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1 Vorwort

Im Laufe meiner Kindheit und Jugend, in der Zeit zwischen 1990 und 2010,
,<durfte“ ich miterleben, wie drei meiner nachsten Familienangehoérigen, vor
allem von meinen Eltern, bis zu ihrem Lebensende gepflegt wurden. Bewusst
schreibe ich ,durfte”. Die Verwendung des Begriffes in diesem Zusammenhang
konnte auf einige Leserinnen und Leser irritierend wirken. Wie kann ich von
,durfen” sprechen, wenn es um eine derart leidbringende Lebenserfahrung
geht? In der Tat ist das Leid, das eine schwere Krankheit und das Sterben fur
alle Betroffenen mit sich bringt, manchmal so grof3, dass es nicht in Worte zu
fassen ist. Zudem sind in der hauslichen Pflege Konflikte, Tranen, Geflhle der
Ohnmacht, Uberforderung und Resignation sowie starke korperliche und
seelische Beanspruchung an der Tagesordnung.

Und trotzdem: Die Pflege eines Menschen bis zu seinem Tod beinhaltet auch
positive Aspekte. Haufig wird es als Privileg gesehen, einen Nahestehenden in
seiner letzten Lebensphase begleiten zu kdnnen. Voraussetzung daflr ist
allerdings, dass alle Betroffenen auch Mdglichkeiten finden, mit der Situation
entsprechend umzugehen.

Man konnte annehmen, dass sich aufgrund der Errungenschaften in der
modernen Medizin die Pflege von Todkranken und Sterbenden auch fir die
Angehdrigen, gegentber den Anfangsjahren der 1990er, deutlich verbessert
hatte. Gllcklicherweise haben finanzielle Unterstitzungsleistungen sowie
Unterstitzungsangebote flr pflegende Angehdérige deutlich zugenommen und
neu entwickelte Medizinprodukte und Medikamente erleichtern vielfach die
Betreuung und Versorgung.

Paradoxerweise ist auch ein negativer Trend zu verzeichnen. Gerade die
Neuerungen in der Medizin lassen zu gern in Vergessenheit geraten, dass das
Sterben ein naturlicher Bestandteil des Lebens ist und nicht ein Verlieren gegen
einen Ubermachtigen Feind darstellt.

Vieles geschah in den 1990er Jahren in der Versorgung von Todkranken und
Sterbenden noch intuitiv. So bestanden Hauptaufgaben darin, ,da zu sein® und
letzte Annehmlichkeiten zu bereiten. Weiters gab es dazu keine Alternativen.
Das Bild, das sich mir und meiner Familie 2010 bot, war ein ganzlich anderes.

Plotzlich wurde man mit Fragen bezlglich lebensverlangernder Mal3hahmen
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konfrontiert. Die ,Erfolgsrate® war auch bei Uber 90jahrigen schon sehr hoch.
Doch worin besteht dieser Erfolg? Geht es um Lebenserhaltung um jeden
Preis? Und wie wird dieses Leben zukiinftig aussehen?

Nachdem mein kranker Verwandter zu diesem Zeitpunkt nicht mehr
ansprechbar war, hatte meine Familie faktisch die Entscheidungsgewalt Gber
weitere medizinische Interventionen. Ratlosigkeit und Uberforderung machten
sich breit. Loslassen wurde als Aufgeben gesehen, was Schuldgefiihle zur
Folge gehabt hatte. So entschieden wir uns, das Sterben weitestgehend
hinauszuzdgern. Bedauerlicherweise gab es 2010 in unserer Region noch keine
adaquate palliative Betreuung, weder mobil, noch stationdr. Auch das
medizinische und pflegerische Personal war vielfach nicht ausreichend in
Palliative Care geschult und somit auch nicht in der Umgangsweise mit den
Angehorigen. Es fehlten uns schlicht die Informationen tber den Sterbeprozess
und Behandlungsalternativen.

Erfreulicherweise hat sich in den vergangenen Jahren diesbezlglich einiges
geandert und immer haufiger werden Medizinerinnen und Mediziner, sowie
Pflegepersonal in Palliativmedizin und Pflege geschult. Auch gibt es vermehrt
mobile Palliativeinrichtungen, sodass flachendeckend eine optimale Versorgung
von Todkranken und Sterbenden im hauslichen Umfeld gewahrleistet werden
kann.

Die moderne Medizin ermdglicht vielen ein langes Leben in Gesundheit.
Daruiber sollten wir sehr dankbar sein. Allerdings kann diese nicht unsterblich
machen.

Aus eigener Erfahrung weil3 ich, dass die Begleitung Todkranker und
Sterbender fur Angehdrige eine wertvolle, aber auch schwere Erfahrung ist und
mit vielen ethischen Entscheidungen einhergeht. Aus diesem Grund war es mir
wichtig, den Fokus meiner Arbeit auf die pflegenden Angehérigen und ihre
Tatigkeit zu richten, denn sie sind es, die vielfach zu wenig in der Gesellschaft,
aber auch seitens des Gesundheitssystems geschatzt werden. Nur durch deren
Engagement kann Menschen ein wirdevolles Sterben im eigenen Zuhause

ermdglicht werden.

In Liebe, Anerkennung und Dankbarkeit meinen Eltern

sowie in liebevollem Gedenken an meine verstorbenen Angehdrigen
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2 Einleitung

Der westliche Kulturkreis befindet sich gegenwartig in der gliicklichen Lage,
schon seit mehreren Jahrzehnten von Kriegen und schweren
Krankheitsepidemien verschont geblieben zu sein. Auch aufgrund der standigen
Innovationen in der Medizin und dem aufRergewohnlich gut ausgebauten
Gesundheitssystem in den Industrielandern steigt die Lebenserwartung stetig.
Die Themen Tod und Sterben geraten immer mehr in den Hintergrund und sind
zu Tabuthemen in der modernen Gesellschaft geworden.

Die Neuerungen der Medizintechnik bringen aber nicht nur Vorteile, sie werfen
auch einige, unter anderem ethische, Fragen auf. Das Sterben und der Tod
gelten heutzutage vielfach als Misserfolg der Medizin und werden nicht mehr
als natlrlicher Bestandteil des Lebens verstanden. Die Arztinnen und Arzte
handeln nach dem Eid, den grof3tmdglichen Nutzen fir ihre Patientinnen und
Patienten zu erzielen und den Schaden fir diese moglichst gering zu halten.
Dieses Versprechen wird in der heutigen Zeit vielfach auch als Zusage der
Medizinerinnen und Mediziner interpretiert, alles in ihrer Macht stehende fir
Heilung und Lebenserhaltung zu geben. Lebensverlangerung um jeden Preis
lautet in Folge dessen die Devise und wird von der Gesellschaft vielfach auch
gefordert.

