller, 2000, S16f
124 Heller, 2000, S17f
2% Heller, Knipping, 2006, S44f
126 Heller, 2000, S19f
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der eigenen Organisation systematisch zu arbeiten, um Strukturen und Ablaufe zu
entwickeln, die eine hohe Betreuungskontinuitat - auch zwischen verschiedenen
Versorgungssystemen - gewahrleisten. Gemeinsame, aufeinander abgestimmte
Handlungen und Dokumentationen erhéhen die Versorgungsqualitdt und damit

letztendlich auch die Lebensqualitat der Betroffenen.

6.2.5 ,Interreligiositat*’

Palliative Care respektiert ausnahmslos die Religion oder die Weltanschauung des
Patienten. ,Jede Form religiosen Kolonialismus steht theoretisch und praktisch im
Widerspruch zum Selbstverstandnis von Wirde und Freiheit und Autonomie.”

6.2.6 ,Interkompetenzen*'?®

Ein ,neues Denken und Handeln, das Interkompetenzen trainiert” ist notwendig.
Wissen und Erfahrungen aus der Praxis missen in Lernprozessen aufgegriffen
werden und durch wissenschaftliches Wissen verdichtet und weiter gefihrt
werden. Palliatives Handeln impliziert ein erganzendes Miteinader von ,Praxis und
Theorie®, von ,Rationalitdt und Emotionalitat”, von ,fachlicher Kompetenz und

sozial-kommunikativer und organisationaler Kompetenz".

6.3 Entwicklung von Palliative Care in Osterreich

Bis Ende der achtziger Jahre des 20. Jahrhunderts war Palliative Care in
Osterreich auf die Arbeit einiger engagierter Einzelpersonen beschrankt. Vor allem
in der Pflege tatige Personen begannen die Defizite in der Schmerztherapie und
im Umgang mit sterbenden Menschen zu thematisierten. Ende der Siebziger
Jahre wurden in Graz, durch das Bildungshaus Mariatrost in Zusammenarbeit mit

dem  Osterreichischen Krankenpflegeverband, erste Seminare  und

27 Heller, 2000, S20f
128 Heller, 2000, S22
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Veranstaltungen organisiert. Mit Starreferenten wie Elisabeth Kibler-Ross als

,Zugpferde* versuchte man, die Offentlichkeit zu sensibilisieren.?°

1978/79 veranstaltet Sr. Hildegard Teuschl CS (Leiterin der Lehranstalt fur
Sozialberufe der Caritas in Wien) den ersten Kurs fir Sterbebegleitung. Die
Thematik wird damit erstmals in die Ausbildungsplane der Alten-, Familien- und
Heimhelferinnen aufgenommen.® Auch die Arzteschaft begann Anfang der

achtziger Jahre, sich allméhlich der Thematik Tod und Sterben anzunehmen. *3*

Erste Versuche in den achtziger Jahren ein stationares Hospiz zu grinden,
scheiterten einerseits an finanziellen Griinden, andererseits an der Tabuisierung
des Themas Sterben und Tod. Der Hospizgedanke war damals noch zu wenig im
Bewusstsein der Menschen verankert, wie auch der Ausspruch des damaligen
Caritasdirektors der Erzdiozese Wien, Prélat Unger, verdeutlicht. ,Der Wiener will
nichts vom Sterben wissen“.**> Ende der achtziger Jahre begannen die Personen,
Gruppen und Initiativen sich langsam zu vernetzen. Bis es 1987 zur Grindung der
Osterreich-Sektion der IGSL (Internationale Gesellschaft fir Sterbebegleitung)
kam.'* Die verschiedenen Initiativen und engagierte Personen entwickelten nun
gemeinsam in diversen Arbeitsgruppen Maflnahmen und Vorschlage, um die
Hospizidee grol3flachig zu verbreiten, Aus- und Weiterbildungen zu gewahrleisten,
Kommunikationsstrukturen zu verbessern und Hospiz- und Palliativeinrichtungen
zu schaffen.’® Von Beginn an bestand in Osterreich das Bestreben ,die letzte
Lebensphase und das Thema Sterbebegleitung in die bestehenden Gesundheits-
und Sozialsysteme zu integrieren, ein Ansatz, der [...] bis zum heutigen Tage

verfolgt wird.“**°

2% Hofler, 2001, S14ff

30 Teuschl, zit. n. Hofler, 2001

1 Hofler, 2001, S14ff

32 Hofler, 2001, S17. Vgl. auch Globisch, 2004, S232

"33 Globisch, 2004, S232

34 Hofler, 2001, S20f

3% Hospiz Osterreich: Die letzten Schritte des Weges. Ansichten. Einsichten. Aussichten. Hospiz-
und Palliativbetreuung in Osterreich. Ein Arbeitspapier von Hospiz Osterreich beim
Hospizdialog am 13. Feb. 2004 im bm. gf. Wien. Zit. n. Globisch, 2004, S233.
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Im Herbst 1987 begann eine interdisziplindre Arbeitsgruppe ein interdisziplinares
Hospiz-AulRenteam zu planen, das zwei Jahre spater seine Tatigkeit unter der
Tragerschaft der Caritas der Erzdibzese Wien aufnahm. Die erste stationare
Hospizeinrichtung (St. Raphael) wurde erst 1992 in der Krankenanstalt des

Gottlichen Heilands in Wien installiert.*3®

Ein wichtiger Meilenstein fir einen bundesweiten Auf- und Ausbau von Palliative
Care war die Aufnahme der Palliativversorgung in den Osterreichischen
Krankenanstalten- und GroRgerateplan (OKAP/GGP) 1999 in Form von

h.137 Im

Organisationseinheiten fur Palliativmedizin im stationdren Akutbereic
OKAP/GGP 2001 wird von einem Bedarf von 50 Betten je Million Einwohner
ausgegangen. Das wirde eine Versorgung mit rund 400 Palliativbetten
bedeuten.'® * Diese Bedarfsberechnung wurde in Osterreich seither beibehalten
und findet sich auch im Osterreichischen Strukturplan Gesundheit 2006 (OSG)

wieder.14°

2004 wurde durch eine OBIG-Arbeitsgruppe (Osterreichisches Bundesinstitut fir
Gesundheit) ein Konzept fur eine umfassende abgestufte Hospiz- und
Palliativversorgung erstellt, in der palliative Betreuung je nach den Bedirfnissen
des Patienten durch unterschiedliche Versorgungsangebote sicher gestellt werden
soll. (In Abb. 9 dargestellt.) Eine qualitative Umsetzung der einzelnen Bausteine

soll durch Strukturqualitatskriterien gewahrleistet werden.'*

'3 Hofler, 2001, S 24ff

37 Heimerl, Pleschberger, 2005, S55

%8 OKAP/GPP; 2001, S5

39 Anmerkung: Im August 2005 gab es in Osterreich 22 stationare Hospize bzw. Palliativstationen
mit 197 Betten (151 im Akutbereich und 46 im Langzeitbereich), 2 Tageshospize sowie 140
Mobile Hospiz- bzw. Palliativteams (Kratschmar, Teuschl, 2005, S33ff)

1% 5SG, 2006, S104f

! Nemeth, 2004, S12ff
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Hospiz- und Palliativbetreuung

Grundversorgung unterstiitzende Angebote betreuende Angebote

Palliativ-

e Palliativstationen
konsiliardienste

Akutbereich Krankenhauser

. . stationare
Langzeitbereich Alten- und ; :
. Hospizteams .
Pflegeheime P mobile alekslrds
Palliativteams
niedergelassene
Familenbereich (Fach)-Arzteschatt, Tageshospize

mobile Dienste,
Zuhause Therapeuten

Abb. 8 Bausteine der abgestuften Hospiz- und Pallia  tivbetreuung 142

Eine Osterreichweite  Umsetzung dieses abgestuften Hospiz- und
Palliativversorgungskonzeptes gibt es bisher noch nicht. Die Notwendigkeit einer
bundesweiten, einheitlichen, flachendeckenden Palliativversorgung wurde aber
auch auf nationaler Ebene erkannt, und in der im Herbst 2004 zwischen dem Bund
und den Landern abgeschlossenen 15a-Vereinbarung tber die Organisation und
Finanzierung des Gesundheitswesens, wurde ein Passus uber den Ausbau von
Palliative Care aufgenommen. Im Artikel 3 Abs. 2 heil3t es: ,Im Besonderen wird
vereinbart, eine Osterreichweit gleichwertige, flachendeckende abgestufte
Versorgung im Palliativ- und Hospizbereich einheitlich zu planen sowie prioritar
umzusetzen. Im Sinne eines bedarfsgerechten Angebotes ist die Realisierung der
Ubergreifenden Planung der Palliativ- und Hospizversorgung in allen Bereichen
und auf allen Ebenen der Gesundheitsversorgung, d.h. im stationaren Akut- und
Langzeitbereich, im ambulanten Bereich sowie an den Nahtstellen zum

«143

Pflegebereich  sicherzustellen. Eine  bundesweite, flachendeckende

Palliativversorgung soll bis 2012 sichergestellt werden.*** 2007 wurde der Ausbau

2 Nemeth, 2004, S14

3 BGB 2005, 73. Vereinbarung gemaR Art. 15a B-VG uber die Organisation und Finanzierung des
Gesundheitswesens, Abschnitt 2, Art. 3, Abs. 2

4 Nemet, et al., 2006, S1
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von stationarer, teilstationarer und mobiler Hospiz- und Palliativversorgung ins

Regierungsprogramm fiir die XXIll Gesetzgebungsperiode aufgenommen.**®

6.3.1 ,Integriertes Hospiz- und Palliativversorgungskonzept fiir NO*“4°

In Niederdsterreich wurde 2005 ein auf drei verschiedenen Versorgungsebenen
beruhendes Konzept fur eine flachendeckende Palliativversorgung entwickelt und

beschlossen. Dieses Konzept soll bis 2012 umgesetzt werden. (Abb. 9)

s
PR
/BAUSTEINE
fiiri ein
INTEGRIERTES HOSPIZ- UND PALLIATIV-VERSORGUNGSKONZEPT NG
/ : %

Ebene 3:
Intensive
Hospiz- und

Palliativbetreuung

Palliativ-
station

Ebene 2:
Unterstitzende
Hospiz- und

Palliativdienste

Traditionelle
Einrichtungen

4 ZU HAUSE LANGZEITBEREICH AKUTBEREICH %

+
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Abb. 9 Integriertes Hospiz- u. Palliativversorgungs  konzept NO **

6.3.1.1 Ebene 1: ,Grundversorgung*

Die Ebene 1 ist die Basis des Integrierten Hospiz- und Palliativversorgungs-

konzeptes. Sie beinhaltet die Grundversorgung durch die bestehenden

4% Regierungsprogramm fiir die XXIII Gesetzgebungsperiode, 2007, S104

146 Integriertes Hospiz- und Palliativversorgungskonzept fiir NO, Bericht der Arbeitsgruppe, 2005,
S1iff

47 Abb. 9, entnommen: Integriertes Hospiz- u. Palliativversorgungskonzept fiir NO, 2005, S11



47

Einrichtungen des Gesundheits- und Sozialwesens (niedergelassene Arzteschaft,
Hauskrankenpflege, Pflegeheime u. Krankenh&user). Eine breitflachige Palliativ-
Qualifizierung, besonders fir die niedergelassene Arzteschaft und die
Hauskrankenpflege'*® wird im Niederdsterreichischen Konzept angeraten, es gibt

jedoch derzeit kein konkretes Finanzierungskonzept daftir.**°

6.3.1.2 Ebene 2: ,Unterstltzende Hospiz- u. Palliativdienste*

Ist die Versorgung durch Ebene 1 aufgrund komplexerer Situationen der
erkrankten Menschen nicht ausreichend, soll durch die unterstitzenden Hospiz-
und Palliativdienste der Ebene 2 ein zusatzliches erganzendes
Betreuungsangebot fir diese Menschen zur Verfigung stehen. Diese Ebene
beinhaltet zwei Formen der Unterstlitzung. Einerseits mobile ehrenamtliche
Hospizteams, die Palliativpatienten und Angehorige begleiten und andererseits
mobile Palliativteams. Diese Palliativteams sind multiprofessionell
zusammengesetzt und stehen fachlich beratend sowohl fur Hausarzte und
Hauskrankenpflege, als auch fur die Patienten und deren Angehdrigen zur
Verfigung. Ihnen wird eine wichtige Briickenfunktion zwischen Krankenhaus und
hauslicher Versorgung zugeschrieben. Durch den Einsatz dieser Palliativieams
wird  versucht, den Patienten ladnger zu Hause zu betreuen,
Krankenhausaufenthalte zu vermeiden bzw. Entlassungen aus Krankenh&usern

gezielter vorzubereiten.**°

6.3.1.3 Ebene 3: ,Intensive Hospiz- und Palliativbetreuung”

Die Spitze der Versorgungspyramide bilden stationdre Hospize in Pflegeheimen

;wenn die pflegerische Betreuung im Vordergrund steht”, Palliativstationen und

8 Anmerkung: Palliative Care ist als Teil der Ausbildung von Diplomierten Gesundheits- und

Krankenpflegepersonen im GuKG 1997 festgelegt worden. (BGBL. | Nr.108/1997 Abschnitt
4/842) Bei DGKP, die nach 1997 ihre Ausbildung beendet haben, misste eine
Grundqualifizierung in Palliative Care vorhanden sein.
149 Integriertes Hospiz- und Palliativversorgungskonzept fiir NO, Bericht der Arbeitsgruppe, 2005,
S1if
Integriertes Hospiz- und Palliativversorgungskonzept fiir NO, Bericht der Arbeitsgruppe, 2005,
S12ff

150
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Palliativkonsiliardienste (die zum Teil auch die Funktionen eines mobilen
Palliativteams Ubernehmen sollen) sowie Tageshospize fir eine partielle

Entlastung.**

Der Auf- und Ausbau der Ebene 2 und Ebene 3 (Abb. 9) wird als
Reformpoolprojekt Uber die im Februar 2006 gegrindet Gesundheitsplattform

(gemaR 15a-Vereinbarung) finanziert'*.

Fir den Konsumenten dieser Strukturen, den Palliativpatienten, sollen keine

zuséatzlichen Kosten entstehen.

Bis 2012 sollen in Niederosterreich

e 26 Mobile Hospizteams (derzeit gibt es 25),

* 19 mobile Palliativteams, davon 17 Palliativkonsiliardienste (derzeit
gibt es 12 mobile Palliativteams und 10 Palliativkonsiliardienste, die
sich zum teil auch tberschneiden),

« 8 Palliativstationen, mit insgesamt 60 Betten (derzeit gibt es 4, mit
insgesamt. 27 Betten),

* 1 Tageshospiz (derzeit keines)

e 6 Stationare Hospize, mit insgesamt 36 Betten (derzeit 3, mit
insgesamt 16 Betten)

geschaffen werden.™,**

151
ebenda
%2 Anmerkung: Stationare Hospize u. mobile Hospizteams sind nicht Teil d. Reformpoolprojektes.
Sie unterliegen der Abteilung Gesundheit und Soziales und werden aus dem Strukturmittelfonds
finanziert.
1538 Integriertes Hospiz- und Palliativversorgungskonzept fiir NO, Bericht der Arbeitsgruppe, 2005,
S4ff
Anmerkung: Die hier angefuihrten Zahlen der derzeit vorhanden Strukturen, bzw. der geplanten
Palliativbetten entsprechen zum Teil nicht mehr dem angegebenen IST-Stand im Bericht der
Arbeitsgruppe. Es wurden bereits einige Bausteine der 1. und 2. Ausbaustufe umgesetzt, bzw.
wurde das Konzept beziiglich der geplanten 66 Palliativbetten auf 60 Palliativbetten verandert.
Der hier angefuhrte IST-Stand entspricht Janner 2008. Quelle: Adressen It. Anhang

154
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7. Extramurale Versorgungsstrukturen

Das Osterreichische Gesundheitswesen wird durch die Interaktion offentlicher,
privat-gemeinniitziger und privater Akteure bestimmt.”>> Durch die Einfliisse der
unterschiedlichen Akteure kommt es, wie schon zu Beginn dieser Arbeit erwahnt,
zu einer heterogenen Versorgungslandschaft in Osterreich, besonders im
extramuralen Sektor. Diese Heterogenitat im Detail darzustellen und zu
beleuchten wirde den Rahmen dieser Arbeit bei weitem sprengen. Daher
konzentriert sich diese Arbeit ausschlieBlich auf das extramurale
Versorgungsangebot des Waldviertels im nordlichen Niederdsterreich, ohne naher
auf die Gemeinsamkeiten und Unterschiede der Versorgung in anderen Regionen
einzugehen. Das Waldviertel ist durch eine landliche Gegend mit hoher
Abwanderung - ohne nennenswerte Ballungszentren - gekennzeichnet. Eine
extramurale, medizinische, pflegerische, und psychosoziale Versorgung ist hier
sicherlich mit anderen Herausforderungen konfrontiert, als eine extramurale
Versorgung in einem Ballungszentrum.