Das meiste Geld im Gesundheitssystem wird in die medizinische Behandlung
am Lebensende investiert. Wenn die Ressourcen begrenzt sind, stellt sich die
Frage, wem medizinische Behandlungen zuteilwerden sollen und wer die
Entscheidung dartber treffen soll. Aber nicht nur dieser ékonomische Aspekt
bedarf einer ethischen Beleuchtung. Die Erhaltung des Lebens darf und soll
nicht von wirtschaftlichen Aspekten abhéngig gemacht werden. Die Frage ist
vielmehr, in welchen Fallen die Technologien und auch Gelder sinnvoll
eingesetzt werden konnen und wo sie dagegen ein wirdevolles Sterben
verhindern beziehungsweise verzogern.

Seit einigen Jahren findet allmahlich ein Umdenken in der Medizin statt. Die
eigene Fachrichtung der Palliativmedizin beschéftigt sich explizit mit der
Behandlung von Schwer- und Todkranken. Im Unterschied zu anderen
medizinischen Disziplinen ist sie nicht auf Heilung ausgerichtet, sondern einzig

und allein auf die Linderung von Beschwerden und das Erhalten der

8



Lebensqualitat. Weder beschleunigt noch verhindert die Palliativmedizin den
Sterbeprozess. Eine weitere Besonderheit ist, dass sie einen ganzheitlichen
Ansatz vertritt. Spezifisch ist nicht die Therapie einer Krankheit und ihrer
Symptome, sondern das Umfeld der Patientinnen und Patienten wird ebenso in
die Behandlung miteinbezogen. So spielen auch das soziale Netz und
insbesondere die Angehdrigen eine besondere Rolle in der palliativen
Betreuung.

Zahlreiche Arbeiten haben sich bereits mit der palliativmedizinischen und
pflegerischen Betreuung von Menschen am Lebensende auseinandergesetzt.
Das vorliegende Schriftstiick soll den Fokus jedoch gezielt auf die pflegenden
Angehdrigen richten, die ebenfalls vom bevorstehenden Tod eines
nahestehenden Menschen enorm betroffen und belastet werden.

Diese Arbeit soll aufzeigen, dass das Sterben fur alle Beteiligten eine
wirdevolle und zudem existentiell wertvolle Erfahrung sein kann.
Voraussetzung dafur ist, dass einerseits die Patientinnen und Patienten
maoglichst frei von belastenden Symptomen sind und dass andererseits die
pflegenden Angehdrigen gentigend Stutze erfahren, damit sie dieser Aufgabe
auch gerecht werden koénnen.

In juingster Vergangenheit haben sich mehrere mobile Gesundheits- und
Pflegeinstitutionen entwickelt, die sich auf die Versorgung und Betreuung
Sterbenskranker und deren Angehdrige spezialisiert haben. So auch das mobile
Palliativteam Innviertel des Osterreichischen Roten Kreuzes, welches derzeit
noch auf Pilotprojektbasis lauft. In diesem Zusammenhang soll im Rahmen
dieser Masterarbeit dargestellt gebracht werden, wie die Qualitat der
Angehdrigenarbeit durch das mobile Palliativteam Innviertel bewertet werden
kann. Vorab wird der Frage nachgegangen, welche Rolle die pflegenden
Angehorigen in allgemeinen Leitbildern und Richtlinien der Palliative Care

einnehmen.



3 Darstellung von Palliativmedizin und Palliative Care

Im Unterschied zur kurativen Medizin (lat. curare = heilen) steht bei der
Palliativmedizin nicht die Heilung im Vordergrund, sondern die medizinische
Behandlung einer Patientin, eines Patienten am Lebensende, wenn Heilung
ausgeschlossen ist. Der Begriff ,pallium® lasst sich ebenfalls aus dem
Lateinischen herleiten und ist mit den deutschen Wértern ,Mantel” oder ,Hulle®
gleichzusetzen. Palliative Pflege beinhaltet alle pflegerischen MaRRnahmen in
der Betreuung Todkranker. Die Palliative Care verbindet die Palliativmedizin mit
einer palliativen Pflege. Das Wort ,care” kommt aus dem Englischen und kann
am ehesten durch das Wort ,Versorgung® ins Deutsche Ubersetzt werden. Um
dem Begriff allerdings vollstdndig gerecht werden zu kdnnen, wird er auch im
deutschsprachigen Raum  zumeist im  Original verwendet. Die
Pflegewissenschaftlerin und Expertin auf dem Gebiet der Palliative Care
Barbara Steffen-Burgi halt fest, dass es unterschiedliche Definitionen von
Palliative Care gibt und diese einem standigen Wandel unterliegen, bezogen
auf die vorherrschenden Wertesysteme und neuesten Ergebnisse der
wissenschaftlichen Forschungen, unter anderem der Bereiche Medizin und
Pflege. Bei der Palliative Care handelt es sich um eine relativ junge Disziplin,
daher vollzieht sich die Begriffsbildung noch innerhalb eines dynamischen
Prozesses. Gemeinsam sind den Bestimmungen ein ganzheitlicher
Behandlungsansatz, der nicht auf Heilung abzielt, sowie das Zusammenwirken
mehrerer Professionalitaten und Institutionen.' Die in der Gesundheits- und
Krankenpflege Tatigen und Lehrenden sowie als Expertinnen in Palliative Care
geltenden Susanne Nagele und Angelika Feichtner geben an, dass nicht die
Therapie einer Krankheit im Mittelpunkt der Palliative Care steht, sondern der
ganze Mensch wird als komplexes System behandelt, zu diesem auch die
Psyche, sowie das soziale Umfeld z&hlen. Infolgedessen sind idealerweise
speziell ausgebildete Arztinnen und Arzte sowie Pflegepersonal, psychosoziale
Dienste und Seelsorgerinnen beziehungsweise Seelsorger, aber auch

Angehérige in der Palliative Care involviert.?

! Vgl. Steffen-Biirgi, Barbara: Reflexionen zu ausgewahlten Definitionen der Palliative Care, in: Knipping,
Cornelia (Hg.): Lehrbuch der Palliative Care, Bern: Hans Huber 22007, 30-39, 30ff.
2 Vgl. Nagele, Susanne/ Feichtner, Angelika: Lehrbuch der Palliativpflege, Wien: facultas 32012, 16ff.
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3.1 Entstehung der Palliative Care

Seit 1987 gibt es in der Medizin erstmals ein eigenes Fachgebiet der
Palliativmedizin. Als Grinderin der ersten modernen Palliativeinrichtung sieht
der Mediziner und Philosoph Ralf Jurgen Jox die Sozialarbeiterin und
Krankenschwester Cicely Saunders. Diese wurde 1918 in England geboren. Die
Krebserkrankung ihres Mannes war der ausschlaggebende Schicksalsschlag
fur ihre innovative Idee. Zur damaligen Zeit wurde im Gesundheitswesen nur
wenig auf die Bedurfnisse unheilbar Krebskranker eingegangen. Wahrend
dieser Krankheitszeit phantasierte das Paar, wie ein ideales Haus zum Sterben
aussehen musste. Saunders Mann hinterlie3 Cicely 500 Pfund, um diesen
Traum zu verwirklichen. Nach seinem Tod studierte die engagierte junge Frau
Medizin und griindete 1967 in London das St. Christopher's Hospice.?