Versorgungsstrukturen stellen in der Regel kein starres System dar, sondern
unterliegen laufenden Veranderungen. Die hier dargestellten
Versorgungsstrukturen spiegeln den IST-Stand vom Friihling 2008 wider.

7.1 Niedergelassene Arzte

Eine primare medizinische Versorgung im extramuralen Sektor erfolgt in
Osterreich durch niedergelassene Allgemeinmediziner. In der Nacht, an den
Wochenenden und an den Feiertagen wird die medizinische Versorgung durch
Bereitschaftsdienste (die die Patienten oft nicht kennen) abgedeckt. Laut der
niederdsterreichischen Arztekammer gibt es im Waldviertel derzeit 109

niedergelassene Allgemeinmediziner.*****’

%5 Hofmarcher, Rack, 2006, S34ff

158 hitp://cms.arztnoe.at/cms/ziel/10096/DE/, 10.03.2008

7 Anmerkung: Das Waldviertel besteht aus einer Gesamtflache von ca. 4600 km2 und hat ca.
224.402 Einwohner. Quelle: Statistik Austria, 2001.
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Von den niedergelassenen Allgemeinmedizinern erbrachte Leistungen werden
Uber die zustdndigen Krankenkassen abgerechnet. Die einzelnen
Leistungshonorare  werden jahrlich zwischen Landesarztekammer und
Hauptverband der Sozialversicherungen ausgehandelt und in einem
Gesamtvertrag festgelegt. Diesem Gesamtvertrag muss jede einzelne
Krankenversicherung zustimmen.'®® Nicht alle Leistungen werden von allen
Krankenkassen gleich Gbernommen. So kann fur den Patienten je nach seiner
Krankenkassenzugehorigkeit ein Selbstbehalt entstehen.’®® Viele medizinische
Leistungen im extramuralen Sektor werden nicht nach erbrachten Leistungen
sondern nach pauschalierten Satzen verrechnet, wie etwa Hausbesuche.'® Dies
fuhrt dazu, dass nur kurz gehaltene Hausbesuche fiir den niedergelassenen Arzt
rentabel sind. Bei sterbenden Patienten ist ein kurzer Hausbesuch nicht immer
maoglich. Eine kurze, ausschliel3lich medizinische Reaktion auf ein Symptom reicht
oft nicht aus,'®* um einen Sterbenden zu Hause zu betreuen. Vielmehr erfordert es
vorausschauende Symptommanagementstrategien durch den Arzt, da sich
korperliche Beschwerden in der Sterbephase relativ rasch verandern kdnnen.
Angehorige missen auf eventuell eintretende Probleme durch den Hausarzt
vorbereit werden und klare Instruktionen erhalten, wie sie darauf reagieren
konnen. Hausvisite bei einem Sterbenden bedeutet in vielen Fallen auch eine
intensive Auseinandersetzung mit den betreuenden Angehérigen. Daflr muss der
Arzt sich aber Zeit nehmen, die er nur pauschal mit der Krankenkasse verrechnen
kann. Sind medizinische Betreuungen umfassender und aufwendiger, kbnnen sie
nicht immer mit den knappen Zeitressourcen der niedergelassenen
Allgemeinmediziner vereinbart werden. Die Folge sind haufig

Krankenhauseinweisungen.

Erschwerend fur die medizinische Versorgung im extramuralen Sektor ist, dass
nicht alle Medikamente und medizinischen Leistungen uneingeschrankt zur
Verfigung stehen. Manches wird im extramuralen Bereich von den

Krankenkassen nicht bezahlt, oder nur schwer bewilligt. Begriindet ist dies durch

158 Hofmarcher, Rack, 2006, SXVII
%9 y/gl. Gaugg, 2005, S51f

%0 Quelle: Dr. Gabler Alexander
181 | aimbock, 2002, S137
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das derzeitige Finanzierungssystem im Gesundheitswesen. Arztpraxen werden,
wie vie vorher schon erwahnt, durch die Kassen direkt finanziert, wahrend
Krankenanstalten Gber Landesfonds finanziert werden, in die die Kassen
einzahlen. Daraus ergibt sich als negative Folge, dass die Kassen keine
Motivation haben, Leistungen aus dem Bereich Krankenhaus in den Praxisbereich
zu verschieben. Fiur die Kassen entstehen keine Kosteneinsparungen sondern
Mehrkosten, wenn Leistungen vermehrt vom stationaren Bereich in den
ambulanten Bereich transferiert werden, auch wenn diese im ambulanten Bereich
patientenfreundlicher und eigentlich kostengiinstiger wéaren.*®? Viele Leistungen
werden von mehreren Gliedern der Leistungskette erbracht. Es gibt keine
gemeinsame Koordination, da die Finanzierung in verschiedenen Handen liegt.
Durch diese mangelnde Koordination entstehen Nachteile fiir den Patienten'®® und

in Folge wieder eigentlich unnétige Krankenhausaufenthalte.

Wie Dbereits in Kapitel 6.3.1. dargestellt, bilden die niedergelassenen
Allgemeinmediziner gemeinsam mit anderen Berufsgruppen die erste Stufe des
niederdsterreichischen Palliativversorgungskonzeptes. Sie sollen eine palliative
Grundversorgung gewahrleisten. Inwieweit eine solche auch tatsachlich umgesetzt
werden kann, hangt vom einzelnen niedergelassenen Allgemeinmediziner ab.
Viele Arzte haben kaum Erfahrung in Palliative Care und auch keine palliativ-
medizinische Ausbildung. Von den 109 im Waldviertel tatigen niedergelassenen
Allgemeinmedizinern haben nur sieben eine Zusatzausbildung in Palliative
Care.'®. Leider sind in dem niederosterreichischen Palliativversorgungskonzept
keinerlei Ausbildungsmal3nahmen fir die niedergelassenen Allgemeinmediziner
vorgesehen. Inwieweit sie ohne entsprechenden Background dem Anspruch eine

palliative Grundversorgung zu sichern, gerecht werden kdnnen, sei dahingestellt.

192 Anmerkung: Z. B. eine Dekubitusbehandlung mit einem VAC-System kostet ambulant € 25,00

pro Tag (ohne Kosten fiir die Hauskrankenpflege), im Krankenhaus kostet die gleiche
Dekubitusbehandlung € 250,00 pro Tag. Eine ambulante Behandlung wird dzt. nicht von jeder
Krankenkasse tibernommen. Ahnlich verhalt es sich mit vielen anderen Leistungen und
Therapien z. B. Antibiotikagabe.

163 ygl. Laimbock, 2002, S141f

184 Niederosterreichische Arztekammer, Stand Marz 2008
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7.2 Sozialmedizinische und Soziale Betreuungsdienste

In Niederdsterreich bieten fiinf Organisationen Sozialmedizinische und Soziale
Betreuungsdienste an: Caritas St. Poélten (CS), Caritas der Erzdiézese Wien (CW),
NO. Hilfswerk (HW), NO. Volkshilfe (VH), und Rotes Kreuz.*®® Im Waldviertel sind
drei dieser vier Organisationen (mit unterschiedlicher Ausdehnung)
flachendeckend vertreten: HW, VH, CS.*®

Alle  Organisationen  bieten ein  breites  Spektrum an  diversen

Betreuungsangeboten an. Wie etwa:

* Heimhilfe: zur Unterstitzung bei alltdglichen Verrichtungen

(Korperpflege, Essenszubereitung, Ordnung im Wohnbereich, etc.)
» Mobile Therapien (Ergotherapie, Logopadie, Physiotherapie)
* [Essen auf Radern
* Haus- und Wohnservice
» Ehrenamtliche Besuchsdienste
* Notruftelefon
* 24-Stunden Betreuung

» Hauskrankenpflege  (durch  diplomierte  Gesundheits- und

Krankenpfleger).

7.2.1 Hauskrankenpflege

Gerade die Hauskrankenpflege nimmt einen wichtigen Part in der Betreuung
Sterbender ein. In vielen Fallen wére ein Sterben im eigenen Zuhause ohne den
Einsatz von Hauskrankenpflege undenkbar. Fulop et. al. betonten bereits 1988,
dass durch einen verbesserten Einsatz der Hauskrankenpflege

Krankenhausaufenthalte vermieden werden konnen.'®” Auch Kronberger und

195 y/gl. www.noe.qgv.at/Gesellschaft-Soziales/Soziale-Dienste-Beratung/Soziale-Betreuungsdieste/

166 Vgl. www.stpoelten.caritas.at, www.noe.hilfwerk.at, www.noe-volkshilfe.at
7 Filop, et. al. 1988, S3f
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Lackner fihren die Tatsache, das 1/3 der Sterbenden in Vorarlberg zu Hause

versterben, auf den Einsatz von Hauskrankenpflege zurtick.*®®

Die Hauskrankenpflege Gbernimmt Tatigkeiten, die durch die Angehérigen oft nicht
erbracht werden konnen, wie etwa die Ubernahme der Grundpflege,
Verabreichung div. Medikamente und parenteraler Erndhrung, Beflllung von

Schmerzpumpen, etc.

Hauskrankenpflege ist natirlich mit Kosten verbunden. Diese Kosten kénnten
durch die wenigsten Patienten selber vollstandig getragen werden. Staatliche
Subvention ist notwendig. Aus diesem Grund wird in Osterreich zwischen
medizinischer Hauskrankenpflege, die dem Gesundheitswesen unterliegt, und

sozialer Hauskrankenpflege, die dem Sozialwesen zuzuordnen ist, unterschieden.

Medizinische Hauskrankenpflege wurde als Pflichtleistung der gesetzlichen
Krankenversicherung durch die 50. Novelle des Allgemeinen

Sozialversicherungsgesetztes eingefiihrt.*®®

Medizinische Hauskrankenpflege
kann nur auf é&rztliche Anordnung erfolgen und wird durch diplomiertes
Pflegepersonal erbracht. ,Die Téatigkeit umfasst medizinische Leistungen und
qualifizierte Pflegeleistungen. Zur medizinischen Hauskrankenpflege gehdren
nicht die Grundpflege und die hauswirtschaftliche Versorgung.“*” ,Medizinische
Hauskrankenpflege wird nur bei Vorliegen des Versicherungsfalls der Krankheit im
sozialversicherungsrechtlichen Sinne erbracht, darunter ist ein ,regelwidriger
Korper- oder Geisteszustand” zu verstehen, der Krankenbehandlung notwendig
macht. Es muss somit ein positiv beeinflussbares Krankheitsbild vorliegen;
darunter fallen auch akute Krankheitsbilder bei chronisch Kranken.“t™* "
Medizinische Hauskrankenpflege ist auf 28 Tage beschrankt. Ein Antrag auf
Verlangerung durch den Vertragsarzt bei der leistungszustandigen

Krankenversicherung ist aber moglich.*”®

168 Kronberger, Lackner, 2002, S182

%% Wild, 2001, S36

" ASVG, BGBI. Nr. 189 § 151 (3), zit. n. Ertl, Kratzer, 2001, S14

" Scholz, 1993, zit. n. Wild, 2001, S36f

2 Anmerkung: Zitat wurde der aktuellen Rechtschreibung durch die Verfasserin angepasst.
% wild, 2001, S37
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Um soziale Hauskrankenpflege handelt es sich dann, wenn bei der Versorgung
von pflegebedirftigen Menschen keine Krankheit im sozialrechtlichen Sinne
vorliegt. Zur sozialen Hauskrankenpflege gehéren PflegemalRnahmen die, im
Rahmen des eigenverantwortlichen Tatigkeitsbereichs der DGKS durchgefiihrt
werden.'™ Soziale Hauskrankenpflege fallt in die Kompetenz der Lander, die
diese zu einem Groldteil finanzieren. Der Pflegebedirftige zahlt einen sozial
gestaffelten Kostenanteil, der je nach Hohe des Einkommens und der vom
Pflegebedirftigen bezogenen Pflegegeldstufe berechnet wird. Voraussetzung fur

die Finanzierung der sozialen Hauskrankenpflege durch das Land ist:

» dass Pflegebedurftigkeit gegeben ist, d.h.: ein Anspruch auf Landes-

oder Bundespflegegeld muss gegeben sein,

« der Hauptwohnsitz muss im Bundesland Niederdsterreich liegen.*”

In  Niederosterreich liegt die Obergrenze fir den Kostenanteil an einer
Einsatzstunde von diplomiertem Pflegepersonal bei maximal €27,-. An Sonn- und
Feiertagen wird ein 100%iger Zuschlag zum errechneten Kostenbeitrag
verrechnet. Vom Land Niedertsterreich werden maximal funfundfinfzig
Einsatzstunden pro Monat finanziert. Alle dariiber liegende Einsatzstunden der

Hauskrankenpflege miissen privat finanziert werden.*"®

Die Kosten fir eine Einsatzstunde an einem Wochentag fur eine diplomierte
Pflegekraft variieren je nach Organisation von €27,- bis zu €36,50. An Sonn- und

Feiertagen kommen noch Zuschléage dazu.'”’

17 Anmerkung: das GUKG unterscheidet drei verschiedene Tatigkeitsbereich der DGKS:

1. Eigenverantwortlicher Tatigkeitsbereich: Erstellung von Pflegeanamnese, Pflegediagnose,
Durchfihrung der PflegemalRnahmen, Pflegeevaluation, etc.

2. Mitverantwortlicher Tatigkeitsbereich: Durchfiihrung diagnostischer und therapeutischer
MaRnahmen nach arztlicher Anordnung.

3. Interdisziplinarer Tatigkeitsbereich: entspricht jenem Bereich der sowohl die DGKS als
auch andere Berufe des Gesundheitswesens betrifft. DGKS haben hier ein Vorschlags- und
Mitentscheidungsrecht. Quelle: GuKG, §813-16, (2), Kodex Gesundheitsberufe S14f

75 www.noel.qv.at/Gesellschaft-Soziales/Soziale-Dienste-Beratung/Soziale-Betreuungsdienste
178 \www.noel.gv.at/Gesellschaft-Soziales/Soziale-Dienste-Beratung/Soziale-Betreuungsdienste
1 vgl. www.stpoelten.caritas.at, www.noe.hilfwerk.at, www.noe-volkshilfe.at
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Konkret wiirde das z. B. bedeuten, dass ein alleinstehender*’®
Mindestpensionsbezieher (dzt. ca. €726,-pro Monat), mit einer Pflegegeldstufe vier
(€664,30 pro Monat'’®) fir 2xtgl. Hauskrankenpflege (entspricht sechzig Stunden
pro Monat) ca. €532,- pro Monat bezahlen muisste. Ein alleinstehender

180
)

Durchschnittspensionsbezieher (€1115,- pro Monat mit der gleichen

Pflegegeldstufe und dem gleichen monatlichen Pflegeaufwand musste ca. €907,-

pro Monat fir die Hauskrankenpflege aufwenden.*®* *%2

Die hier aufgelisteten Kosten enthalten noch keine evt. zusétzlich notwendigen
Aufwendungen fur diverse Leihgebuhren (z. B.: Pflegebett, Spezialmatratzen,
etc.), Pflegeutensilien (Einmalhandschuhe, Verbandmaterialien, Pflegecremen,

etc.) und Selbstbehalte bei div. Medikamenten.

Dieser kurze Exkurs in die Kosten fur Hauskrankenpflege soll ein wenig
verdeutlichen, was Pflege tatséchlich kostet und mit welchen hohen finanziellen
Belastungen pflegebedurftige Menschen und ihre Angehorigen konfrontiert sind,
trotz finanzieller Forderung der Hauskrankenpflege durch das Land und trotz

Bezugs von Pflegegeld.

Wie bereits mehrfach erwahnt*®

, ist auch die Hauskrankenpflege ein Part, auf
dem das niederdsterreichische Palliativversorgungskonzept aufgebaut ist. Die
Hauskrankenpflege soll gemeinsam mit anderen Berufsgruppen als erste Stufe
des NO Palliativversorgungskonzeptes eine palliative ~ Grundversorgung
gewdahrleisten. Die Hauskrankenpflegeorganisationen scheinen sich dieser
Verantwortung durchaus bewusst zu sein. Alle Organisationen investierten in den
letzten Jahren auch vermehrt in Palliative Care-Ausbildungen. Alle drei im

Waldviertel vertretenen Hauskrankenpflegeorganisationen haben mindestens

”® Anmerkung: Die Berechnungsgrundlage fiir den Hauskrankenpflegetarif bildet das

Haushaltseinkommen. D. h. bei verheirateten Paaren wiirde auch das Einkommen des Partners
mitbertcksichtigt werden. Fur eine bessere Ubersicht wurde fir die hier angefihrten
Berechnungsbeispiele deshalb nur das Szenario einer alleinstehenden Person gewahlt.