Die Begriffe ,Hospice Care” und ,Palliative Care® kdnnen fur Verwirrung sorgen
und bedurfen daher einer genauen Erlauterung. ,Hospice Care“ war ein
beliebter Ausdruck von Saunders und ist im englischsprachigen Raum auch
weitverbreitet, um die Versorgung Todkranker zu beschreiben. Da der Begriff
,hospitium“ im Lateinischen so viel bedeutet wie ,Herberge®, wird er in anderen
Sprachen auch weiter gefasst und umfasst zum Beispiel auch Institutionen wie
Pflege- und Waisenhduser. Aul3erdem gab es bereits im Mittelalter Hospize, die
allerdings der Unterkunft von Pilgern dienten. Im 19. Jahrhundert entstanden
aus dem Gedanken der christlichen Nachstenliebe heraus Heime fir chronisch
Kranke oder Arme. ,Palliative Care“ wurde erstmals Mitte der 1970er vom
kanadischen Chirurgen Balfour Mount in der Medizin gebraucht. Er mochte mit
diesem Terminus besonders hervorheben, dass es um die Linderung von
Beschwerden Todkranker geht. Er war es auch, der 1975 die erste
Palliativstation in einer Klinik griindete.*

Obwohl Hospizeinrichtungen und palliative Institutionen Hand in Hand arbeiten,
erfolgte gerade im deutschen Raum eine grof3e Differenzierung. Das Albert-
Schweitzer Hospiz in Bayreuth beschreibt den Unterschied zwischen palliativen
Einrichtungen und Hospizen folgendermal3en: In beiden Fallen wird im Sinne

des Palliative Care Ansatzes gearbeitet. Wahrend jedoch eine Palliativstation in

3Vgl. Jox, Ralf Jiirgen: Sterben lassen. Uber Entscheidungen am Ende des Lebens, Hamburg: edition
Korber-Stiftung 2011, 200f.
*Vgl. ebd.
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einer Klinik einer konventionellen Krankenhausstation gleicht, bei der die
Behandlung durch medizinisches Personal an der Tagesordnung steht. Selbst
wenn die Therapie nicht mehr auf Heilung abzielt, werden in stationaren
Hospizeinrichtungen Menschen untergebracht, bei denen eine Aufnahme ins
Krankenhaus nicht erforderlich und ein Sterben zu Hause nicht mdglich ist. Bei
der ambulanten Versorgung gibt es sowohl mobile Hospizmitarbeiterinnen und
Mitarbeiter sowie mobile Palliativieams. In vielen Féllen kommen, im Sinne des
mulitprofessionellen Ansatzes, beide Institutionen zum Einsatz. Wahrend sich
die Hospizmitarbeiterinnen und Mitarbeiter vielfach eher um die seelischen und
sozialen Probleme annehmen - und sich zum Beispiel auch als
Gesprachspartnerinnen und Partner zur Verfigung stellen - sowie kleinere
Hilfsdienste Ubernehmen, sind im palliativen Setting Tatige Uberwiegend fir
palliativmedizinische und pflegerische Belange zustandig. Dennoch kann es
keine exakte Grenze der beiden Bereiche geben.®

3.2 Ziele der Palliative Care

Die palliative Versorgung zeichnet sich durch geplantes und strukturiertes
Vorgehen aus. Auch wenn keine kurativen Therapien mehr zum Einsatz
kommen, so bedeutet dies keineswegs einen Ruckschritt der
wissenschaftlichen Vorgehensweise. Palliative Care allein fir wohltatige
Fursorge zu halten, greift zu kurz. Ganz im Gegenteil, so meint der Arzt und
Hospizleiter Michael de Ridder, ist es eine der gro3en Herausforderungen der
modernen Medizin, den Patientinnen und Patienten wieder mehr Zuwendung zu
schenken. Moderne medizintechnische Geréatschaften, die ausdifferenzierten
Professionen im Gesundheitssystem sowie Zeit- und Personalmangel machen
die menschliche Nahe und einen ganzheitlichen Therapieansatz immer
schwieriger. Durch die schwer zu bandigenden Leiden Schwerstkranker ist es in
manchen Fallen zudem unumganglich, die konventionellen Wege der
Schulmedizin zu verlassen oder auch Risiken, wie den vorzeitigen Tod, durch
etwa eine sehr hohe Medikamentengabe, in Kauf zu nehmen. Zur
Palliativmedizin zahlt eben die Verabreichung von Medikamenten, durch welche

die unangenehmen Symptome, die am Lebensende auftreten kdnnen, gelindert

SVgI. Albert-Schweitzer-Hospiz Bayreuth: Was ist der Unterschied zwischen einer Palliativstation und
einem Hospiz?, in:http://www.hospiz-bayreuth.de/index.php?id=29#c17 [abgerufen am 18.08.2014].
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werden. Neben der Gabe von Schmerzmitteln konnen dies auch
Beruhigungsmittel oder leichte Narkotika sein. Die Medikation ist sehr individuell
auf die Kranken angepasst und hat nicht unbedingt eine Lebensverkirzung zur

Folge.®

3.2.1 Therapiezielanderung

Zu Beginn einer lebensbedrohenden Krankheit steht in fast allen Fallen die
Heilung an oberster Stelle. Die Betroffenen nehmen vielfach schwere
Nebenwirkungen in Kauf, um wieder zu genesen. Selbst zu diesem Zeitpunkt
konnen bereits palliativmedizinische Interventionen sinnvoll sein. Spatestens
aber, wenn sich im Verlauf der Krankheit die Prognose verschlechtert, sodass
eine Gesundung nach aktuellem Stand unmoglich erscheint, ist eine
Therapiezielanderung notwendig. Nicht mehr die Krankheitsbekdmpfung und
auch nicht die Lebensverlangerung sind vorrangig, sondern die Wahrung der
Lebensqualitat durch die Linderung von Beschwerden, die Erhaltung von
groRtmadglicher Entscheidungs- und Bewegungsfahigkeit sowie der geistigen
Kréafte. Ein primares Ziel des palliativen Ansatzes ist allerdings die Akzeptanz
des nahenden und unausweichlichen Todes. Jox beschreibt, dass durch das
Wegfallen eines Kampfes um das Uberleben und gegen die Krankheit Kréafte
frei werden, die fur die Erfullung anderer Bedirfnisse sinnvoller eingesetzt
werden konnen. Zu diesem Zeitpunkt findet also die eigentliche
Therapiezielanderung statt. Wenn alle Akteure einsehen, dass das Augenmerk
nun von einer kurativen Behandlung vollstandig auf eine palliative Versorgung
gerichtet werden muss und die Linderung von Symptomen und die Vorbereitung
auf den Tod nun das Sinnvollste sind, was getan werden kann. Dabei kann die
Therapiezielanderung nicht als punktuelles Ereignis gesehen werden, sie ist
Teil eines langwierigen Prozesses, bei dem viele Handelnde mitspielen. Allein
durch palliative MalRnahmen wird oft schon eine Lebensverlangerung von bis zu
drei Monaten erreicht, die in vielen Fallen auch als wert- und wirdevoll fur die

Betroffenen wahrgenommen wird.’

6 Vgl. De Ridder, Michael: Wie wollen wir sterben?. Ein arztliches Pladoyer fir eine neue Sterbekultur in
Zeiten der Hochleistungsmedizin, Miinchen: Deutsche Verlags-Anstalt 22010, 232ff.
7Vgl. Jox, Sterben lassen, 102f.
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Die landlaufige Meinung nichts mehr tun zu kénnen, ist nach de Ridder einer
,der gréRten Kunstfehler in der Medizin“. Auch wenn keine Hoffnung mehr auf
Heilung besteht, so kann durch die Linderung von belastenden Beschwerden
zumindest noch die verbleibende Lebenszeit Verbesserung erfahren und auch
ein wirdevolles Sterben ermdglicht werden. Es kann also durchaus
vorkommen, dass der arztliche Heilungsauftrag an seine Grenzen stol3t, was
aber keineswegs bedeutet, dass damit der Behandlungsauftrag endet. Einher
mit einer lebensbegrenzenden Erkrankung gehen neben somatischen auch
psychische oder psycho-soziale Probleme. Die professionelle Beschaftigung mit
diesen Themen darf in einer palliativen Versorgung keinesfalls vernachlassigt
werden.? Nach dem Palliativmediziner und Lehrstuhlinhaber fiir Palliativmedizin
an der Universitat in Lausanne, Gian Domenico Borasio, ist es notwendig,
zuerst die korperlichen Beschwerden in den Griff zu bekommen, damit sich die
Patientin, der Patient auf die Angebote aus den psychosozialen oder spirituellen
Bereichen einlassen konnen. Die moderne Medizin schafft es heutzutage, die
belastenden Symptome am Lebensende so weit zu behandeln, dass Sterbende
keine Angst davor haben missen, aufgrund nicht kontrollierbarer Beschwerden

unausstehliche Qualen erdulden zu mussen.°

3.2.2 Die Erhaltung der Lebensqualitat

Im Vordergrund der Palliative Care steht die Wahrung der Lebensqualitat bis
zum Tode. Da das Verstandnis fur Lebensqualitdit von vielen subjektiven
Faktoren und Empfindungen abhangig ist, die sich im Laufe eines Lebens auch
andern konnen, kann, nach der Theologin und Medizinerin Lea Siegmann-
Wirth, keine einheitliche Definition gefunden werden. Der Begriff findet in
verschiedenen Lebensbereichen Verwendung, wie etwa in der Familie, in der
Freizeit, im Beruf oder eben in der Gesundheit und Medizin. Auch wenn einige
Komponenten empirisch und objektiv erhoben werden kdnnen, so bleibt die
Beurteilung Uber Lebensqualitat letztlich immer eine individuelle. Gerade in

Krisenzeiten kommen oft andere Wertmal3stdbe zum Tragen. Situationen, die

®De Ridder, Wie wollen wir sterben?, 284.
°vgl. ebd, 251f.
10 Vgl. Borasio, Gian Domenico: Uber das Sterben. Was wir wissen Was wir tun kénnen Wie wir uns
darauf einstellen, Minchen: beck 32012, 67.
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sich jemand zuvor als lebensunwertes Dasein vorgestellt hat, kbnnen im
Realfall bei entsprechender Unterstitzung eine ganz andere Bewertung
erfahren. Vielfach wird die Lebensqualitat von Schwerkranken selbst positiver
eingestuft als von AuR3enstehenden. Dies ist unbedingt zu bertcksichtigen,
wenn stellvertretend Entscheidungen getroffen werden mussen. Insbesondere,
wenn die Spannweite zwischen Erwartungen an das Leben und der wirklichen
Situation zu grof3 ist, kann sich dies negativ auf die subjektiv empfundene
Lebensqualitat auswirken. Die palliative Versorgung ist daher bemiht,
einerseits die unangenehmen Begleiterscheinungen der Krankheit zu lindern
und andererseits bei der Verarbeitung, Bewaltigung und Akzeptanz zu helfen.
Bekanntlich besteht ein Zusammenhang zwischen der Stabilitdt des sozialen
Umfelds und dem Wohlbefinden der Patientin beziehungsweise des Patienten.
Somit kimmert sich Palliative Care gezielt auch um die Angehorigen. Eine
Verbesserung der Lebensqualitat kann sich insgesamt positiv auf den

Krankheitsverlauf auswirken.!

3.3 Prinzipien der Palliative Care

Die Weltgesundheitsorganisation, kurz WHO, unterstreicht bereits 1990 in ihrer
Definition von Palliative Care, dass Sterben und Tod normale Vorgange des
Lebens sind. Die palliative Versorgung soll diese Prozesse weder
beschleunigen noch verzégern. Sie soll fur die Linderung von belastenden
Symptomen sorgen und damit auch psychische und spirituelle Aspekte in die
Versorgung miteinbinden. Palliative Care ist ein Unterstitzungsangebot, das
der Patientin, dem Patienten ermoglichen soll, so aktiv als moglich bis zum
Lebensende zu bleiben und deren Lebensqualitat so gut als mdoglich zu
erhalten. In den Ergénzungen von 2002 werden vor allem noch einmal der
ganzheitliche Ansatz hervorgehoben, sowie die Einbindung der Angehérigen in
die Betreuung.'? Der Mediziner Dan Higgins formuliert in diesem
Zusammenhang einige Prinzipien, nach denen sich die palliative Betreuung
richten soll. Am wichtigsten erscheint ihm, dass die personlichen Bedurfnisse

der Kranken bis zum Tod weitestgehend befriedigt werden. Es sollen

11VgI.Siegmann-Wﬂrth, Lea: Ethik in der Palliative Care. Theologische und medizinische Erkundungen,
Bern: Internationaler Verlag der Wissenschaften 2011, 42ff.
2 Vgl. Weltgesundheitsorganisation: WHO Definition of Palliative Care, in:
http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/[abgerufen am 18.08.2014].
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Unterstitzungsmoglichkeiten, sowohl fur die Patientinnen und Patienten als
auch fir Angehorige angeboten werden. Palliative Care funktioniert nur, wenn
alle Akteure als Team zusammenarbeiten und sie sollte schon mdglichst frih
und in Kombination mit anderen Therapien zum Tragen kommen.*®