179 http://www.bundessozialamt.qgv.at/basb/Pflege/Pflegegeld, 09.02.2009

180 \www.sozialvers.at/hvb/statistik/Esv_Statistik/Durchschnittspension, 17.03.2008

181 onlinepreisrechner, NO Volkshilfe, www.preisrechner.at, 09.03.2009

182 Anmerkung: Pflegegeldstufe 4 wurde deshalb gewahlt weil laut den Erfahrungen des PKD
Waidhofen/Thaya ein Grof3teil der Palliativpatienten in dieser Pflegegeldstufe eingestuft wird.

183 ygl. Kapitel 6.2.1, und Kapitel 7.1
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eine, meistens aber mehrere in Palliative Care ausgebildete Pflegekréfte, die als
Ansprechpartner fir die anderen Mitarbeiter zur Verfigung stehen. Zum Tell
werden von den Hauskrankenpflegeorganisationen auch interne Schulungen und
offentliche Veranstaltungen zum Thema Palliative Care durchgefiihrt.'®*. Erste
Schritte fur eine extramurale Palliativpflege sind damit bereits gesetzt. Eine Pflege
nach den Grundsatzen von Palliative Care ist aber bei weitem noch nicht gangiger
pflegerischer Standard. Pflegeexperten weisen immer wieder auf ein
Spannungsfeld zwischen leistbarer Pflege und Palliativpflege hin.'®® Palliativpflege
bedarf eines anderen Pflegeverstandnisses, das mit den finanziellen Ressourcen
der Hauskrankenpflegeorganisation oft nur schwer in Einklang zu bringen ist. Lt.
Bock ware eine Finanzierung von Leistungen im Bereich Palliative Care bei der
Hauskrankenpflege dringend notwendig. Nur so konnte das Spannungsfeld

leistbare Pflege und Palliativpflege verringert werden.'%®

7.2.2 24-Stunden-Betreuung

Seit einigen Jahren gibt es in Osterreich einen immer gréRer werdenden Markt
dieser nicht unumstrittenen Form der pflegerischen Versorgung zu Hause.
Auslandische Betreuer/Pfleger, die sich meist in einem 2-wdchentlichen Turnus
abwechseln, wohnen bei dem Pflegebedirftigen und versorgen diesen rund um
die Uhr. Seit Juli 2007 ist diese, bisher im Grauzonenbereich der Legalitat tatige
Betreuungsform, durch das neu geschaffene Hausbetreuungsgesetz (HBeG) legal
maoglich. Eine 24-Stunden Betreuung kann im Rahmen einer selbststadndigen oder
unselbstdndigen Erwerbstatigkeit erfolgen. Die 24-Stunden Betreuer sind
berechtigt, Tatigkeiten auszuiben, die unter Hilfestellung im Haushalt und in der
Lebensfuhrung fallen. Sie waren urspriinglich nicht berechtigt Tatigkeiten zu
tibernehmen, die dem GuKG unterliegen.'® In einer 2008 erfolgten Novelle des
GuKG wurde der Passus ,Personenbetreuung” ins GuKG aufgenommen. Damit

durfen 24-Stunden Betreuer auch bestimmte pflegerische Tatigkeiten, wie z. B.

184 vgl. www.stpoelten.caritas.at, www.noe.hilfwerk.at, www.noe-volkshilfe.at
185 \Wegleitner, Heimerl, Wild, 2007, S524ff

1% Bock,2008, S193

%" HBeG, §1 (1),
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Unterstitzung bei der Korperpflege, Nahrungs- u. Flussigkeitsaufnahme,
Arzneimittelaufnahme, etc. Ubernehmen. Sind 24-Stunden Betreuer Angehdrige
eines Gesundheits- u. Krankenpflegeberufes sind sie ohnedies berechtigt,
Tatigkeiten im Rahmen des GUKG durchzufithren.'®

Seit der Legalisierung dieser Betreuungsform wéachst der Angebotsmarkt enorm.
24-Stunden Betreuung wird derzeit von diversen extra hierflir gegrindeten
Vereinen und von verschiedenen gemeinnitzigen Anbietern wie Volkshilfe,
Hilfswerk und Caritas angeboten. Die propagierten Leistungen und Kosten der
einzelnen Anbieter variieren sehr stark. Die angebotenen Leistungen reichen von
Arbeiten im Haushalt (Kochen, Wascheversorgung, etc.), Unterstitzung beim
Ankleiden, Gesellschaft leisten, Versorgung von Haustieren und Pflanzen,
Begleitung bei diversen Aktivitaten bis hin zu pflegerischen Tatigkeiten durch
ausgebildete Krankenschwestern.’®® Caritas und Hilfswerk bieten 24-Stunden

Betreuung gemeinsam mit herkémmlicher Hauskrankenpflege an.**

Preisvergleiche zwischen den einzelnen Anbietern sind nur mit enormem
Recherchen-Aufwand mdoglich, da sich die anfallenden Kosten bei den einzelnen
Anbietern unterschiedlich zusammensetzen. Viele Anbieter verlangen einmalige
Vermittlungsgebuhren, die z.B. zwischen €200,- — €800,- variieren.

Einige Anbieter heben zusétzlich eine jahrliche Verwaltungsgebihr oder eine
Mitgliedschaftsgebihr fur den Verein ein. Die monatlich anfallenden Kosten sind
haufig davon abhéngig, welche Qualifikationen der Betreuer aufweist, z. B.: Ist es
ein Betreuer mit oder ohne Erfahrung in der Pflege, ein Betreuer mit geringen oder
sehr guten Deutschkenntnissen, ein ausgebildeter Krankenpfleger, etc. Ein
weiteres Kiriterium fur die anfallenden Kosten stellt haufig der Grad der

Pflegebedirftigkeit des Klienten dar. Die monatlichen Kosten variieren je nach

88 BGBL. 1, §3b (2), S5

189 vgl. www.pflege-zuhause.org, www.stpoelten.caritas.at, www.noe.hilfswerk.at/b9070m718,
www.hilfe-in-wuerde.at/taetigkeiten.htm

19 \www.stpoelten.caritas.at, www.noe.hilfswerk.at/b9070m71 8
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Anbieter und Qualifikation der Betreuer zwischen €1320,- bis €2800,-. Zuzlglich

zu diesen Kosten kommen noch Kost und Logis fiir den Betreuer hinzu.***

Fur eine legale 24-Stunden Betreuung kann in Niederdsterreich unter folgenden
Voraussetzungen eine finanzielle Férderung gewahrt werden:*%2
» Vorliegen eines Betreuungsverhaltnisses im Sinne des HBeG
* Bezug ab Pflegegeldstufe drei oder
e Bezug von Pflegegeldstufe eins oder zwei bei einer
Demenzerkrankung (Vorliegen muss arztlich bescheinigt werden)
* Hauptwohnsitz in Niederdsterreich
* Monatliches  Netto-Gesamteinkommen  darf  €2500,- nicht
Ubersteigen.
Die Forderungen betragen fiir zwei unselbststandig beschaftigte Betreuer €1000,-

pro Monat, furr zwei selbstandig tatige Betreuer €500,- pro Monat.!*

7.3 Mobile Hospizdienste

Mobile Hospizdienste bieten Begleitung und Beratung durch qualifizierte
ehrenamtliche Mitarbeiter an. Diese ehrenamtliche Begleitung ist fir den
Betroffenen kostenfrei. Die Begleitung erfolgt unabhangig von Alter, Konfession
oder Erkrankung. Ehrenamtliche Begleiter unterstitzen Betroffene und
Angehdorige. Sie kénnen die Zuwendung durch nahe stehende Personen nicht
ersetzen aber im Rahmen ihrer Méglichkeiten ergédnzen. Seeger schreibt, dass
ehrenamtliche Begleiter eine wichtigen Schatz mitbringen: ,Zeit; die heute so oft
knapp bemessen ist bei den hauptamtlichen Berufsgruppierungen. Zeit, in der
kleine Handreichungen geschehen, Zeit fur alltagliche Dinge, Zeit zum Gespréach,
zum Vorlesen, Singen, Beten, Hand halten, Dasein, Zeit und Mut zum

Mitaushalten der schwierigen Situation.“*** Student bezeichnet ehrenamtliche

1t vgl. www.pflege-zuhause.org, www.stpoelten.caritas.at, www.noe.hilfswerk.at/b9070m718,
www.hilfe-in-wuerde.at/taetigkeiten.htm

192 Anmerkung: Das Férdermodell fiir 24-Stunden Betreuung in Niederdsterreich variiert etwas vom
Fordermodell des Sozialministeriums.

198 Richtlinie des Landes Niederdsterreich fiir das NO Modell zur 24-Stunden-Betreuung, S1f,

Www.noe.gv.at
194 Seeger, 2006, S154




59

Begleiter als ,Fachleute fur das Alltagliche®, sie sollen das Sterben wieder
.entprofessionalisieren*.’® Ehrenamtliche Begleiter stellen einen gewissen Teil
ihrer Zeit, Sterbenden und deren Angehérigen zur Verfligung, um diese zu
unterstitzen und zu entlasten. Dies kann durch verschiedenste Tatigkeiten
erfolgen, wie z. B.: Vorlesen, Gesprache filhren, Ubernahme von kleineren

Arbeiten im Haushalt, Einkaufen, etc.*®®

Ehrenamtliche Betreuung wird grof3teils durch Hospizvereine angeboten, aber
auch teilweise von den Hauskrankenpflegeorganisationen. Im Waldviertel kommt
den Hospizvereinen dabei die grofRere Bedeutung zu, daher liegt der Fokus in

diesem Kapitel ausschlie3lich auf den MHT s der Hospizvereine.

Ehrenamtliche Betreuer werden von den Hospizvereinen nach bestimmten
Kriterien ausgewahlt, wie etwa:

* Motivation fur diese Tatigkeit

* Personlichen Vorerfahrungen mit Krankheit/Tod/Trauer und deren

Verarbeitung

e Tolerante religitse Einstellung und Weltanschauung

« Bereitschaft, sich flr andere zu engagieren

» Bereitschaft zur Selbstreflexion

« Zuverlassigkeit, etc.*®’

Bevor ehrenamtliche Mitarbeiter in der Betreuung/Begleitung eingesetzt werden,
mussen sie einen Lebens-, Trauer-, Sterbebegleitungskurs im Umfang von
mindestens siebzig Stunden absolvieren, inklusive eines mindestens vierzig

Stunden umfassenden Praktikums an einer Hospiz- oder Palliativeinrichtung.*®®

198 Student 1997, zit. n. Sipreck, 2005, S340

1% Spireck, 2005, 340

97 standards fiir die Befahigung ehrenamtlicher Mitarbeiter, S 4f,
www.hospiz-noe.at/upload/161 Ehrenamliche Mitarbeiterlnnen.pdf

198 Standards fiir die Befahigung ehrenamtlicher Mitarbeiter, S 4f,
www.hospiz-noe.at/upload/161 Ehrenamliche Mitarbeiterlnnen.pdf
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Hospizvereine  bieten ihren  ehrenamtlichen  Mitarbeitern  regelmalige
Supervisionen und Weiterbildungen an. Fahrtkosten, die aufgrund der

Betreuungen entstehen, werden von den einzelnen Vereinen getragen.*®

Mobile Hospizteams werden unter bestimmten Voraussetzungen (Anzahl der
Mitarbeiter, Ausbildungen, hauptamtlicher Koordinator, etc.) durch das Land
NiederOsterreich gefordert. Das Land Ubernimmt dann die Kosten fur den

Koordinator im AusmaR von zwanzig stunden pro Woche.?®

Im Waldviertel gibt es derzeit in jedem der 4 Bezirke einen mobilen Hospizdienst,
die alle unterschiedlich stark ausgebaut und unterschiedlich eng mit anderen
sozialen Diensten und Einrichtungen vernetzt sind. Ihr Leistungsspektrum reicht
von ausschlie3lich mobiler Hospizbegleitung, tber Trauerbegleitung, Informations-
Veranstaltungen,  Vortragen, bis hin zu Lebens-, Trauer- und

Sterbebegleitungskursen und Symposien.?**

2007 haben diese vier MHT 3731 Stunden an ehrenamtlicher Betreuung
erbracht.?’? Die Begleitungen erfolgten sowohl im extramuralen Sektor als auch im
Krankenhaus und Pflegeheim. 2°®> Wie viel Zeit in welchem Sektor aufgewendet
wurde, ist nur abschéatzbar anhand der erfolgten Betreuungen, da fir die einzelnen
Bereiche keine detaillierten Zahlen vorliegen. Die meisten MHT's erbrachten einen
Grof3teil ihrer Tatigkeit im extramuralen Sektor. Auffallend ist, dass vor allem ein
Team besonders viele Betreuungen im Krankenhaus hatte. Lt. der Koordinatorin
ist dies darauf zurlckzufiihren, dass das MHT eng mit der Palliativstation
zusammenarbeitet und sehr viele Betreuungen auf der Palliativstation stattfinden.

199 Quelle: tel. Auskunft; Frau Weigl E., Koordinatorin MHT Waldviertel Waidhofen/Thaya,

19.05.2008

290 \\ww.hospiz-noe.at/upload/420 Forderrichtlinen abl 1 2008.pdf

2L \www . hospiz-noe.at/standorte. php?r=4&t=0&tid=z6

292 Anmerkung: das entspricht ca. 2% des 2007 in Osterreich erbrachten Gesamtaufwandes an
ehrenamtlicher Begleitung. Vgl.: Kratschmar, Teuschl, 2008, S14

203 Quelle: tel. Auskunft: Frau Weigl E., Koordinatorin MHT Waldviertel Waidhofen/Thaya,
Frau Hraschek I., Koordinatorin MHT Hospizbewegung Zwettl, Frau Wenny M., Koordinatorin
MHT Waldviertel Gmiind, Frau Zeiner C., Koordinatorin Hospiz Modell Horn, 19.05.2008
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O zu Hause
B Krankenhaus

O Pflegeheim

Abb. 10 Gesamtbetreuungen durch die MHT s im Waldvi  ertel
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Abb. 11 Gesamtstunden erbrachter ehrenamtlicher Bet  reuungen nach Bezirken
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Abb. 12 Anzahl der ehrenamtlichen Betreuungen nach Bezirken

Alle vier MHT’s verzeichnen eine steigende Tendenz bei der Anfrage nach
ehrenamtlichen Begleitungen, die derzeit auch grof3teils abgedeckt werden

kénnen. Ein MHT befindet sich noch in der Aufbauphase mit eingeschréankten
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Mitarbeiterressourcen. Alle vier MHT s wirden sich Uber weitere ehrenamtliche

Mitarbeiter freuen.?*

Durch unterschiedlichen Ausbau und Vernetzung der einzelnen Hospizteams,
aber auch durch die unterschiedliche Schwerpunktsetzung der einzelnen
Teams®® ist die Versorgung im Waldviertel mit ehrenamtlichen
Betreuern/Begleiter regional differierend. Diese unterschiedliche Versorgungslage
wird durch die erbrachten Gesamtstunden (Abb.11) und die Anzahl der erbrachten
ehrenamtlichen Begleitungen intra- und extramural (Abb.12) deutlich sichtbar.
Welchen Stellenwert die MHT s bei der Versorgung Sterbender im extramuralen
Sektor einnehmen, kann derzeit aufgrund fehlender einschlagiger Studien nur
anhand der Betreuungszahlen geschatzt werden. Anhand der vorhandenen
Betreuungszahlen sind die MHT’s im Waldviertel derzeit nur marginal in die

Versorgung Sterbender eingebunden.

7.4 Palliativkonsiliardienst (PKD)

Palliativkonsiliardienste  stellen nicht in erster Linie eine extramurale
Versorgungsstruktur dar. Ihr Hauptaufgabengebiet ist meistens in Krankenh&ausern
zu finden. Aufgrund des Palliativversorgungskonzeptes fir Niederdsterreich (vgl.
Kapitel 6.3.1.) Ubernehmen aber die PKDs zum Teil auch die Funktion eines
mobilen Palliativieams und muissen daher auch als ein Teil des extramuralen
Versorgungsangebotes beriicksichtigt werden. Im Waldviertel gibt es derzeit drei
unterschiedlich ausgebaute PKDs und einen im Aufbau befindlichen PKD. Die
bereits vorhandenen PKDs tbernehmen mit unterschiedlicher Intensitat Aufgaben
im extramuralen Bereich. Ihr (extramurales) Hauptaufgabengebiet liegt derzeit in
der Organisation extramuraler Versorgung stationarer Patienten, Beratung von

Hauskrankenpflege und Hausarzten, sowie telefonischer Verfligbarkeit bei

204 Quelle: tel. Auskunft: Frau Weigl E., Koordinatorin MHT Waldviertel Waidhofen/Thaya,
Frau Hraschek I., Koordinatorin MHT Hospizbewegung Zwettl, Frau Wenny M., Koordinatorin
MHT Waldviertel Gmiind, Frau Zeiner C., Koordinatorin Hospiz Modell Horn, 19.05.2008

2% Anmerkung: die einzelnen MHT’s investieren unterschiedlich intensiv Zeit und
Mitarbeiterressourcen in Offentlichkeitsarbeit und Organisation von Veranstaltungen und
Bildungsangeboten, wahrend andere MHT’s ihren Schwerpunkt in der direkten
Betreuung/Begleitung sehen. Aber auch hier gibt es unterschiedliche Schwerpunktsetzungen
zwischen intramuraler und extramuraler Begleitung. (Vgl. Abb. 11 u. 12)
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Problemen fir Palliativpatienten und deren Angehdrigen. Zum Teil fahren die
PKDs auch direkt zu den Patienten bei Anfragen. Fast alle PKDs stehen derzeit
nur von Montag bis Freitag tagstber zur Verfigung. lhre Tatigkeit wird grof3teils
bei allen PKDs derzeit durch DGKS abgedeckt. Multiprofessionalitat ist bei allen

vier Teams derzeit nur sehr eingeschrankt gegeben.?®

Ein weiteres, nicht extramurales Versorgungsangebot, muss ebenfalls hier kurz
erwahnt werden. Die einzige Palliativstation des Waldviertels, im Landesklinikum
Waldviertel Waidhofen/Thaya, bietet ihren Patienten und deren Angehdérigen,
telefonische Beratung bei etwaigen Problemen zu Hause an. Entlassene Patienten
und deren Angehdrige haben die Mdglichkeit, rund um die Uhr auf der
Palliativstation anzurufen. Dieses Angebot gilt auch fir Hausarzte und die

Hauskrankenpflege.