Palliative Care orientiert sich zudem, wie viele andere Fachdisziplinen in der
Medizin auch, an den vier ethischen Prinzipien von Beauchamp and Childress.
Diese halten es fir die wichtigsten ethischen Grundsatze in der medizinischen
Behandlung, dass vor allem kein Schaden zugefiigt wird, das Gute geftrdert
wird, der Respekt vor der Autonomie der Patientin oder des Patienten gewahrt
wird und dass jede Handlung in gerechter Weise durchgefiihrt wird. Wie in jeder
anderen Fachrichtung kénnen diese Prinzipien auch in der Palliative Care in
Konkurrenz treten und es muss sorgféaltig abgewogen werden, welches Prinzip
Vorrang haben soll. So kann durch eine sehr hohe Schmerzmittelgabe der
Organismus der Kranken oder des Kranken nachweislich geschéadigt werden,
allerdings wird damit im Sinne der Firsorge das Bestmdgliche, die
Schmerzfreiheit, geférdert.'* Die Krankenschwester und Lehrbeauftrage fiir
Gesundheits- und  Krankenpflege  Fiona  Foxall versucht diese
Entscheidungsfindung leichter zu gestalten, indem sie auf die Beantwortung
von bestimmten Fragen abzielt. Einerseits fragt sie individuell nach der Pflicht
des Entscheiders und welche Konsequenzen die geplanten Aktionen fir alle
Betroffenen haben werden. Werden diese allen bestmdglich gerecht oder
entsteht vielmehr ein Schaden, allen voran fur die Patientin, den Patienten?
FlieBen die Winsche der Kranken, des Kranken in die Urteilsfindung mit ein?
Zuletzt soll noch die Frage gestellt werden, ob die Handlung allen Betroffenen
gegeniiber fair gewahlt wurde.™

Die westliche Gesellschaft legt sehr hohen Wert auf die Selbstbestimmung.
Selbst wenn die Menschen nicht mehr urteils- und einsichtsfahig sind, wird
versucht, deren Willen Folge zu leisten. Um sicherzugehen, dass die Autonomie

solange als mdglich aufrechterhalten bleibt, wird eine Vorausverfiigung in vielen

B Vgl. Higgins, Dan: Pflege des sterbenden Patienten — Ein Leitfaden fiir Pflegende, in: Jevon, Philip
(Hg.): Pflege von sterbenden und verstorbenen Menschen, Bern: Hans Huber 2013, 21-62, 25f.

1 Vgl. Beauchamp, Tom L./ Childress, James F.: Principles of Biomethik Ethiks, New York: Oxford
University Press 52001, 57ff.

15Vgl. Foxall, Fiona: Ethische Fragen, in: Jevon, Philip (Hg): Pflege von sterbenden und verstorbenen
Menschen, Bern: Hans Huber 2013, 121-139, 122.
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Fallen vorab angefertigt. In dieser kann etwa festgelegt werden, welche
medizinischen Interventionen durchgefiihrt oder unterlassen werden sollen,
auch wenn dies mit anderen ethischen Prinzipien, wie der Flrsorge oder dem
Nicht-Schaden, konkurriert, so wird die Selbstbestimmung hoher gewichtet.
Zum Thema Selbstbestimmung merkt die bekannte Sterbeforscherin und
Psychiaterin Elisabeth Kibler-Ross auf3erdem an, dass es sehr wichtig ist, dass
die behandelnden Medizinerinnen und Mediziner von Anbeginn ehrlich sind und
der Patientin oder dem Patienten die Wahrheit auch zumuten. Nur so kénnen
sie ihre verbleibende Zeit autonom nitzen. Die Kranken sollen so frei als
maoglich Uber Zeit, Ort und Ausmald ihrer Behandlung und Betreuung
mitbestimmen kdnnen. Wenn keine Heilung mehr in Sicht ist oder die Patientin,
der Patient selbst keine weitere kurative Therapie mehr wiinscht, so ist es ihr
oder sein Recht das Krankenhaus zu verlassen.*’

Schwieriger wird es bei dem Thema der Unverletzbarkeit des Lebens, denn
jedes menschliche Leben hat einen Wert um seiner selbst Willen. In vielen
ethischen Denkrichtungen und auch Religionen ist es unter keinen Umstanden
erlaubt, Leben zu beenden, wenn auch die Lebensqualitat noch so gering
erscheinen mag. In der Palliative Care muss hier ein klarer Unterschied
gemacht werden. Der Tod wird nicht absichtlich herbeigefiihrt. Es handelt sich
also nicht um eine Form von Sterbehilfe. Allerdings werden eben auch keine

MaRnahmen gesetzt, um ihn zu unterbinden.®

3.4 Zielgruppe der Palliative Care

Einst kam die palliative Versorgung nur den onkologischen Patientinnen und
Patienten ohne Heilungschancen zu. Schon bald wurde der Zugang zu
palliativmedizinischen Behandlungen erweitert. Zielgruppe sind alle Menschen
mit lebensbegrenzenden und chronischen Erkrankungen, unabhangig von
ihrem Alter. Nagele und Feichtner zdhlen zu diesen Erscheinungsbildern neben
nicht kurativ therapierbaren Krebsarten auch Morbus Parkinson sowie nicht
heilbare Herz-Kreislauf-Erkrankungen, aber auch AIDS. Alte Menschen leiden

neben dementiellen Erscheinungen oft auch unter verschiedenen chronischen

te Vgl. Foxall, Ethische Fragen, 127ff.
17Vg|. Kibler-Ross, Elisabeth: Verstehen, was Sterbende sagen wollen. Einfilhrung in ihre symbolische
Sprache, Miinchen: Knaur 2008, 10.
18 Vgl. Foxall, Ethische Fragen, 127ff.
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Krankheitsbildern. Auch die Folgen durch jahrelangen Drogenmissbrauch
machen vielfach den Einsatz einer palliativen Behandlung notwendig. Dabei soll
die Palliative Care, vom Zeitpunkt der Diagnose einer schweren Krankheit an,
ein integraler Bestandteil der Behandlung und Betreuung sein, selbst wenn die
Prognose fir den letalen Verlauf der Krankheit noch nicht gesichert ist.
Spéatestens aber, wenn das Behandlungsziel nicht mehr der Heilung gilt, kommt
die palliative Begleitung ins Spiel und nicht erst in der Sterbephase. Es geht
vordergrindig darum, die verbleibende Lebenszeit noch als so angenehm und
sinnvoll wie maoglich zu gestalten. Sie beschrankt sich dabei nicht auf die
Betreuung der Patientinnen und Patienten, sondern bezieht das gesamte

Umfeld mit ein.*®

19 Vgl. Nagele/Feichtner, Lehrbuch der Palliativpflege, 18.
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4 Die Individualitat des Sterbens

Laut dem Theologen und Psychotherapeuten Franz Schmatz muss ein
Bewusstsein daflr geschaffen werden, dass selbst bei optimaler Betreuung das
Sterben ein individueller Prozess bleibt. Bei der Sterbebegleitung darf nicht von
aullen bewertet oder beurteilt werden. Das Verhalten der Erkrankten muss
akzeptiert werden, selbst wenn sie bei allen Bemuhungen zornig und verbittert
oder verzweifelt bleiben. Manche kénnen friedlich Abschied nehmen, wahrend
sich andere bis zuletzt an ihr Leben klammern. Es verlangt Ehrfurcht und
Respekt, den Menschen ihren eigenen Weg gehen zu lassen und ihnen nichts
aufzuzwingen, was sie nicht wollen und dennoch nicht mit Arger auf abgelehnte
Bemiihungen zu reagieren.*