7.5 Sonstige finanzielle u. sozialversicherungsrechtliche Unterstiitzungsangebote
7.5.1 Pflegegeld

Pflegebedurftige Menschen haben in Osterreich einen Rechtsanspruch auf
Pflegegeld nach dem Bundespflegegeldgesetz. Voraussetzung dafur ist, dass sie
ihren gewohnlichen Aufenthalt in Osterreich haben, und zuséatzlich entweder eine
Rente, Pension, Ruhegenuss, Versorgungsgenuss, Sonderruhegeld, oder
Leistungen nach dem Verbrechensopfergesetzt beziehen. Pflegebediirftige
Menschen die keinen Anspruch auf Pflegegeld nach dem Bundespflegegeldgesetz
haben, wie etwa mitversicherte Angehorige, knnen ein Pflegegeld nach dem NO.
Landespflegegeldgesetz beantragen. Voraussetzung daflr ist ein standiger
Wohnsitz in NO. Die Leistung von Pflegegeld ist an einen ,standigen Betreuungs-
und Hilfsbedarf (Pflegebedarf) aufgrund einer korperlichen, geistigen oder
psychischen Behinderung bzw. einer Sinnesbehinderung“ gebunden. Dieser
Pflegebedarf muss mindestens sechs Monate andauern und mehr als 50 Stunden

monatlich betragen.?®’

2% Quelle: tel. Auskunft Frau Hraschek I, Palliative Care Beauftragte fiir das Waldviertel.

19.05.2008
297 Schmitt, 2006, S7f
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Das Bundespflegegeldgesetz und dementsprechend die Landespfleggeldgesetzte
unterscheiden zwischen sieben Pflegegeldstufen. Die einzelnen Stufen geblhren
je nach Grad des Pflegebedarfs, der durch ein &rztliches Gutachten festgelegt wird
(siehe Abb. 13).2%®

Die Einstufung des Pflegeaufwandes erfolgt anhand festgelegter Mindestwerte.

Abweichungen werden nur dann beriicksichtigt wenn der tatséchliche

Betreuungsaufwand diese festgelegten Mindestwerte erheblich tberschreitet.?*

LAuf das Pflegegeld besteht ein Rechtsanspruch. Wenn jemand glaubt, dass er zu
niedrig eingestuft oder zu Unrecht abgewiesen worden ist, kann die Entscheidung

beim zustandigen Arbeits- und Sozialgericht angefochten werden.“?*°

Stufe 1 standiger Pflegebedarf durchschnittlich mehr als 50 Stunden/MO.
Stufe 2 standiger Pflegebedarf durchschnittlich mehr als 75 Stunden/MO.
Stufe 3 standiger Pflegebedarf durchschnittlich mehr als 120 Stunden/MO.
Stufe 4 standiger Pflegebedarf durchschnittlich mehr als 160 Stunden/MO.

standiger Pflegebedarf durchschnittlich mehr als 180 Stunden/MO. Zusétzlich

S muss ein aulRergewodhnlicher Pflegeaufwand erforderlich sein.
standiger Pflegebedarf durchschnittlich mehr als 180 Stunden/MO. Zusétzlich
mussen zeitlich unkoordinierbare Betreuungsmaf3nahmen erforderlich und
Stufe 6 regelmaRig wahrend des Tages und der Nacht zu erbringen sein oder es muss

wegen Wabhrscheinlichkeit einer Eigen- oder Fremdgeféhrdung die dauernde
Anwesenheit einer Pflegeperson wéahrend des Tages und der Nacht
erforderlich sein.

standiger Pflegebedarf durchschnittlich mehr als 180 Stunden/MO. Zusatzlich
Stufe 7 dirfen keine zielgerichteten Bewegungen der vier Extremitaten mit
funktioneller Umsetzung mdglich sein.

Abb. 13 Pflegegeldstufen **

Das Pflegegeld wird zwolf Mal pro Jahr, mit einem festgesetzten Betrag
ausbezahlt (siehe Abb. 14). Anspruch auf das Pflegegeld besteht frihestens ab
dem nachsten Ersten, der dem Pflegegeldantrag folgt. Stirbt ein pflegebedurftiger
Mensch, bevor das Pflegegeld angewiesen wurde, konnen Pflegepersonen die

den Verstorbenen uUberwiegend und ohne angemessene Bezahlung gepflegt

208 gchmitt, 2006, S7
299 gchmitt, 2006, S 8ff
210 schmitt, 2006, S16
211 Schmitt, 2006, S7
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haben, oder Uberwiegend flur die Kosten der Pflege aufgekommen sind, innerhalb

von sechs Monaten nach dem Tod die Auszahlung beantragen. **?

Stufe 1: 152,20€
Stufe 2: 284,30€
Stufe 3: 442,90€
Stufe 4: 664,30€
Stufe 5: 902,30€
Stufe 6: 1.242,00€
Stufe 7: 1.655,80€

Abb. 14 Derzeitiges Pflegegeld nach den Pflegegelds  tufen **3

Pflegegeldantrage, bzw. Antrége auf Pflegegelderhdhung dauern in der Regel
einige Zeit (oft Wochen bis Monate) bis zur vollstandigen Bearbeitung. Antréage
von Personen, die von einer Hospiz- oder Palliativorganisation betreut werden,
werden aufgrund einer Ubereinkunft zwischen der Osterreichischen
Palliativgesellschaft, dem Dachverband Hospiz Osterreich und  der
Pensionsversicherungsanstalt einem beschleunigten Verfahren zugefuhrt. Durch
ein spezielles Beiblatt, das von einem Palliativarzt ausgefullt werden muss, ist die
bisher Ubliche arztliche Begutachtung zur Einstufung hinfallig. Erfahrungsgemaf
findet eine arztliche Begutachtung in den meisten Fallen trotzdem statt, aber
wesentlich rascher. Ziel ist es, die Chancen zu erhéhen, noch zu Lebzeiten einen
Bescheid zuzustellen, und auch mehr finanzielle Sicherheit fir die pflegenden

Angehérigen zu gewahrleisten.?*

7.5.2 Familienhospizkarenz

Seit 1.7.2002 besteht in Osterreich die Mdglichkeit der Familienhospizkarenz.
Nahe Angehorige (Ehegatte, Eltern, Geschwister) konnen fir die Dauer von
maximal 3 Monaten ihre Arbeitszeit reduzieren oder sich, gegen Entfall des
Arbeitsentgeltes, karenzieren zu lassen. ,Bei Bedarf ist eine Verlangerung bis zu

insgesamt 6 Monaten pro Anlassfall mdoglich. Wahrend dieser Zeit sind die

212 gehmitt, S8ff
213 http://www.bundessozialamt.gv.at/basb/Pflege/Pflegegeld, 2009
214 hitp://www. palliativ.at,




66

Arbeitnehmer in der Kranken- und Pensionsversicherung aus Mitteln der
Arbeitslosenversicherung weiterhin abgesichert.“***> Mit Antritt der Karenz beginnt
ein Kundigungs- und Entlassungsschutz, der bis vier Wochen nach der Karenz
aufrecht Dbleibt. Ist ein Karenznehmer durch den Verdienstentgang
existenzgefahrdet, kann er beim Sozialministerium um Unterstlitzung aus dem
Harteausgleichfonds ansuchen. Auch Arbeitslose kénnen die

Familienhospizkarenz in Anspruch nehmen.?*

Eine Evaluierung der Familienhospizkarenz ergab, dass vor allem Frauen
mittleren Alters diese Maoglichkeit in Anspruch nehmen. Viele dieser Frauen
kommen aus Gesundheits- oder Sozialberufen. Ein  Grof3teil der
Familienhospizkarenzbezieher geht in Vollkarenz. Ein Viertel der Karenznehmer
hat davor schon seine Arbeitszeit (zum Teil drastisch) reduziert. Viele
Karenznehmer stieen bei ihren Arbeitgebern und ihren Arbeitskollegen
durchwegs auf Verstdndnis und Wohlwollen. Belastend erlebten die
Karenznehmer den Verdienstentgang und damit verbundene existenzielle
Unsicherheiten. In Bezug auf die Betreuung gaben die Karenznehmer vor allem
eine hohe psychische Belastung durch die Betreuungsintensitat, und die
Unsicherheit, wie sich der letzte Lebensabschnitt entwickeln wird, an. Fast die
Halfte der Karenznehmer gab an ,[...] mit der beleiteten Person starker allein
geblieben zu sein, als urspriinglich angenommen.” Mehr als die Halfte der
Karenznehmer lieBen sich bei der Pflege durch professionelle Dienste

unterstiitzen.?*’

7.5.3 Pensions- u. Krankenversicherung

Pflegende Angehdrige konnen oftmals aufgrund der Pflege einer eigenen
Erwerbstétigkeit nicht weiter nachgehen, wodurch sie auch auf eine eigenstandige
Alterssicherung verzichten. 1998 wurde zur sozialversicherungsrechtlichen

Absicherung die Maoglichkeit einer beglnstigten Weiterversicherung in der

215 Bydgetbegeleitgesetz 2001 BGBL | 2000/142, zit. n. Greifeneder, Liebhart, 2004, S 213
218 \www.ooe-oeaab.at
2 \Wagner et. al., 2005, S3ff
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Pensionsversicherung®® geschaffen, und steht inzwischen pflegenden
Angehdorigen, die einen nahen Angehorigen ab der Pflegestufe drei betreuen, zur
Verfiigung.?*

Fur arbeitslose pflegende Angehérige besteht die Moglichkeit der Verlangerung
der Rahmenfrist bei der Arbeitslosenversicherung von 24 Monaten auf drei Jahre,
wenn sie einen nahen Angehdrigen, ab der Pflegegeldstufe 3, in hauslicher

Umgebung pflegen.??

Zusatzlich zu den hier vorgestellten Versorgungsstrukturen gibt es noch eine
Reihe weiterer Unterstiitzungsangebote wie etwa mobile Therapie (Physio-, Ergo-,
Psychotherapie), Tagespflege in Pflegeheimen, div. Selbsthilfegruppen,
Entspannungstrainings, etc. die fur einzelne Personen unbestritten eine wichtige
Funktion erflillen, aber grofteils in der extramuralen Betreuung und Begleitung
Sterbender eine eher untergeordnete Rolle einnehmen. Viele dieser Angebote
werden nur als immobiles Angebot fur mobile Personen angeboten. Palliative
Physiotherapie, z. B. zur Schmerzlinderung oder Psychologische Begleitung von
Schwerstkranken im eigenen Zuhause, wird derzeit im Waldviertel nicht
angeboten.

Fur trauernde Angehorige gibt es in allen vier Bezirken des Waldviertels ein
breites Spektrum an diversen Trauerseminaren, Gesprachstherapien, rituellen
Veranstaltungen, etc., auf die im Rahmen dieser Arbeit nicht ndher eingegangen

werden kann.

218 Arbeits- und Sozialrechts-Anderungsgestz, BGBL 1997/139. zit. n. Greifeneder, Liebhart, 2004,
S211

2% Budgetbegeleitgesetz 2001 BGBL | 2000/142, ASVG-Nov. BGBL | 2002/140, zit. n. Greifeneder,
Liebhart, 2004, S211

220 815 Abs 3 Z 4 AIVG, zit. n. Greifeneder, Liebhart, 2004, S212
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8. Diskussion der Versorgungsstrukturen anhand ausgewa hiter

Fallbeispiele

»It does not really matter how you were born
But how you die is endlessly important”

(Sgren Kirkegaard)

Zwischen den Bedurfnissen Sterbender und den angebotenen
Unterstitzungsmoglichkeiten durch regionale Versorgungsangebote besteht oft
eine  deutliche Diskrepanz. Nicht immer sind die angebotenen
Unterstiutzungsmaglichkeiten ausreichend, um den Bedurfnissen sterbender

Menschen umfassend zu begegnen.

In diesem Kapitel wird die zuvor dargestellte extramurale Versorgungsstruktur,
anhand mehrerer Patientenfallgeschichten, in Hinblick auf ihre Moglichkeiten und
Defizite bei der Versorgung Sterbender analysiert. Fokus dieser Analyse ist eine
Versorgung nach den Grundsatzen von Palliative Care, da diese Arbeit davon
ausgeht, dass eine Versorgung nach den Grundsatzen von Palliative Care
Patientenbediirfnisse umfassend wahrnimmt und entsprechend darauf aufbaut.??*
Palliative Care sollte das angestrebte Versorgungsziel aller an der Betreuung

beteiligten Personen und Organisationen sein.

Die hier angefihrten Fallbeispiele wurden durch Gespréache mit betroffenen
Angehorigen, Arzten und Pflegepersonal, sowohl aus dem stationaren als auch
aus dem extramuralen Bereich, eruiert. Um die Privatsphéare der Patienten und der
Betreuer zu wahren, wurden fur diesen Text Namen und personliche Daten

anonymisiert.

Diese Fallgeschichten stehen stellvertretend fur viele &hnlich verlaufene
Patientengeschichten, wie auch ich sie im Laufe meiner langjahrigen beruflichen

Tatigkeit als DGKS, immer wieder erleben konnte.

221 Anmerkung: die grundsatzlichen Inhalte von Palliative Care wurden bereits in Kapitel 6

ausfihrlich dargestellt.
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8.1 Fallbeispiele
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Fallbeispiel 1:

Hr. A. ist Anfang 70 und seit vielen Jahren schwer herzkrank. Aufgrund einer
schweren Niereninsuffizienz wird Hr. A. intensivmedizinisch im Krankenhaus
betreut. Hr. A. ahnt, dass er sterben wird und méchte unbedingt nach Hause
entlassen werden. Seine betreuenden Arzte kommen diesem Wunsch erst
nach einigen Tagen vehementer Forderung durch Hrn. A. nach. Seine Gattin
Ubernimmt gemeinsam mit der Hauskrankenpflege und einer slowakischen
24-Stunden Betreuung die Versorgung zu Hause.

Nach kurzer Zeit zu Hause bekommt Hr. A. vermehrt Atemnot. Der Hausarzt
(Nr.1) rat der Familie telefonisch zu einer Wiederaufnahme im Krankenhaus.
Ein Hausbesuch durch den Hausarzt findet nicht statt. Hr. A lehnt eine
Wiederaufnahme im KH ab. Nachts verschlechtert sich der Zustand von Hr.
A. Seine Frau telefoniert mit dem &rztlichen Bereitschaftsdienst, der den
Patienten nicht kennt. Dieser rat der Familie den Notarzt zu holen. Fr. A.
telefoniert mit dem Notarzt, der ebenfalls zu einer Wiederaufnahme im KH
rat. Das mochte Hr. A. auf keinen Fall. Auf seinen ausdricklichen Wunsch
hin, wird darauf hin von einem Einsatz des Notarztes abgesehen.

Hr. A. und seine Frau verbringen eine qualvolle Nacht. Morgens kontaktiert
Fr. A. ihre Nichte, die DGKS auf einer Palliativstation ist. Auf Anraten der
Nichte wird ein neuer niedergelassener Allgemeinmediziner (Hausarzt Nr. 2)
kontaktiert. Dieser diagnostiziert eine Lungenentziindung und behandelt Hrn.
A. zu Hause mit Antibiotika. Zusatzlich organisiert die Nichte ein
Sauerstoffgerat fur zu Hause. (Hr. A. bendtigte zwar im KH permanent
Sauerstoff, ein Gerat fur zu Hause wurde vor der Entlassung jedoch nicht
organisiert.) Diese beiden Mallnahmen fihren zu einer deutlichen
Verbesserung der Atemnot.

Hr. A. verbringt einige sehr gute Tage zu Hause bis sich sein
Allgemeinzustand wieder verschlechtert. Atemnot und Schmerzen werden
mehr. Die Nichte nimmt neuerlich Kontakt mit dem neuen Hausarzt (Nr. 2)

auf. Sie schlagt diesem vor, Hrn. A. regelmaRig Vendal (Morphinpraperat)
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subkutan zu verabreichen. Der Hausarzt (Nr. 2) ist sehr dankbar fur die
Unterstitzung durch die Nichte. Er erzahlt der Nichte dass er bisher kaum
Erfahrung mit sterbenden Patienten gemacht habe. Die Hauskrankenpflege
ubernimmt die Medikamentenverabreichung. Der Hausarzt (Nr. 2) besucht
Hrn. A. regelmé&fig. Die Atemnot und Schmerzen kdnnen durch die Gabe
von Vendal deutlich reduziert werden. Hr. A. stirbt nach 2 Wochen ruhig zu

Hause.

Fallbeispiel 2:

Hr. B. leidet an einem metastasierten Pankreaskarzinom. Im Februar wird Hr.
B. wegen massiven Stuhlerbrechens im Krankenhaus aufgenommen. Ein
inoperabler Dunndarmverschlusses wird diagnostiziert. Durch einen
Medikamentencocktail, der {ber eine tragbare Pumpe kontinuierlich
verabreicht wird, kdnnen die Beschwerden weitgehend gelindert werden. Hr.
B. erbricht mit dieser Medikation nur mehr ein- bis zweimal taglich. Dieser
Zustand wird von ihm als ertraglich beschrieben. Hr. B. ist sich bewusst, dass
er nur mehr begrenzte Zeit zu leben hat und mdéchte diese Zeit unbedingt zu

Hause verbringen und dort auch sterben.

Hr. B. ist verheiratet und hat 3 Kinder. Ein Sohn und Schwiegertochter
wohnen direkt neben an. Diese wollen gemeinsam mit der 69jahrigen Gattin,
Hrn. B. zu Hause betreuen. Eine Pumpe fur den Medikamentencocktail und
Hauskrankenpflege wird vom Krankenhaus aus organisiert. Der Hausarzt

wird in das Pumpenhandling eingeschult.

Hr. B. wird nach Hause entlassen. Sein Zustand verschlechtert sich zu
Hause innerhalb kirzester Zeit rapide. Er erbricht haufiger. Hr. B. mochte
aber unbedingt zu Hause bleiben. Die Familie kommt mit der Betreuung gut
zurecht. Nach drei Tagen muss der Inhalt der Schmerzpumpe erneuert
werden. Dies wird durch den Hausarzt durchgefihrt. Aufgrund mangelnder
Erfahrung mit dieser Pumpe vergisst der Hausarzt eine Einstellung zu
aktualisieren. Die Pumpe beginnt zu alarmieren. Der mit dieser Situation

vollig Uberforderte Hausarzt Uberzeugt die Familie davon, dass es besser sei
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Hrn. B. wieder ins Krankenhaus zu bringen. Er verstirbt 2 Tage spéater im

Krankenhaus.

Fallbeispiel 3:

Hr. C. (78 Jahre) leidet an einem Magenkarzinom mit Knochen und
Hirnmetastasen. Er ist verwitwet und sein einziger Sohn lebt 200km weit
weg. Bisher konnte Hr. C. sich grof3teils selbststandig versorgen. Nachbarn
und Freunde unterstutzten ihn bei verschieden kleineren Tatigkeiten (z. B.:
Einkaufen, etc.). Sein Mittagessen holte er sich vom Gasthaus nebenan.
Wegen zunehmender Schmerzen wird Hr. C. stationdr im Krankenhaus
aufgenommen. Im Laufe dieses Krankenhausaufenthaltes verschlechtert sich
der korperliche und geistige Zustand von Hr. C. zusehends. Hr. C. braucht
nun Unterstitzung bei der Korperpflege, ist sturzgefahrdet und zunehmend
vermehrt desorientiert. Seine sozialen Kontakte verringern sich zusehends.
Mit Hilfe einer Schmerzpumpe gelingt es, Hrn. C. groliteils schmerzfrei zu
halten. Er kann aus dem Krankenhaus entlassen werden. Eine Aufnahme in
ein Pflegeheim lehnt Hr. C. ab. Er mochte auf jeden Fall wieder nach Hause
gehen. Drei mal taglich Hauskrankenpflege und Essen auf R&dern wird
organisiert. Die Hauskrankenpflege und der Hausarzt werden in das
Schmerzpumpenhandling eingeschult. Der Sohn beabsichtigt, fur die ersten
Tage bei Hr. C. zu bleiben. Eine 24-Stunden Betreuung wird vom Sohn aus
finanziellen Aspekten abgelehnt.

Nach 3 Tagen wird Hr. C. wieder stationar im Krankenhaus aufgenommen.
Der vollig erschopft wirkende Sohn erzahlt, dass die Versorgung und
Betreuung tagsiber sehr gut funktioniert habe. Nachts sei Hr. C. aber
vermehrt desorientiert und unruhig gewesen, wodurch er, auch fir kurze Zeit,
nicht alleine gelassen werden konnte.

Auf Wunsch des Sohnes kommt Hr. C. in ein Pflegeheim wo er einige
Monate spater verstirbt.
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Fallbeispiel 4:

Fr. D. (55 Jahre) leidet an Brustkrebs mit multiplen Metastasen. Ihr
korperlicher Zustand hat sich in den letzten Wochen massiv verschlechtert.
Sie ist inzwischen vollstandig auf Hilfe angewiesen. Hinzu kommt, dass sie
zeitweise unter Atemnot, Panikattacken und starker Ubelkeit leidet. Mit Hilfe
einer Dauerinfusionstherapie, die Uber eine Medikamentenpumpe
abgegeben wird, kann die Ubelkeit nahezu ausgeschaltet werden. Die
Atemnot und die Panikattacken sind durch kontinuierliche Sauerstoffgabe
und eine Bedarfsmedikation gut beherrschbar.

Fr. D. ist verheiratet und hat 2 Kinder, die in der Nahe wohnen. Ihr Gatte
mdochte sie mit Hilfe von Hauskrankenpflege zu Hause pflegen. Fr. D. mdchte
gerne nach Hause gehen, hat aber Angst davor. Sie befiirchtet auftretende
medizinische Probleme, die zu Hause nicht gleich behandelt werden kénnen.
Ein Entlassungsversuch wird trotzdem gestartet. Die Hauskrankenpflege
kommt vormittags und nachmittags. Sie Ubernimmt zum Grol3teil die
Kdrperpflege und die Beflllung der Medikamentenpumpe. Hr. D. tbernimmt
die Betreuung von Fr. D. dazwischen. Der Hausarzt kommt regelmaRig
vorbei.

Hr. und Fr. D. haben gemeinsam einen Dienstleistungsbetrieb mit einigen
Angestellten, dadurch kann Hr. D. sich seine berufliche Tatigkeit relativ
flexibel gestalten und seine Frau betreuen. Unterstitzt wird er dabei noch
von beiden Kindern und mehreren Freundinnen seiner Frau, die regelmafig
zu Besuch kommen. Die medizinische und pflegerische Betreuung wird als
problemlos beschrieben. Fr. D. fuhlt sich, trotz ihrer vorhergehenden Angst
vor einer Entlassung aus dem Krankenhaus, zu Hause sehr wohl.

Der korperliche Zustand von Fr. D. wird zunehmend schlechter und Fr. D.
reagiert oft ungehalten und aggressiv ihnrem Mann gegenuber. Hr. D. kommt
mit dieser Situation nur schwer zu recht. Er nimmt telefonischen Kontakt mit
dem Palliativkonsiliarteam auf, das er bereits im Krankenhaus kennen gelernt
hat. Durch regelmalRigen telefonischen Kontakt erhalt Hr. D. zusatzliche
psychische Unterstitzung. Durch die Gesprache mit dem PKD lernt Hr. D.

die verschiedenen Verhaltensweisen seiner Frau besser zu verstehen.
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Dadurch findet er einen Weg fir sich selbst, mit dieser belastenden Situation
besser umzugehen.

Fr. D. stirbt nach einigen Wochen zu Hause.

Fallbeispiel 5:

Fr. E. (44 Jahre) hat eine Carcinosis peritoneii aufgrund eines
Magenkarzinoms, wodurch es zu einem Dunndarmilleus kommt, der versucht
wird operativ zu sanieren, was letztendlich nicht gelingt. In Folge einer
Wundheilungsstoérung bildet sich bei einer Wunddrainagestelle eine
Dunndarmfistel durch die laufend Darmsekret Giber die Bauchdecke entleert
wird. Pflegerisch wird diese Dunndarmfistel mit Urostomiebeuteln versorgt.
Aufgrund des Narbengewebes und der defekten Haut um die Drainstelle wird
diese Urostomieversorgung immer wieder undicht. Durch ein kreatives
pflegerisches Kow how kann eine halbwegs adéaquate Versorgung erzielt
werden. Ein zusatzliches Problem ist der weiterhin bestehende lleus,
aufgrund dessen es immer wieder zu starken Schmerzen und Erbrechen
kommt. Mit einer speziellen Medikamentenmischung, die kontinuierlich tUber
eine Medikamentenpumpe verabreicht wird, kann diese Situation letztendlich
gut beherrscht werden.

Fr. E. ist verheiratet, hat drei Kinder zwischen 12 und 20 Jahren, die alle
noch zu Hause leben. Familie E. hat eine Landwirtschaft. Ihr Gatte und ihre
alteste Tochter sind zusétzlich noch anderweitig berufstéatig.

Fr. E. mOchte so wenig Zeit wie mdglich im Krankenhaus verbringen. Fr. E.
hat ein gut funktionierendes Familiennetzwerk, das Fr. E. bei ihrem Wunsch,
zu Hause zu sein, stark unterstutzt. Die alteste Tochter Ubernimmt -
gemeinsam mit einer Hauskrankenpflege - die Versorgung von Fr. E. Eine
Schwester von Fr. E., die Krankenschwester ist, Ubernimmt die Versorgung
der Medikamentenpumpe. Die Versorgung zu Hause funktioniert im Grol3en
und Ganzen sehr gut. Hauptproblem der Versorgung zu Hause ist die immer
wieder undicht werdende Fistelversorgung. Dieses Problem kann durch
regelmallige Besuche einer Schwester des Palliativkonsiliardienstes, die

immer wieder neue kreative Verbesserungen bei der Fistelversorgung
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147  vornimmt, gut bewaltigt werden. Positiv wirkt sich hier auch die enge
148 Zusammenarbeit des PKD mit der Stomaambulanz aus. Zuséatzlich wird die
149 Familie noch regelmé&Rig von der Psychologin des PKD betreut. Fr. E.
150 verbleiben noch vier Monate, die sie, bis auf ein paar ganz kurze
151 Krankenhausaufenthalte aufgrund verschiedener neuer Beschwerden, zu
152 Hause verbringen kann. In der letzten Woche vor ihrem Tod kommt es
153 zunehmend zu starkeren Schmerzen was die Familie sehr belastet. Fr. E.
154  wird zwei Tage vor ihrem Tod wieder im KH auf der Palliativstation
155 aufgenommen. Fr. E. drangt diesmal nicht auf eine rasche Entlassung. Ihr
156 Allgemeinzustand verschlechtert sich rapide. Die Famille ist kontinuierlich
157 anwesend. Fr. E. gibt an, dass sie froh ist, jetzt im KH zu sein. Auch ihr Gatte
158 und ihre alteste Tochter sind daruber erleichtert.

159 Nach dem Tod von Fr. E. wird der Familie Trauerbegleitung durch den PKD
160 angeboten, was dankbar angenommen wird.

8.2 Diskussion

Das extramurale Versorgungsangebot fur schwerkranke Menschen hat sich in den
letzten Jahren enorm weiterentwickelt - auch in einer landlichen Gegend wie dem
Waldviertel. Wie bereits im Kapitel 7 ausfuhrlich dargestellt, gibt es inzwischen
einige Unterstitzungsmaoglichkeiten, auf die Schwerstkranke und ihre Angehdrigen
zuruckgreifen kénnen. Dennoch zeigen die hier angefiihrten Fallgeschichten, dass
die vorhandenen Versorgungsstrukturen auch Defizite aufweisen. Bei bestimmten
Situationen, wie etwa stark wechselnde Krankheitssymptome, eingeschrankte
soziale Betreuungsstrukturen (z. B.: fehlende oder ulberforderte Angehdrige),
hoher, nicht zeitlich planbarer Pflegeaufwand, etc. werden meistens sehr rasch die

Grenzen der angebotenen Versorgungsstrukturen erreicht.

Medizinsche, pflegerische und psychosoziale Versorgungsstrukturen stehen im
extramuralen  Sektor nicht uneingeschréankt zur  Verfigung. Viele
Versorgungsangebote sind nur tagsiiber, und dann oft nur wochentags verfugbar,
bzw. werden aullerhalb dieser Routinezeiten durch Bereitschaftsdienste
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abgedeckt. Diese Versorgungssituation kann, besonders nachts, problematisch flr
die Betroffenen sein. Sehr deutlich sichtbar wird dies im Fallbeispiel (FB) 1 (Z 12-
17) anhand der medizinischen Versorgung nachts und im FB 3 (Z 79-82) anhand
der pflegerischen Betreuung. In beiden Fallen hétte es nicht viel gebraucht, um die
akute Situation zu entspannen. Héatte z. B.: der Hausarzt von Hr. A (FB 1) anders
reagiert, sich ein Bild der Situation gemacht und vielleicht auch noch ein
vorausschauendes Symptommanagement durchgefihrt, hatte sich die akute
Situation in der Nacht evtl. verhindern lassen, bzw. deutlich besser managen

lassen.

Die derzeitige medizinische Versorgung beruht grof3teils auf der Erfassung und
Behandlung eines akut vorhandenen Problems, ohne ein vorausschauendes
Symptommanagement durch den Hausarzt. Treten medizinische Probleme zu
einem Zeitpunkt auf, an dem der Hausarzt nicht erreichbar ist, muss ein anderer
niedergelassener Arzt, oder der Notarzt hinzugezogen werden. Diese kennen in
den meisten Fallen den Patienten und seine Krankengeschichte nicht und kénnen
daher nur auf das akute Problem reagieren. Treffen sie auf komplexere
medizinische Probleme, fuhrt dies in der Regel zu einer Einweisung ins
Krankenhaus. Ausschlag gebend dafir sind verschiedene Grinde z. B.:

» Mangelnde Kenntnis des Patienten und seiner Krankengeschichte

» Fehlende Zeitressourcen

» Fehlende Fachexpertise fur Schmerz- und Symptomkontrolle

* Unangebrachtes Sicherheitsdenken (im Krankenhaus ist der

Sterbende unter permanenter medizinischer und pflegerischer

Kontrolle)

Gewissensberuhigung (alles Machbare versucht zu haben), etc.

Aber auch Hausarzte, die ihre Patienten oft Uber Jahre kennen, ein umfassendes
Wissen Uber den Patienten, seine Krankengeschichte und seine sozialen
Strukturen haben, Uberweisen ihre sterbenden Patienten oft schon bei kleinen
Problemen in ein Krankenhaus. Der Hausarzt im FB 2 (Z 53-58) hatte relativ

einfach das akut vorhandene Problem mit der alarmierenden Pumpe l6sen
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kbnnen. Zum Beispiel indem er sich mit der Beschreibung des Gerates
auseinander setzt, oder die Person kontaktiert, die ihm das Gerét erklart hat.??? In
vielen Fallen werden mangelnde Zeitressourcen als Begriindung angefihrt, wenn
sich Hausarzte nicht eingehender mit diversen Problematiken auseinandersetzen.
Die vorhandenen Zeitressourcen sind sicherlich in vielen Fallen mit einer
adaquaten palliativen Betreuung nicht kompatibel. Aber mangelnde
Zeitressourcen konnen nicht jede fehl gelaufene Situation entschuldigen.
Eggenberger et. al. Schreiben, dass: ,die Haltung, die Fahigkeit sich in Beziehung
zu setzen, [...]**?® tiber alles andere entscheidend ist. Palliative Betreuung ist nicht
nur von Zeitressourcen abhangig. Zuzuhéren, sich einzufihlen und seine

fachlichen Kompetenzen adaquat einzusetzen, bedarf nicht immer viel Zeit.