Durch die palliative Begleitung wird es den Todkranken ermaéglicht, sich auf das
absehbare Ableben einzustellen. Um diesen den Wunsch ermdoglichen zu
konnen zu Hause zu sterben, kann die Hilfe von ambulanten palliativen
Angeboten herangezogen werden. Nur in sehr seltenen Fallen bedurfen die
Patientinnen und Patienten noch einer stationdren Behandlung in einer Klinik.
Nach Meinung von de Ridder ist der Gedanke, seine Zeit im Krankenhaus
verbringen zu missen, auch fur nicht Schwer- oder Sterbenskranke
unangenehm. Die Kliniken sind meist rein zweckmafiig ausgestattet und sehen
nicht einladend aus. Vor allem am Lebensende brauchen Menschen das Gefuhl
von Ruhe und Geborgenheit. Die vielen unterschiedlichen Abteilungen in einem
Krankenhaus lassen kaum einen ganzheitlichen medizinischen Ansatz zu und
oft ist das Pflegepersonal nur unzureichend in palliativer Versorgung
ausgebildet.?

Auch wenn derzeit noch die meisten Menschen in Krankenh&usern oder
pflegerischen Einrichtungen sterben, so findet dennoch allmahlich ein
Umdenken statt, sodass den Menschen immer ofter erméglicht wird, zu Hause
zu sterben, wo sie auch individueller nach ihren Bedurfnissen und Winschen
versorgt werden konnen.?? Dafiir notwendig sind aber die entsprechenden

rdumlichen und organisatorischen Rahmenbedingungen sowie in den

20 Vgl. Schmatz, Franz: Zeit zu leben. Lebenskostbarkeiten aus 25 Jahren Lebens- und Sterbebegleitung,
Krems: efeta 1999, 18f.
2 Vgl. De Ridder, Wie wollen wir sterben?. 288ff.
2 Vgl. Kiibler-Ross, Verstehen was Sterbende sagen wollen, 9.
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allermeisten Fallen Angehdrige, die sich um die Pflege annehmen, um diesem
Wunsch auch nachkommen zu kdénnen. Unabhangig davon, ob die Pflege zu
Hause stattfinden kann, ware es sinnvoll, auch in Krankenh&usern
Bedingungen zu schaffen, damit sich die Patientinnen und Patienten wohl und
umsorgt fihlen und dass eine bessere Kooperation zwischen den betreuenden
Professionen stattfindet. In eigens fir Schwer- und Sterbenskranke

eingerichteten Palliativstationen wird dieses Konzept vielfach umgesetzt.

4.1 Der Unterschied zwischen Tod und Sterben

Es ist unumgéanglich, dass zwischen den Begriffen Tod und Sterben genau
unterschieden wird. Wahrend der Sterbeprozess Teil des Lebens ist und sich
auch Uber einen langeren Zeitraum hinziehen kann, wird der Tod bei Nagele
und Feichtner als etwas Abstraktes und nicht als Bestandteil des Lebens
beschrieben. Vor allem aber bedeutet er auch einen gravierenden Einschnitt in
den Lebenslauf der Hinterbliebenen. Schwierig ist auRerdem zu bestimmen,
wann genau die Sterbephase einsetzt. Aus biologischer Sicht ist das Sterben
ein andauernder Vorgang, der Leben erst moglich macht. Denn Zellen missen
absterben, um neuen Platz zu machen. Das Sterben findet also von Beginn des
Lebens an statt. Fir die medizinische Wissenschaft beginnt der Sterbeprozess
dann, wenn die Physiologie des Kodrpers unaufhaltsam versagt und durch
medizinische MalRnahmen keine Verbesserung des Zustandes mehr erzielt
werden kann. Von diesem Augenblick an wird von Terminalphase gesprochen.
,rerminus® ist ein Begriff aus der lateinischen Sprache und bedeutet im
Deutschen ,Grenze“, ,Ende“ oder ,Schluss‘. Der Ubergang in die
Terminalphase ist flieRend und es gibt keine klaren Richtlinien, wann sie
beginnt. Meist sind die Patientinnen und Patienten bereits sehr eingeschrénkt in
ihrer Mobilitat und Freiheit sowie bettlagerig und pflegebedirftig. Oft werden
Aussagen getroffen, wie: ,Der Zustand hat sich verschlechtert’. Ob sich die
Situation fur die Betroffenen wirklich subjektiv verschlimmert hat, kann nicht
verallgemeinernd gesagt werden. Manche wirken geradezu entspannt und
gelost, auch wenn ihr Gesundheitszustand kritischer ist als je zuvor. Als
Finalphase werden die letzten Tage und Stunden eines Menschen bezeichnet.
Die Pflege soll sich nun ganzheitlich nach den Bedirfnissen der Sterbenden
richten. Jede MalRnahme muss mit Achtsamkeit und Bedacht vorgenommen
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werden, sie muss auf ihre Notwendigkeit hin Uberprift werden, um eventuelle
unnétige Belastungen auszuschlieBen.?

Leider geht dem biologischen und medizinischen Tod oftmals das soziale
Sterben voraus, wie der Professor fir Soziologie Klaus Feldmann beschreibt.
Dies beinhaltet den Abbruch von sozialen Kontakten und Vereinsamung, mehr
oder weniger lange bevor der eigentliche Tod eintritt. Diese Isolation hat einen
wesentlichen Einfluss auf die Lebensqualitdit und folglich auch auf die
Lebenserwartung.?* Der ganzheitliche Ansatz der Palliative Care bemiiht sich,
auch diesem Prozess entgegenzuwirken. Jedoch setzt dieser oft schon viel
friher ein als palliative Mallnahmen zum Einsatz kommen und bedarf daher

oftmals auch anderer sozialer Dienstleistungen.

4.2 Der Wunsch, zu Hause zu sterben

Fast alle Menschen hegen den Wunsch, die letzten Lebenstage im eigenen
Heim zu verbringen und schlussendlich auch dort zu sterben. Die Grinde daftr
beschreibt die Leiterin der Gesundheits- und Sozialen Dienste des
Osterreichischen Roten Kreuzes Monika Wild wie folgt: Im eigenen Zuhause
konnen die Kranken, trotz aller Abhangigkeit, ihre Personlichkeit durch den
individuellen Lebensraum und Tagesablauf bis zuletzt ausleben. Es ist
einfacher, menschliche Beziehungen, unter Umstadnden auch zu Haustieren,
aufrecht zu erhalten. Bis zu einem gewissen Grad kann es sogar noch moglich
sein, den eigenen Hobbys nachzugehen. Die Kranken fuhlen sich im
gewohnten Umfeld geborgen und stark, dies wiederum wirkt sich positiv auf
deren Lebensqualitat und in weiterer Folge vielfach auch auf ihren
Gesundheitszustand aus.?