Der Hausarzt B, im FB 1 (Z 30-32) drtckt ein grundlegendes Problem sehr gut
aus, als er der Nichte von seiner fehlenden Erfahrung mit Sterbenden und der
damit verbunden Unsicherheit erzéhlt. Vielen Hausérzten fehlt die Erfahrung im
Umgang mit Sterbenden. Eine mangelnde Fachexpertise fur Schmerz- und
Symptomkontrolle und eine mangelnde Akzeptanz des Todes verschérfen diese
Situation oft zusatzlich. Den Tod zu akzeptieren, fallt Arzten oft nicht leicht. Lt.
Fischer hangt das damit zusammen, dass die wissenschaftliche und berufliche
Grundhaltung eines Arztes tief mit der Hingabe an das Lebendige verwurzelt ist.
,Leben als solches ist der absolute Wert, um den er kampft.“***Der Arzt versucht
solange wie moglich, seinen Patienten in der Welt der Kranken zu halten, ehe er
ihn endlich sozusagen freigibt in die Welt der Sterbenden. Manchmal gelingt es
uberhaupt nicht, diesen Ubergang zu vollziehen. Beharrlich beleiben wir bei dem
Konzept des Kranken und konzentrieren uns auf die Korrektur allfalliger
Normabweichungen, wohl wissend, dass wir einem Sterbenden begegnen.“??®

Lt. Heller et. al. fehlt hier der Paradigmenwechsel, den Ivan lllich fir das Ende des

19. Jhdt. beschrieben hat: ,Wenn die Anzeichen des Todes bemerkbar waren, trat

222 Anmerkung: viele Firmen bieten 24Stunden Service Hotlines an

223 Eggenberger, Heller, 2009, S14
224 Eischer, 1998, S54
225 Eischer, 1998, S54
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der Arzt zuriick, es galt jetzt, keinen Patienten mehr zu behandeln, sondern mit

einem Menschen solidarisch zu sein, der im Sterben ist.*?%®

Sterben und Tod sind heute ein Tabuthema in der beruflichen Sozialisation von
Medizinern. Durch die Méglichkeiten, die uns heute durch die moderne Medizin,
relativ rasch und einfach, zur Verfligung stehen, ist auch die Medizin zu einem
Spiegelbild unserer Hochleistungsgesellschaft geworden. Ein groRer Anteil der
taglich investierten medizinischen Energie ist darauf ausgerichtet, noch bessere
Techniken, Methoden, Medikamente, etc. zu finden, die das Leben um jeden Preis
verlangern sollen. Eine Zielausrichtung, die dann oft nur ganz schwer wieder
verlassen werden kann. Denken wir nur an Intensivpatienten, die Uber lange Zeit
beatmet und kinstlich am Leben erhalten werden, um jeden Preis. Wie oft heifl3t
es dann: ,Jetzt haben wir so viel gemacht, jetzt kdnnen wir nicht einfach
aufhoren.” Ein ethischer Diskurs, ob die Medizin das darf, was sie kann, findet
meist nur am Rande statt, und wird grof3teils von anderen Berufsgruppen, weniger

von den Arzte gefiihrt.

Die Medizin ist heute fast ausschlie3lich auf eine kurative Medizin ausgerichtet,
palliativmedizinische MalRnahmen genief3en nicht den gleichen Stellenwert. Oft
sind sie Ausdruck von Resignation. ,Damit man wenigstens noch irgendetwas
macht.” Eine halbherzige Gewissensberuhigung fir den Arzt und seine
Umgebung. ,Wir haben eh alles versucht.* Auch die niedergelassenen Arzte
durchlaufen diese Sozialisation. Sie lernen in ihrer Ausbildung die Mdglichkeiten
einer hoch technologisierten Medizin kennen. Aber nur die wenigsten von ihnen
lernen auch die Mdglichkeiten von Palliative Care kennen. Dementsprechend fehlt
vielen von ihnen das nétige Know how fir einen sicheren Umgang mit sterbenden
Patienten.??’ Solange kein Paradigmenwechsel stattfindet, kurative und palliative

Medizin den gleichen Stellenwert einnehmen, und eine dementsprechende

229 llich, 1977, zit. n. Heller, et. al., 2007, S482f
221 Anmerkung: wie bereits im Kapitel 7.1. erwahnt haben von den dzt. 109 niedergelassenen
Allgemeinmedizinern nur sieben eine Ausbildung in Palliative Care.
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palliative Grundausbildung stattfindet, befindet sich die &rztliche Versorgung in

einem Dilemma.

Die medizinische Versorgung Sterbender ist nur einer von mehreren Pfeilern, die
notwendig sind, um ein Sterben zu Hause moglich zu machen. Aus allen hier
angefihrten Fallgeschichten geht sehr deutlich hervor, dass ohne ein
entsprechendes soziales Netzwerk, meist sind es die nachsten Angehdrigen, eine
Versorgung zu Hause kaum machbar wére. Die Angehdrigen sind ein essentieller
Bestandteil der Versorgung. Pelikan et. al. Schreiben, dass eine Betreuung zu
Hause ohne die Unterstitzung durch ein Laiensystem undenkbar sei.’”® Die
Angehdrigen sind die Basis der Versorgung zu Hause. Setzt man dies in Bezug zu
dem ,Integrierten Hospiz- und Palliativversorgungskonzept fur Niederdsterreich®
mussten die Angehdrigen neben den professionellen Diensten in der 1. Ebene,

der Grundversorgung,?*Beachtung finden.

Betreuende Angehorige Ubernehmen einen wichtigen Part in der Versorgung
Sterbender zu Hause. Sie sind es, die die meiste Zeit mit dem Sterbenden
verbringen und dadurch seine Probleme und Bedirfnisse direkt miterleben. Sie
tragen die Last der Verantwortung fur den Sterbenden. Haufig sind sie es, die
Entscheidungen treffen missen. Wie bereits in Kapitel 5.3. dargestellt, befinden
sich die Angehdrigen in einer ausgesprochen schwierigen, komplexen Situation,
die nicht immer leicht zu bewaltigen ist. Diese unterschiedlichen Belastungen der
Angehdrigen sind auch in jeder einzelnen Fallgeschichte gut ersichtlich: Wie etwa
die alte Dame im ersten FB, die versucht, den Wunsch des Gatten, nicht ins KH zu
missen, zu respektieren. Sie sieht ihn leiden, aber kann ihm nicht helfen. Der
Versuch, professionelle Hilfe einzuschalten, bringt in dieser Situation auch keine
Verbesserung. Entlastung erfahrt sie erst durch eine Nichte, die ihr etwas
Verantwortung abnimmt. Oder die Familie im FB 2, die sich letztendlich gegen den
Wunsch des Sterbenden entscheidet. Der Sohn in FB 3, der plétzlich die

Verantwortung fur seinen Vater dbernehmen muss und Entscheidungen treffen

228 pglikan et.al., 2002, S70
29 ygl. Kapitel 6.3.1.1
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muss, die sich gegen den eigentlichen Willen des Vaters richten. Hr. D. in FB 4,
der plotzlich mit einer fir ihn ganz neuen Seite seiner Frau konfrontiert ist. Oder
die alteste Tochter in FB 5, die pl6tzlich in eine komplett neue Rolle innerhalb der
Familie gedrangt wird. All diese Menschen sind mit Ausnahmesituationen
konfrontiert, mit denen sie fertig werden mussen. Parallel dazu missen sie auch
noch den drohenden Verlust eines geliebten Menschen verarbeiten. Was diese
Situationen in ihnen auslésen, werden sie nur selten gefragt. Angehoérige sind
gezwungen, in solchen Situation Entscheidungen zu treffen, die oft auch
Auswirkungen auf ihr weiteres Leben haben. Bei manchen Entscheidungen
werden sie sich vielleicht spater fragen, ob sie das Richtige getan haben. Klumpp
formuliert dies sehr treffend mit der Aussage: ,was damals richtig war, kann heute

schrecklich wehtun*.2°

Leider fehlt es in vielen Fallen an adaquaten Ansprechpartnern, mit denen diese
Menschen ihre Probleme und Sorgen teilen kénnen. Oft wird dann der einzige
Ausweg in der Wiederaufnahme im Krankenhaus gesehen. Eine Tiroler Studie
zum Thema: ,Ambulante Versorgung onkologischer Patienten in der
Palliativmedizin“ zeigt, dass einer der héaufigsten Grinde zur Beendigung der
hauslichen Betreuung die Dekompensation der Angehdrigen darstellt. (Gefolgt von

81 Eine

der nicht mehr wahrnehmbaren Versorgung durch den Hausarzt).
Dekompensation die sich unter Umstanden vermeiden lassen wirde. Wie aus
dem FB 4 (Z110-117) und FB 5 (Z 140-149) hervorgeht, gentigt denn Angehdrigen
oft schon das Wissen, wo sie sich bei Problemen hinwenden koénnen. Hr. D. z. B.
(FB 4, Z110-117) konnte, alleine aus dem telefonischen Kontakt mit dem PKD,
ausreichend Kraft und Information schopfen, um seine Frau gut begleiten zu
kénnen. Oder Fr. F. (FB 5, Z 140-149), sie hatte wahrscheinlich wesentlich mehr
Zeit im Krankenhaus verbringen missen, wéare der PKD nicht regelmalig bei
Problemen zu ihr gekommen. Wie lange wére wohl die Situation zu Hause, im FB

1, zu ertragen gewesen? Hatte hier nicht die Nichte mit ihrem Know how in

2% Klumpp, 2007, S61
231 | uckner-Hornischer et.al., 2005, S14
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Palliative Care eingegriffen, ware Hr. A. hochst wahrscheinlich im Krankenhaus
verstorben (FB 1, Z17-35).

Eine Unterstitzung von auf3en, z. B. durch einen PKD oder ein MHT, erhalten
Angehérigen derzeit aber nur punktuell.?®* Eine flachendeckende Versorgung ist
im Waldviertel bei weitem noch nicht gegeben. Gerade psycho-soziale Betreuung
und Trauerbegleitung sind derzeit eher eine Ausnahme als ein Regelfall.
Hauskrankenpflege und Hausarzte kénnen das Bedurfnis der Angehorigen nach
Unterstlitzung auf psychischer und spiritueller Ebene nur ungentigend abdecken.
Von einem interdisziplindren Versorgungskonzept, das allen Sterbenden zur

Verfiigung steht, ist man derzeit noch weit entfernt.

Eine Versorgung Sterbender im extramuralen Bereich ist, zu einem Grof3teil, von
den Angehodrigen abhangig. Zwar ist eine flachendeckende Versorgung mit
Hauskrankenpflege gegeben, die unbestritten eine hervorragende Arbeit leisten,
trotz ihrer stark eingeschrénkten Ressourcen. Aber Hauskrankenpflege alleine
reicht in den wenigsten Féllen aus, um einen Sterbenden in seinem Zuhause zu
versorgen. Sterbende Menschen brauchen nicht nur Pflege, sondern auch eine
Betreuung, die rund um die Uhr zur Verfigung steht. Ein gutes Beispiel ist Hr. C.
(FB 3, Z 79-82). Durch seine Unruhe und Verwirrtheit reicht es nicht aus, wenn
tagsuber die Hauskrankenpflege dreimal vorbeikommt. Oder Fr. D (FB4, Z94-96),
die so viel Angst vor plotzlich auftretenden Schmerzen oder Atemnot hat. Sie
braucht die Sicherheit, dass jemand da ist, bzw. jemand sofort fiir sie erreichbar
ist. Pflege alleine deckt die Bedirfnisse sterbender Menschen nicht adaquat ab.?*?
Die Hauskrankenpflege Ubernimmt einen wichtigen Part in der Betreuung
Sterbender. Durch die Ubernahme bestimmter Tatigkeiten, wie etwa die
Korperpflege, Betreuung von Medikamentenpumpen, Vorbereiten oder
Verabreichen von subkutan Injektionen, Anleiten der Angehdorigen, etc., kann die
Hauskrankenpflege enorm entlasten und unterstiitzen. Dadurch, dass alle
Organisationen, mindestens eine DGKS, mit einer Ausbildung in Palliative Care

haben, bringt die Hauskrankenpflege im Waldviertel inzwischen auch

232 \/gl. Kapitel 7.3 und 7.4
2% vgl. Kapitel 5.2. Bedrfnisse Sterbender
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palliativpflegerisches know how in die Betreuung mit ein®*.  Aber
Hauskrankenpflege ist nicht jederzeit verfligbar. Ihre zeitliche Flexibilitat ist stark
begrenzt. Auf akute, unvorhergesehene Situationen kann oft nicht rasch genug
reagiert werden. Pflege kann nur nach einem bestimmten Zeitplan stattfinden.
Eine Studie Uber die Thematik Qualitatssicherung in der hauslichen Betreuung
zeigte, dass vor allem die fehlende, oder nicht finanzierbare pflegerische
Versorgung nachts, von den Angehdrigen als groRes Manko empfunden wird.?*®
Ein weiteres Problem ist, dass es sich nicht jeder leisten kann, das Angebot der
Hauskrankenpflege voll auszuschopfen. Natirlich gibt es finanzielle
Unterstiitzungsmoglichkeiten wie etwa das Pflegegeld®®, aber das ist nicht in
jedem Fall ausreichend.?®’

Angehérige?® sind die Grundvoraussetzung, damit ein Sterben zu Hause mdéglich
ist. Schaeffer bezeichnet sie als die ,zentralen Stiutzpfeiler und eigentlichen
Garanten der Versorgung“?®. Sie sind die ,care giver“.?*° Leider wird das haufig
zu wenig wertgeschatzt. Sehr oft wird Gbersehen ,das die ambulante Pflege immer
zwei Klienten hat: den Patienten und seine Angehdrigen, [...]**!. Die professionelle
Unterstitzung der  Angehdrigen  beinhaltet derzeit noch  enormes

Verbesserungspotential.

Wie eingangs bereits erwéhnt, gibt es immer weniger zur Verfigung stehende
Angehorige, die die Pflege und Betreuung eines sterbenden Menschen zu Hause
tubernehmen. So wie Hrn. C. (FB 3, Z61)) geht es vielen Menschen. Die nachsten
Angehdorigen sind weit weg, oder sind aus den unterschiedlichsten Grinden nicht

in der Lage, die Betreuung zu tbernehmen. In solchen Fallen wird immer haufiger

2% vgl. Kapitel 7.2.1.

2% Nemeth, Pochobradsky, 2004, S34f

2% v/gl. Kapitel 7.5.1

287 Anmerkung. Z. B. wie in Kapitel 7.2.1. dargestellt: dem alleinstehenden Mindest-
pensionsbezieher mit einer Pflegestufe 4, wirde 3xtgl HKP € 726,-- kosten. Dem gegeniiber
steht ein Pflegegeldbezug von € 664,30. Das Pflegegeld alleine reicht hier nicht einmal aus um
die Kosten der Pflege zu decken. Dazu kommen aber noch Lebenserhaltungskosten, Kosten fur
Medikamente, Heilbehelfe, Pflegeutensilien, jemanden der einheizt, einkauft, etc,

2% Anmerkung: der Begriff Angehérige umfasst in diesem Fall nicht nur verwandte Personen,
sondern alle nahe stehenden Personen die in die Betreuung involviert sind.

2% Schaeffer, 2005, S69

?4% Schaeffer, 2005, S71

?! Schaeffer, 2005, S87
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auf eine 24-Stunden Betreuung zuriickgegriffen®*. Ein groRer Vorteil dieser Art
der Betreuung ist, dass viele Menschen damit die Moglichkeit erhalten, in ihrer
vertrauten Umgebung zu bleiben. Auf arbeitspolitische, -rechtliche und moralische
Aspekte (Lohndumping, Ausbeutung, Ost-West-Verschiebung der
Versorgungsproblematik, etc.) der 24-Stunden Betreuung kann hier nur kurz
aufmerksam gemacht werden. N&here Ausfihrungen sind im Rahmen dieser
Arbeit nicht mdglich.

Leider gibt es fur den Patienten derzeit keine anderen gleichwertigen Alternativen,
mit denen eine rund um die Uhr Betreuung zu Hause, gewahrleistet werden
konnte. Versorgungsmodelle mit heimischem Pflege- und Betreuungspersonal, die
eine Erreichbarkeit rund um die Uhr, zu entsprechenden arbeitsrechtlichen
Bedingung anbieten, wirden nur wesentlich teurer moglich sein, damit aber auch
kaum leistbar. Eine Betreuung rund um die Uhr kann auch nicht durch
ehrenamtliche Mitarbeiter mobiler Hospizdienste abgedeckt werden®*®. Auch
soziale Netzwerke (Verwandte, Freunde, etc.) stehen nur vereinzelt zur
Verfuigung.

24-Stunden Betreuung, im derzeitigen Sinne, ist fir den Einzelnen, der es sich
leisten kann, derzeit sicher eine gute Alternative zum Pflegeheim. Langfristig
mussen andere, auf der Grundphilosophie von Palliative Care aufgebaute
Losungen, fur  das Pflege- und  Versorgungsproblem moderner
Hochleistungsgesellschaften, gefunden werden.

Ein groRes Problem bei der Versorgung zu Hause ist eine Ubereilte, schlecht
geplante Entlassung aus dem Krankenhaus. Eine koordinierte, verzahnte
Versorgungserbringung zwischen intra- und extramuralem Bereich, sowie
zwischen den einzelnen Professionen ist noch immer keine Selbstverstandlichkeit
im Versorgungsalltag. Verschiedene Studien zeigen, dass gerade diese

mangelnde Vernetzung zu einem entscheidenden Problempunkt im ambulanten

242

Vgl. Kapitel 7.2.2

243 Anmerkung: Mobilen Hospizdiensten kommt im extramuralen Sektor im Waldviertel derzeit nur
eine marginale Bedeutung zu. Einerseits sind ihre Ressourcen zu gering, um flachendeckend
eingebunden zu werden, andererseits fehlt oft die Bereitschaft, ihre Dienste in Anspruch zu
nehmen. Das Verstandnis fur ehrenamtliche Hospizdienste ist in der Gesellschaft noch zu
wenig verankert.
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Sektor werden kann.?** In den hier aufgezeigten Fallbeispielen wird dies im FB 1
(Z22-25) anhand der Sauerstoffversorgung fur zu Hause gut sichtbar. Dies wére
im Vorfeld der Entlassung leicht planbar und organisierbar gewesen. Leider
werden immer wieder Menschen aus dem Krankenhaus entlassen, ohne dass
vorher die Versorgungssituation genau abgeklart wird, Hilfsmittel im Vorfeld
organisiert werden, oder auch ohne dass die Angehorigen entsprechend in die
Pflege eingeschult werden. So sind viele Menschen gezwungen, sich auf Irrwegen
durch den unubersichtlichen, zersplitterten Versorgungsdschungel zu kampfen.
»An welcher Stelle sie dabei letztendlich landen und auf welche Angebote sie
schlie3lich treffen, ist von vielen Faktoren abh&ngig und durch ein hohes Mal3 an
Zufalligkeiten bestimmt.“**® Viele schaffen es nicht, sich problemlos durch diesen
Irrgarten der Angebote zu bewegen. Versuche Schnittstellen zu verbessern, sind
meistens monoprofessionell (Pflege zu Pflege) organisiert. Wiinschenswert wére
eine interprofessionelles, Sektoren tbergreifendes Schnittstellenmanagement. Nur
so kann eine kontinuierliche Behandlung gesichert werden.?*® Leider stecken
Entlassungs- und Schnittstellenmanagement in vielen Krankenhausern noch in
den Kinderschuhen. Erschwerend kommt noch dazu, dass gerade im
Gesundheitswesen noch viele antiquierte Rollenklischees gelebt werden. Eine
gleichberechtigte interdisziplindre Kommunikation wird durch falsche berufliche
Eitelkeiten und Statuskampfe in vielen Bereichen blockiert. Dies fuhrt dazu, dass
immer wieder kommunikative Missverstandnisse auftreten.?*’ Interdisziplinaritat,
wie Heller sie als eine der Grundprinzipien der Umsetzung von Palliative Care
fordert, ist bei weitem noch nicht Standard im beruflicher Alltag.?*® Gezielten
interdisziplinaren Teamentwicklungsprozessen wird, in der beruflichen Praxis,
zuwenig Beachtung geschenkt. Laut Heller braucht es aber gerade dann ,wenn
Arbeitsbeziehungen uber die herkbmmlichen Fach- und Organisationsgrenzen
hinaus entwickelt werden sollen,[...] kontinuierliche Kommunikation, um Rollen zu

differenzieren,  personliche, sachbezogene und organisationsorientierte

2% | ademann, 2007, S22ff und Olsen, Wagner, 2002, S 366ff
245 Schaeffer, 2002, S72

246 ygl. Schaeffer, 2002, S71ff

247 ygl. Heller, 2000b, S116f

28 Heller, 2000a, S17f; dargestellt in Kapitel 6.2.3.
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Sichtweisen zU unterscheiden.*?*°

Grundvoraussetzung far ein
interprofessionelles, Sektoren Ubergreifendes Schnittstellenmanagement ist die
Investition in Kommunikations- und Teamentwicklungsprozesse. Solange das
Reiseziel und die Reisebedingungen nicht geklart und fixiert sind, befinden sich
die Reisenden in einem Labyrinth. Die Zielereichung ist stark determiniert vom
Zufall. Kontinuitat ist nicht gegeben. Interprofessionelle Zusammenarbeit muss in
vielen Bereichen erst gelernt werden. Dies beinhaltet auch, dass
Versorgungssysteme lernen mussen, sich vermehrt - anstelle der somatischen
Fixierung - auf Patientenproblematiken zu konzentrieren.®®° In diesem Bereich
sind noch grolRe Defizite vorhanden, die Uberwunden werden mussen, um das
Entlassungs- und  Schnittstellenmanagement aus den Kinderschuhen

herauszuheben.

Sterbende Menschen und ihre Angehorige werden zu Hause mit einer Vielzahl an
Problemen und Herausforderungen konfrontiert, die letztendlich unterschiedlich
gut gemeistert werden konnen. Auftretende medizinische und pflegerische
Probleme auf3erhalb der Routineversorgung lassen sich (wie in Abb. 15.

dargestellt) in 4 Kategorien unterteilen.

Vorhersehbare Probleme Uhseiserserisele
Probleme
Beherrschbare Kein stationarer Kein stationarer
Probleme Aufenthalt notwendig Aufenthalt notwendig
Nicht beherrschbare Stationarer Aufenthalt Stationarer Aufenthalt
Probleme unvermeidbar unvermeidbar

Abb. 15 Kategorien auftretender Probleme im extramu  ralen Sektor

Aus dieser Kategorisierung wird deutlich sichtbar, dass nicht alle auftretenden
Probleme unweigerlich zu einer stationdaren Aufnahme fuhren missen. Viele der

auftretenden Probleme sind vorhersehbar und wirden sich, durch ein gezieltes

249 Heller, 2000b, S116
20 ygl. Schaefer, 2002, S72ff
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Symptommanagement, das im Vorfeld durch professionelle Betreuer (Hausarzt,
DGKS) erstellt wurde, gut auch im h&uslichen Umfeld beherrschen lassen.
Vorausgesetzt, die den Sterbenden betreuenden Personen erhalten auch eine
entsprechende Anleitung. Nattrlich kénnen bei einem Sterbenden trotz guten
vorausschauenden Symptommanagements Probleme auftreten (vorhersehbar od.
unvorhersehbar) die einer stationdren Einweisung bedurfen. Schindler geht davon
aus, dass auch bei der besten ambulanten Palliativversorgung 15-20% der
Sterbenden, trotzdem letztendlich in ein Krankenhaus eingewiesen werden
mussen. Hauptursache dafur sieht er in medizinischen Problemen, vor allem
Dyspnoe, und in psychosozialen No&ten wie etwa eine Uberlastung der
Angehorigen oder auch dem Wunsch des Sterbenden nach grél3erer Sicherheit

einer stationaren Einrichtung.*

Sterben zu Hause ist kein standardisierbarer Vorgang. Sterben ist immer gepragt
von individuellen Bedirfnissen, die sehr unterschiedlich sein koénnen.
Dementsprechend ist die Anforderung an adaquaten Betreuungsstrukturen enorm.
In den letzten Jahren hat sich in der extramuralen Betreuungslandschaft einiges
verandert. Heute ist vieles im extramuralen Sektor, auch im Waldviertel, moglich
was vor einigen Jahren noch undenkbar war. Wie etwa eine Versorgung mit
Schmerzpumpen, parenterale Erndhrung, subkutane Infusionstherapie, legale 24-
Stunden Betreuung, etc.

Verschiedenste Versorgungsangebote sind in den letzten Jahren entstanden, z. B.
PKD, MPT, in Palliative Care ausgebildete DGKS bei den
Hauskrankenpflegeorganisationen, um nur einige zu nennen. Vieles hat sich, am
Versorgungssektor, bewegt und wird auch noch weiter auf- und ausgebaut.

Die derzeitige Versorgungssituation zeigt, dass zwar viele Madglichkeiten
vorhanden sind aber es derzeit noch sehr von individuellen Gegebenheiten
abhangig ist, in wie weit jemand Zugang zu einer Versorgung nach den
Grundsatzen von Palliative Care erhélt, oder nicht. Persdnliches Engagement

einzelner Arzte und Pflegepersonen determinieren die  derzeitige

51 schindler, 2006, S61
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Versorgungssituation. Palliative Care findet zurzeit im Waldviertel nur in Form
einzelner Versorgungsinseln oder Versorgungsenklaven statt. Von einer
flachendeckenden Versorgung zu der jeder Zugang hat, kann derzeit nicht
gesprochen werden. In wie weit der geplante Ausbau der palliativen Versorgung
nach dem ,Integriertes Hospiz- u. Palliativversorgungskonzept fir NO* eine
lickenlose Versorgung und Verbesserung der Sterbesituation zu Hause bieten

konnen wird, wird sich erst in einigen Jahren zeigen.
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9. Resumee und Ausblick

,Gute Palliative Care besteht zu 90% aus Haltung
und nur zu 10% aus Wissen und Technik.”
(Derek Doyle)

Zu Hause zu sterben, das wiinschen sich viele Menschen. Ein Wunsch, der sich
eigentlich bescheiden und einfach anhort, aber fiur viele Menschen unerfllt bleibt.
In dieser Arbeit wird deutlich, dass es fir ein gutes Sterben zu Hause,
Rahmenbedingungen braucht, die das Sterben in seiner Ganzheit, als physischen,
psychischen, sozialen und spirituellen Prozess erfassen. Sterben kann nicht auf
einzelne Sequenzen reduziert werden. Sterben ist ein Prozess, der nicht isoliert
ablauft, sondern auch seine Umgebung beeinflusst. Um Sterbende in all diesen
Dimensionen adaquat zu unterstitzen, bedarf es einer multiprofessionellen

Versorgung, wie es das Konzept von Palliative Care beinhaltet.

Die Notwendigkeit solcher Versorgungskonzepte wurde inzwischen auch von
gesundheitspolitischer Seite erkannt. Erste Versorgungsinseln wurden inzwischen
geschaffen. Wie aber aus dem hier aufgezeigten Versorgungsbeispiel des
Waldviertels hervorgeht, ist von einer flachendeckenden Versorgung, in der alle
Sterbende, den gleichen Anspruch und Zugang, zu Palliative Care haben, bei
weitem noch keine Rede. Der Versorgungsalltag eines Sterbenden ist derzeit noch
stark determiniert vom Zufall. Viele Menschen haben keinen Zugang zu einer
adaquaten Palliativversorgung. Zu diesem gesellschaftlich hochrelevanten, sozial-
ethischen Problem stellt Heller die Frage nach der Versorgungsgerechtigkeit.
Haben wir ein ,[...] Sterben erster, zweiter und dritter Klasse*?**? Menschen, die
Zugang zu Palliative Care haben, sterben besser als die, denen dieser Zugang
verwehrt bleibt. Derzeit bestimmt dieses Privileg der Zufall. Wie wird das zukUnftig

sein?

22 Heller et. al., 2003, S7ff
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Ein gleichberechtigtes Sterben bedeutet, dass jeder Mensch Zugang zu einer
Palliativversorgung haben muss. Grundvoraussetzung dafir ist, dass die bereits
vorhanden einzelnen Versorgungsinseln, gemeinsam mit den anderen
Versorgungsstrukturen (Hauséarzte, HKP, mobile Therapien, etc.) zu einem
flachendeckenden, ineinander verwobenen Versorgungsteppich, verwachsen. Es
genugt nicht, einzelne Palliativteams zu schaffen. Die Schaffung neuer
Einrichtungen und Versorgungsmodelle fihrt zwar zu mehr Quantitat aber nicht
zwangslaufig zu einer Verbesserung der Qualitat. Die Unubersichtlichkeit fur die
Nutzer erhoht sich. Schaefer fordert: ,Integrationsbemihungen zum integralen
Bestandteil professionellen Handelns im Gesundheitswesen zu erheben.“**® Auf
diese Weise ware ein groéf3erer outcome aus Nutzersicht zu erwarten. Palliative
Care-Strukturen mussen mit den bestehenden Strukturen verwoben werden.
Nahtstellen miissen zu flieBenden Ubergangen werden. Wie im Kapitel 8.2.
dargestellt, ist dieser Bereich derzeit noch sehr defizitdr. Mangelnde Vernetzung
pragt derzeit den Versorgungsalltag. Integrationsbemihungen wie Schaefer, aber
auch andere Autoren sie fordern, sind derzeit nur sehr rudimentar vorhanden.

Case und Care Management werden nicht als Leistung anerkannt.?*

Die Notwendigkeit Schnittstellen zu verbessern ist zwar auch von politischer Seite
her erkannt worden, wobei 2005 ein erster Schritt zur Verbesserung der
Nahtstellenproblematik gesetzt wurde: die 15a-Vereinbarung. Diese Vereinbarung
regelt die Organisation und Finanzierung des Gesundheitswesens. Durch die 15a-
Vereinbarung wurde erstmals eine integrierte Gesundheitsstrukturplanung
gesetzlich verankert.”®® Dies ermdéglicht struktureniibergreifende Projekte zur
Optimierung der Nahtstellen. Auf diese Weise koénnten Versorgungsablaufe
effizienter gestaltet werden. Die Verfasser des NO. Hospiz- und Palliativkonzeptes
gehen davon aus, dass durch integrierte Versorgungsmaf3nahmen bis zu 25% der
Krankenhausbelagstage eingespart werden kdnnten.?*® Die Auswirkungen auf den

Versorgungsalltag sind derzeit nur punktuell, in einzelnen Projekten spurbar.

253 gchaefer, 2002, S74

254 vgl. wild, 1999, S168

2%% y/gl. BGBL 73, 2005,

%% \/gl. Integriertes Hospiz- und Palliativversorgungskonzept fur NO, Bericht der Arbeitsgruppe,
2005, S5
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Ein Ansatzpunkt Nahtstellen zu optimieren, kdonnte der Einsatz standardisierter
Instrumente sein, wie sie zum Beispiel im Programm fur Palliative Care, im
kanadischen Edmonton zum Einsatz kommen. Um eine optimale Zusammenarbeit
zwischen den einzelnen Leistungserbringern zu gewahrleisten, werden in diesem
Programm verschiedene standardisierte Instrumente eingesetzt, wie etwa:
» Eine multiprofessionelle Patientendokumentation, die den Patienten
immer begleitet und weitergefuhrt wird, auch im Krankenhaus.
 Der Einsatz von standardisierten Assessmentinstrumenten fur
Schmerz- und Symptomkontrolle und zur Erfassung sozialer und
familienorientierter Elemente.
* Ein Behandlungsplan basierend auf den Daten, die durch die
Assessmentinstrumente erhoben wurden.
» Infobroschiren.
» Interdisziplindre Besprechungen, und gegenseitige Hospitationen zur
Weiterbildung .%°’

Ziel ist es, durch den Einsatz dieser standardisierten Instrumente, eine
reibungslose, kontinuierliche, lineare Versorgung zu erreichen, egal wo der Patient
sich gerade befindet.®® Ahnliche standardisierte Instrumente greifen auch
dsterreichische Projekte auf, wie etwa das ,MedTogether“-Projekt*>®. Leider sind
solche standardisierte Instrumente im Versorgungsalltag noch kaum integriert.
Nahtstellen sind in der Regel noch Schnittstellen zwischen den einzelnen
Strukturen. Gemeinsame Versorgungsziele und dem entsprechende Planungen
finden in der Regel nicht statt. Dies fuhrt dazu, dass Befunde mehrfach erhoben
werden, Medikamente und Therapien in jeder einzelnen Versorgungsstruktur
verandert werden, Patienten verschiedene Informationen bekommen, etc. Und es
fuhrt auch dazu, dass Patienten aus stationarer Behandlung entlassen werden,

ohne das vorher die Versorgungssituation zu Hause abgeklart wird. Fur sterbende

7 Schnetzler, 2002, S19

28 Anmerkung: Durch das Palliative Care Programm in Edmonton konnte die
Krankenhausverweildauer von Tumorpatienten deutlich reduziert werden. Vgl.: Schneider, et.
al., 2005, S28

%9 vgl. Gaugg, 2005a, 73ff
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Menschen eine fatale Situation, die dazu beitrdgt, dass es bei dem ersten
auftretenden Problem zu einer Wiedereinweisung in das Krankenhaus kommt. Der
Sterbende verliert dadurch viel Zeit in seinem Zuhause. Eine Thematik, die auch
von wirtschaftlicher Seite nicht unrelevant ist. Lt. einer Studie der Medizinischen
Universitat Graz, in der Aufwendungen flr Krebspatienten in den letzen beiden
Lebensmonaten verglichen wurden, kam es bei den Patienten, die hauptsachlich
zu Hause betreut wurden, zu einer Kostenersparnis von 22 Prozent gegentber
denjenigen, die hauptsachlich stationar betreut wurden.?® Auch Schneeberger
konnte in ihrer Diplomarbeit am Beispiel der extramuralen Palliativversorgung in
speziellen Regionen Salzburgs eine deutliche Kostenreduktion im extramuralen
Sektor nachweisen. Sie errechnete fur die extramurale Palliativbetreuung einen
Kostensatz von rund € 86,- pro Patient und Tag. Dem stellt sie den, vom BMI fir
Gesundheit und Frauen, 2004 errechneten Kostensatz von € 478,- pro Belagstag
gegentiber. 2°* Zu dhnlichen Ergebnissen kommen auch andere div. internationale

Studien.?%?