Weiters betont de Ridder, dass bei der Pflege zu Hause durch Angehoérige mehr
auf die Winsche der Kranken eingegangen werden kann. Diese kennen die
Patientin, den Patienten sehr gut und sorgen instinktiv oft besser flr das

Patientenwohl als dies Medizinerinnen und Mediziner tun kdnnen und das,

2 Vgl. Nagele/Feichtner, Lehrbuch der Palliativpflege, 45ff.
2 Vgl. Feldmann, Klaus: Sterben und Tod: soziologische Thesen und Literaturangaben, in:
http://www.feldmann-k.de/texte/thanatosoziologie/articles/sterben-und-tod-soziologische-
betrachtungen.html [abgerufen am 18.08.2014].
» Vgl. Wild, Monika: Zuhause sterben — die Angehdorigen als Adressaten der Pflege, in: Pleschberger,
Sabine et. al. (Hg.): Palliativpflege. Grundlagen fiir Praxis und Unterricht, Wien: facultas 2002, 257-271,
257f.
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obwohl sie meist keine adaquate Ausbildung im Medizin- und Pflegebereich
aufweisen.?

Durch eine intensive palliative Pflege lasst es sich dennoch nicht vermeiden,
dass immer auch personliche Grenzen Uberschritten werden. Selbst wenn die
Versorgung durch Angehoérige zu Hause stattfindet, kann die Intimsphare und
infolgedessen die Wirde der Patientin, des Patienten verletzt werden. Dies
ergibt sich aus der groRen Abhangigkeit und Hilfsbedurftigkeit, die die
Pflegesituation mit sich bringt. Wichtig ist, nach der Medizinerin Anja Mehnert
und ihrem Kollegen Max Chochinov, vor allem die Einstellung, mit der alle
Betroffenen an die Lage herangehen. Stehen sie der palliativen Versorgung
positiv oder eher skeptisch gegenuber? Ist der Umgang miteinander
respektvoll? Wie war die Beziehung der Beteiligten zueinander vor der
Erkrankung? Die innere Grundhaltung der Akteure kann die Wirde der Kranken
positiv wie negativ beeinflussen.?’

Kibler-Ross warnt davor, davon auszugehen, dass aushahmslos alle
Menschen zu Hause sterben moéchten. Es kommt vor, dass sie ihre
Angehorigen nicht mit der aufwendigen Pflege belasten mochten.
Moglicherweise kénnen diese Sorgen in einem klarenden Gesprach aus dem
Weg geraumt werden. Menschen, die zeitlebens eher einsam waren und auch
nun kaum mehr soziale Beziehungen aufweisen, sterben ebenfalls haufig lieber
in Institutionen, um dieser Isolation ein Stick weit zu entfliehen. Es ist wichtig,
vorab zu besprechen, wo die Patientin, der Patient versterben méchte. Denn in
der letzten Lebenszeit ist es moglich, dass sie nicht mehr ansprechbar sind und
andere flr die Einhaltung ihrer Praferenzen zustandig sind. Manche flhlen sich
tatsachlich in einer Institution, wie Krankenhaus, Pflegeheim oder Hospiz
wohler. Selbst wenn die Kranken lieber im eigenen Heim versterben wiirden, so
kann dies niemals gegen den Willen der Angehérigen geschehen. Wenn diese
mit der Situation trotz aller Bemithungen nicht zurechtkommen oder keine
geeigneten Rahmenbedingungen geschaffen werden kdnnen, so ist es besser,

wenn die Patientinnen und Patienten in einer speziellen Einrichtung

2 Vgl. De Ridder, Wie wollen wir sterben?, 68.
7 Vgl. Mehnert, Anja/Chochinov, Max: Wiirde aus der Perspektive todkranker und sterbender
Patienten, in: Koch, Uwe et al. (Hg.): Die Begleitung schwer Kranker und sterbender Menschen.
Grundlagen und Anwendungshilfen fur Berufsgruppen in der Palliativversorgung, Stuttgart: Schattauer
2006, 53-64, 59ff.
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untergebracht werden oder in einem geeigneten Krankenhaus verbleiben.?®
Manche pflegende Angehorige geben hingegen an, dass sie die Versorgung
der Lieben oder des Lieben gerne Ubernehmen, das Sterben aber nicht im
eigenen Haus vonstattengehen soll, da sie flrchten nicht mehr in diesem Heim
leben zu kénnen oder zu wollen. Dieser Wunsch ist legitim und sollte daher
auch von allen Seiten respektiert werden.

4.2.1 Schnittstelle Hausarztin und Hausarzt

Einen hohen Stellenwert in der palliativen Versorgung zu Hause bildet, nach der
Professorin fir Gesundheitswissenschaften Doris Schaffer, die Hausarztin,
beziehungsweise der Hausarzt. Sie sind meist die erste Anlaufstelle im
Krankheitsfall und sie begleiten die Patientinnen und Patienten oft bis zum
Lebensende. Sie fungieren auch als Anlaufstelle fur pflegende Angehdérige,
wenn diese sich Rat holen oder sich rickversichern wollen. Nicht alle
Hausérztinnen und Hausarzte aber werden diesen Anspriuchen gerecht. Teils
fehlt ihnen schlicht die Zeit fir eine umfassende Betreuung, zum anderen Teil
auch die professionelle Ausbildung und Sicherheit im Umgang mit
Palliativpatientinnen und Patienten. Aus dieser Unsicherheit heraus stellen sie
dann schriftliche Einweisungen aus, sodass die Kranken erst recht wieder in

eine stationére Institution gebracht werden miissen.?

4.3 Die speziellen Bedurfnisse Todkranker und Sterbender

Die Bedirfnisse von Schwer- beziehungsweise Sterbenskranken sind
unterschiedlich zu jenen von Gesunden. Dies kann fur die pflegenden
Angehorigen irritierend sein. Nagele und Feichtner erachten es als wichtig, dass
diese auch Bescheid wissen, damit sie sich nicht unnétig Sorgen machen und
optimal auf die Pflegebedirftigen eingehen kdnnen. Palliativpatientinnen und
Patienten haben zum Beispiel ein erhthtes Bedurfnis nach Ruhe und Schlaf,
dadurch kann sich ihr Tagesrhythmus enorm &andern. Die Pflegenden sollen