Gut in einander verwobene Nahtstellen, die einen flieRenden, linearen Ubergang
zwischen den einzelnen Versorgungsstrukturen gewdahrleisten, gentigen allerdings
nicht, um ein Sterben zu Hause zu ermdglichen. Know How in Palliative Care ist
eine Grundvoraussetzung, die bei den in die Betreuung involvierten
professionellen Diensten, vorhanden sein muss, um sterbende Menschen adaquat
Zu betreuen. Betrachtet man die derzeitige Palliative Care-Ausbildungslage, der im
extramuralen Bereich tatigen Professionen, ist es nicht verwunderlich, dass die
Grenzen einer palliativen Versorgung im extramuralen Bereich oft sehr rasch
erreicht werden. Der Einsatz einiger weniger spezieller Palliative Care Teams zur
Unterstitzung  der  herkdbmmlichen  Versorgungsstrukturen  (Hausarzte,
Hauskrankenpflege) reicht bei weitem nicht aus, um eine flachendeckende
Versorgung zu gewahrleisten. ZielfUhrender wére es, primar die

Grundversorgungsstrukturen zu starken. Dafir sind dringend Investitionen, in die

260 Schippinger, et. al., zit. n. Kofler, 2009,

http//www.bkkommunikation.at/de/journalistenservice/aktuell/1038/
261 Schneeberger, 2006, S53ff
262 y/gl. Remonnay, et. al., 2005; Tanneberger, et. al., 1997; Serra-Prat, et. al., 2001
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Ausbildung der in der Grundversorgung tatigen Personen notwendig. Eine
Basisausbildung in Palliative Care sollte Mindeststandard sein. Am pflegerischen
Sektor beginnt sich die Ausbildungssituation bereits zu verbessern, da Palliative
Care als Teil der Ausbildung bereits 1997 im Curriculum der Diplomierten
Gesundheits- und Krankenpflegeausbildung verankert wurde.?®®> Am Pflegesektor
musste demnach, vor allem in Nachschulungen fir jene Personen, die ihre
Ausbildung vor 1997 abgeschlossen haben, investiert werden. Bei den Arzten
sieht die Ausbildungssituation wesentlich schlechter aus. Nur ein Bruchteil der
niedergelassenen Allgemeinmediziner verfugt Uber eine Ausbildung in Palliative
Care. Hier ist dringender Handlungsbedarf in zwei Richtungen gegeben: Einerseits
Schulungen zum Thema Palliative Care bei den niedergelassenen
Allgemeinmedizinern zu forcieren, und andererseits miusste Palliative Care im
Curriculum des Humanmedizinstudiums verankert werden. Eine langfristige
Verbesserung der Versorgungssituation kann letztendlich nur dann erreicht
werden, wenn Palliative Care Teil der Ausbildung von Medizinern und

Pflegepersonal ist.

Gut ausgebildete Arzte und Pflegepersonen kénnen zwar viel bewirken, um die
Versorgungssituation Sterbender zu verbessern, aber ohne entsprechende
Rahmenbedingungen werden sie immer wieder recht schnell an ihre Grenzen
stolRen. Hier sind vor allem grof3e Defizite auf der Finanzierungsseite vorhanden.
Solange bestimmte Leistungen im extramuralen Sektor nicht finanziert werden, ist
es schwierig, eine adaquate Versorgung anzubieten. Eine Palliativversorgung

misste als eigene Leistung mit den Krankenkassen verrechenbar sein.

Wegleitner et. al. beschreiben in Anlehnung an das Mottala Projekt zehn Punkte,
die notwendig sind, um eine umfassende Betreuung Sterbender zu Hause sicher
zu stellen:

1. Die Klientin méchte aus eigener, freier Entscheidung zu Hause sein.

263 BGBL. | Nr.108/1997 Abschnitt 4/§42
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2. Eine oder mehrere Angehérige bejahen die Entscheidung und
signalisieren Bereitschaft an der Pflegeunterstitzung.

3. Professionelle Pflege und medizinische Betreuung konnen bei
Bedarf rund um die Uhr und an 7 Tagen in der Woche angeboten
werden. (in Ergdnzung mit Mobilen Palliative Care Teams und
Hausarztinnen).

4. Die Zusammenarbeit zwischen kompetenter Pflege und
Hausarztinnen (Palliativarztinnen) ist gesichert.

5. Eine stationare Wiederaufnahme ist, falls erforderlich gesichert.

6. Notwendige Pflegehilfsmittel stehen zur Verfigung.

7. Angehdrige konnen in der Betreuung der Klientin substanziell
mitwirken.

8. Die Haushaltsfuhrung ist durch Angehérige oder Heimhilfe gesichert.
9. Die gute Zusammenarbeit zwischen Hauskrankenpflege, Hausérztin,
mobilem Palliative Care Team, Therapeutinnen, usw. ist gesichert.
10.Im betreuenden Team gibt es Kompetenzen und Praxis in Palliative

Care und die notwendigen Zeitressourcen stehen zur Verfiigung.?®*

Um diese Punkte, die It. Wegleitner et.al. zur Sicherung einer umfassenden
Betreuung Sterbender notwendig sind, zu erfillen, bedarf es einer Veranderung
der bisherigen Versorgungslandschaft. Derzeit gibt es viele einzelne
Versorgungserbringer, die alle individuelle Starken in bestimmten Bereichen
haben. Es ist eine Unmenge an Ressourcen - auch in einer landlichen Gegend wie
dem Waldviertel - vorhanden. Nur werden diese Ressourcen teilweise zu wenig
effizient eingesetzt. Manche Versorgungsbereiche sind mehrfach, wenn nicht so
gar deutlich Uberversorgt, wahrend andere Bereiche vollig unterversorgt sind. Auf
diese Weise entsteht dieser grol3e Zufallsfaktor, welche Art der Versorgung
jemand erhalt. Dazu kommt, dass neue Versorgungssysteme meist parallel zu den
bereits vorhanden entstehen. In diesem Bereich ist dringender Handlungsbedarf

gegeben. Um Versorgungsstrukturen effizient (sowohl wirtschaftlich als auch im

64 Wegleitner, et. al., 2007, S534
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Bereich der optimalen Versorgung), chancengleich, multiprofessionell,
flachendeckend und unblrokratisch anzubieten, bedarf es einer Ubergeordneten
Koordination der vorhanden Ressourcen. Dies konnte zum Beispiel durch
Schaffung von Bezirksgesundheitszentren, in denen die vorhandenen Ressourcen
gebundelt werden, erreicht werden. Der Patient, der Angehdrige oder das
Krankenhaus musste dann nur mit einer Stelle Kontakt aufnehmen. Ein Mitarbeiter
des Bezirksgesundheitszentrums wirde sich ein Bild von der aktuellen Situation
machen und entsprechend dem Versorgungsbedarf weitere Strukturen involvieren.
Durch regelmalRRige Evaluierungen der Situation des Patienten konnte dann
dementsprechend weiter agiert werden. Der Patienten hatte so natirlich auch
weiterhin die Wabhlfreiheit, z. B. welche Hauskrankenpflegeorganisation er haben

mochte.

In der Idee der Bezirksgesundheitszentren kommt auch das Model der ,Virtuellen
Organisation“ von Pelikan et. al. zum Einsatz. Die ,Virtuelle Organisation” ist ein
projektférmiges Netzwerk ,[...] dass um jede/n einzelne/n Patienten/Patientin ein
Projekt organisiert ist, das es ermdglicht, eine akute Krankheitsepisode zu Hause
zu bewadltigen. Dazu ist es notwendig, die jeweils bendtigten Dienstleistungen,
abgestimmt auf individuelle Bedirfnisse und Moglichkeiten, rechtzeitig sowie in

richtiger Quantitat und Qualitat im Haushalt der Patientinnen bereitzustellen.“**

Durch eine derartige Ubergeordnete Koordination der Versorgung konnten
Ressourcen besser verteilt werden und spezielle Kompetenzen kénnten gezielter
eingesetzt werden. Wodurch die Wahrscheinlichkeit, dass jeder eine bestmdgliche
Versorgung ohne Uberversorgung erhalt, steigen wiirde. Eine groRe, ungenutzte
Ressource, die sich hier anbietet wirde, ware eine multiprofessionelle
Patientendokumentation, wie sie schon zuvor im Programm fur Palliative Care im
kanadischen Edmonton beschrieben wurde. Gut vorstellbar wére eine derartige
Dokumentation elektronisch auf der E-Card gespeichert. Relevante Informationen

wirden den Patienten auf diese Weise, in jeder Versorgungsebene begleiten und

2% peglikan, et. al., 1999, S17f
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standen schnell zur Verfigung. Hier liegt grol3es Potential einer multidisziplinaren

Kommunikation unabh&ngig von Zeit und Ort.?*®

Ubergeordnete  Koordination und multidisziplinare ~ Kommunikation  und
Dokumentation sind ein wesentlicher Schritt zur Verbesserung der
Gesundheitsversorgung. Vielleicht konnte so verhindert werden, dass das

267

Versorgungswesen zu einer ,high input but low outcome“™" - Veranstaltung wird.

Die Angehoérigen sind ein der zentraler Punkte zur Sicherstellung der Versorgung
zu Hause, auch bei Wegleitner et. al. Deren Schlisselfunktion wird in dieser Arbeit
immer wieder sichtbar. Hier steht das Versorgungssystem vor einer grof3en
Problematik, da immer weniger Angehoérige vorhanden sind, die eine Betreuung zu
Hause Ubernehmen kénnen. Derzeit werden fehlende Angehérige immer haufiger
durch 24-Stunden-Betreuungsdienste ersetzt. Langfristig kann nicht auf diese Art
der Problemlosung aufgebaut werden. Adaquate, finanzierbare Alternativen

missen geschaffen werden.

Angehorige als eine der wichtigsten Versorgungsressourcen muissen gestarkt
werden. Sie missen zu Koproduzenten der Versorgung bestellt werden, nicht nur
einen passiven Konsumentenstatus haben. Voraussetzung daftir sind aber Wissen
und Fertigkeiten. Angehorigenschulungen missen zu einem selbstverstandlichen
Teil der pflegerischen Versorgung werden. Aber nicht nur Kompetenzen missen
gestarkt und geschult werden, auch muss den Angehoérigen die Moglichkeit
gegeben werden, sich auf Betreuungen einzulassen, Betreuungen zu
Ubernehmen. Die Hospizkarenz ist mit Sicherheit ein wichtiger Schritt in diese
Richtung. Eine Ausweitung der Hospizkarenz auch in finanzieller Richtung wére
winschenswert, damit auch finanziell schlechter gestellte Familien, leichter

Hospizkarenz in Anspruch nehmen kénnten.

266 Anmerkung: Auf Datenschutz relevante Diskussionen kann in diesem Rahmen leider nicht

naher eingegangen werden.
%57 Roth, Ruschemann, 1999, zit. n. Schaefer, 2002, S72
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Fur ein gutes Sterben zu Hause, das begleitet und getragen wird von der
Philosophie von Palliative Care, bedarf es noch einiges an Veradnderung in dem
derzeitig vorhandenen Versorgungssystem. Primar bedarf es einer Verdnderung
des Zuganges zum Thema Sterben. Sterbebegleitung muss zu einem integrierten
Teil der Lebensbegleitung werden. ,Diese Begleitung gilt als Zeichen der
Solidaritat, die die Menschenwirde des einzelnen innerhalb der Menschheit bis
zum letzten ermdglichen soll.“?®® Dafiir reicht es nicht aus nur einzelne
Palliativteams, quasi als Versorgungsinseln, ins Versorgungssystem zu
implementieren. Palliative Care lasst sich nicht einfach implementieren wie ein
technisches Verfahren. Palliative Care ist ,Kultur und Kommunikationsarbeit?®%,
Eggenberger et. al. schreiben, dass Kultur, Kommunikation und die Begegnung
von Menschen brauche. Dies impliziert, das Zeit und Raum fir Verstandigung und
Begegnung, zwischen den einzelnen involvierten Personen, geschaffen werden
muissen.?’® Die Wurzel firr eine solche Kultur muss in die Ausbildungsstatten des
Gesundheitssystems gepflanzt werden. Am Beginn dieses Kapitels steht ein Zitat
von Derek Doyle, in dem er sagt, dass Wissen und Technik nur 10 Prozent von
Palliative Care ausmachen, der Rest ist die Grundhaltung. Die Haltung eines
Menschen hat viel mit seiner Sozialisation zu tun. Die Wurzel von Palliative Care
muss daher bereits im Ausbildungssystem gepflanzt werden, nur so kann

Palliative Care flachendeckend ins Versorgungssystem implementiert werden

Einen Sterbenden zu Hause zu betreuen und zu begleiten, ist eine grol3e
Herausforderung an alle. Wie gut diese Herausforderung bewaltigt werden kann,
hangt von vielen einzelnen Faktoren ab. Auch bei optimalen
Versorgungsbedingungen wird es nicht immer mdglich sein, einen Sterbenden bis
zum Schluss zu Hause zu betreuen. Aber jeder Sterbende sollte zumindest die
Mdglichkeit haben, so lange wie méglich zu Hause betreut zu werden.

Kretschmar und Teuschl schreiben im Hospiz- und Palliativfiihrer Osterreich: ,Die

menschliche Qualitdt einer Gesellschaft bemisst sich nicht nur darin, wie sie

2%8 Bylayumi, 2001, S247
269 Eggenberger, Heller, 2009, S13
219 Eggenberger, Heller, 2009, S13f



96

Kinder in das Leben hinein begleitet, sondern auch daran, wie sie Menschen aus
dem Leben hinausbegleitet.”* Wiinschen wir uns, dass in Zukunft Menschen mit
der gleichen Liebe und Wertschatzung aus dem Leben begleitet werden, wie sie
jetzt schon ins Leben hinein begleitet werden. Vielleicht gelingt es dann,
irgendwann doch ein Versorgungssystem zu etablieren, das mehr als nur knapp

30 Prozent®’? der Menschen ein Sterben zu Hause ermdglicht.

2" Kretschmar, Teuschl, 2005, S96
22 Statistik Austria 2001, zit. n. Wegleitner, et. al., 2007, S525
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12. Anhang

12.1 Abstract

Zu Hause zu sterben dass, winschen sich laut Umfragen viele Menschen.
Statistische Auswertungen Uber die tatsédchlichen Sterbeorte zeigen, dass
letztendlich nur wenige Menschen zu Hause versterben. Die Ursachen fur diese
Diskrepanz sind vielfaltig. Ein wesentlicher Faktor fur die Mdglichkeit zu Hause
sterben zu konnen, sind die vorhanden Rahmenbedingungen, wie etwa

medizinische und pflegerische Versorgung, Finanzierbarkeit, etc.

In dieser Arbeit werden die derzeit vorhanden Rahmenbedingungen, in Hinblick
auf ihre Moglichkeiten und Defizite analysiert. Daflr ist es im Vorfeld notwendig,
die Thematik Sterben etwas genauer zu beleuchten. Was bedeutet Sterben?
Wann beginnt das Sterben? Was brauchen Sterbende? Die Antworten auf diese
Fragen geben uns Aufschluss dartiber welche Strukturen notwendig sind, um ein

Sterben zu Hause fur moglichst viele Menschen, tatsachlich moéglich zu machen.

Den durch Literatur- und Internetrecherche erhobenen Daten und Fakten werden
Fallgeschichten, die retrospektiv durch Gesprache mit betroffenen Angehorigen,
Pflegepersonal und Arzten erhoben wurden, gegeniiber gestellt. Die auf diese
Weise gewonnen Erkenntnisse zeigen, dass in der extramuralen Versorgung
Sterbender Handlungsbedarf gegeben ist. Ein wesentlicher Ansatzpunkt zur
Verbesserung der Versorgung Sterbender ist eine Versorgung, die auf den
Grundsatzen von Palliative Care aufgebaut ist. Leider ist eine derartige
Versorgung derzeit nicht flachendeckend gegeben.

Aufgrund der hetereogen Versorgungslandschaft in Osterreich bezieht sich diese

Arbeit speziell auf die Situation im Waldviertel.
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To die at home is something many people wish for according to surveys. However
statistics relating to the effictive places of death show that only a minority of people
dies at home eventually. The reasons for this discrepancy are manifold. An
integral factor for a chance to die at home are framework requirements like

medical and home care, economic viability and others.

The present paper discusses the current framework requirements regarding their
opportunities and deficits (ODER their strengths and weaknesses). This
necessitates to highlight the issue of dying in deep. What implies dying? When
does dying begin? What do dying people need? The answers to these questions
give information about the necessary frameworks to enable effectively as many
people as possible to die at home.

Data collected in literature and internet research is being compared with case
histories which have been retrospectively collected in interviews with the relatives,
nursing staff and doctors concerned. Thus gained insights show that there is a
need for action in the extramural care for moribund people. A major starting point
for the advancement of care for moribund people is a provisioning which is based
on the principles of Palliative Care. Regrettably such a provisioning is not being

provided for at the moment area-wide.
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