28 Vgl. Kiibler-Ross, Elisabeth: Was kdnnen wir noch tun?. Antworten auf Fragen nach Sterben und Tod,
Freiburg im Breisgau: Herder 2012, 97ff.
29Vgl. Schéaffer, Doris: Versorgungswirklichkeit in der letzten Lebensphase: Ergebnisse einer Analyse der
Nutzerperspektive, in: Ewers, Michael/ Schiffer, Doris (Hg.): Am Ende des Lebens. Versorgung und
Pflege von Menschen in der letzten Lebensphase, Bern: Hans Huber 2005, 69-91, 85f.
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sich auf diesen neuen Tagesablauf mdglichst einstellen und nicht umgekehrt. Er
oder sie braucht, wie jede und jeder andere auch, Zeiten des Alleinseins und
der Distanz. Standige Anwesenheit einer Pflegeperson ist nicht notwendig und
es soll auch nicht persénlich genommen werden, wenn die Pflegebedurftigen
ihre Helfer einmal wegschicken. Gerade am Ende des Lebens kbnnen manche
MalRnahmen als unangenehm empfunden werden, die bis vor kurzem noch gut
taten. So kann ein Lagewechsel eher belasten, als fiir Entlastung sorgen. Die
Pflegemalinahmen sollten in der letzten Phase generell nicht langer als dreil3ig
Minuten am Stick durchgefihrt werden, da sie fir die Kranken zu anstrengend
sein kénnen. Sie wollen oftmals auch keine Besuche empfangen, weil diese zu
Krafte raubend sein koénnen. Durch die Bettlagerigkeit verlieren viele ihr
Korpergeftihl. Durch Bertuhrungen, zum Beispiel Massagen oder Eincremen,
kann dieses ein Stick weit wiederhergestellt werden. Durch die fehlende
Bewegung funktioniert die Zirkulation des Blutes nicht mehr optimal, somit
kihlen diese Patientinnen und Patienten sehr rasch aus. Eine sogenannte
Nestlagerung verschafft Warme und Geborgenheit. Der Sterbeprozess geht mit
einem inneren RlUckzug einher, dadurch findet eine intensivere
Sinneswahrnehmung  statt. Berihrungen, Geréusche, Gerliche und
Geschmacker sowie Farben werden intensiver wahrgenommen. Die
Lichtverhaltnisse sollen auf die Pflegebedirftigen angepasst sein. Selbst
schwerhdrige Personen horen am Ende ihres Lebens wieder besonders gut,
deshalb soll auch nicht flisternd neben der oder dem Bettlagerigen uber sie
beziehungsweise ihn gesprochen werden und jeglicher Larm vermieden
werden. Selbst die bis vor kurzem gern gehérte Musik, kann plétzlich stérend
wirken.*® Neben diesen Bedirfnissen gibt es zahlreiche Symptome, die mit
einer schweren oder todbringenden Krankheit einhergehen konnen.
Wesentliche Aufgabe der Palliative Care ist es, diese Symptome zu lindern und

Angste auszuraumen, um die Lebensqualitat so hoch als méglich zu halten.

30 Vgl. Nagele/Feichnter, Lehrbuch der Palliativpflege, 54ff.
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4.4 Angste von Todkranken und Sterbenden

Bevor exemplarisch auf einige haufige Symptome, die mit dem Lebensende
einhergehen, eingegangen wird, werden zuerst diverse Angste in diesem
Zusammenhang angesprochen. Zu den elementarsten Angsten des
menschlichen Lebens z&hlt Jox die Angst vor dem Sterben. Dabei fihrt schon
die Bedeutung des Wortes ,sterben“ zu einer falschen Vorstellung. Die
Wortwurzel ,sterban® stammt aus dem Indoeuropaischen und bedeutet so viel
wie ,erstarren”, ,steif werden“. Damit wird eher das Eintreten des Todes
beschrieben. Hingegen meint Sterben eine mehr oder weniger lange
Lebensphase vor dem Ableben. Dieser Prozess kann sehr intensiv erlebt
werden, wahrend er aber gleichzeitig die Riicknahme des Lebens bedeutet. Die
Angst kann sich nun sowohl auf den Sterbeprozess als auch auf den Tod
beziehen. Die meisten Menschen auf3ern den Wunsch, schnell und schmerzlos
zu versterben, vielleicht sogar im Schlaf. Diese Vorstellung ergibt sich aus der
Angst vor einem qualvollen Todeskampf. Vor allem wenn bereits eine schwere
Krankheit, die mit zahlreichen Leiden einhergegangen ist, dem Sterben voraus
geht, so denken viele, dass der Tod der Hohepunkt dieser Beschwerden sein
konnte. In der Tat ist es aber so, dass die Symptome im Sterben meist
nachlassen und mit den medizinischen Mdglichkeiten der heutigen Zeit sehr gut
in den Griff zu bekommen sind.**

Weiters sind oft Angste der Abh&ngigkeit, des Ausgeliefertseins und des
Wirdeverlustes vorherrschend. Die Kranken flrchten sich davor, dass ihre
Mitmenschen sie hilflos und an medizinische Maschinen angeschlossen in
Erinnerung behalten. Der Gedanke, fuir andere durch die Pflege eine Belastung
darzustellen, ist fur viele Pflegebedirftige allgegenwartig und mindet vielfach in
Verzweiflung und Schuldgefiihlen. Wenn eine infauste Prognose festgestellt
wird, so hegen deshalb viele den Wunsch, rasch zu sterben. Dies ist oft
Ausdruck von Liebe und Zuneigung. Angehorige fuhlen sich hingegen durch
dieses Verlangen vielfach verletzt und von den Patientinnen und Patienten im
Stich gelassen. Genauso bestehen haufig Angste um die Zukunft der
Hinterbliebenen. Das Sterben ist fuir alle Betroffenen eine sehr intensive Zeit der

Bindung, dennoch begleitet von der Gewissheit, dass sich diese Beziehung

3 Vgl. Jox, Sterben lassen, 33ff.
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schon bald radikal verandern wird. Trennungsangst ist eine der starksten
Angste. Der Tod bedeutet die Trennung vom Leben im Hier und Jetzt. Niemand
vermag zu sagen, was danach folgt. Diese Ungewissheit kann der Ursprung fur

eine tiefe Angst sein.*?

4.5 Symptomkontrolle am Lebensende

Alle medizinischen und pflegerischen Mallnahmen der Palliative Care
orientieren sich an der Symptomlinderung und dem Wohlbefinden der einzelnen
Patientinnen beziehungsweise Patienten. Ein und dasselbe Symptom kann von
den verschiedenen Menschen unterschiedlich wahrgenommen werden. Es ist
wichtig, dass die Betroffenen sowie die Angehdérigen informiert werden, welche
unangenehmen Begleiterscheinungen die Krankheit mit sich bringen kann und
dass es zahlreiche Mdglichkeiten gibt, diese Beschwerden zu lindern. Nagele
und Feichtner sehen darin die Chance, die Angst ein Stick weit zu nehmen,
dass das Sterben qualvoll verlaufen wird und schaffen Sicherheit und
Erleichterung.®®

Auch die Diplom-Padagogin und Heilpraktikerin Gerda Maschwitz und ihr
Ehemann, der ehemalige Pfarrer Rudiger Maschwitz, betonen, dass durch die
Moglichkeiten der medizinischen Symptomkontrolle dem Sterbeprozess der
Schrecken genommen werden kann. Insbesondere die Schmerzlinderung ist
durch eine entsprechende Medikation sehr gut moglich. Neben Schmerzen
treten noch andere korperliche Belastungen wie Atemnot, Ubelkeit oder
neuropsychiatrische Symptome auf, welche ebenfalls medikamentds behandelt
werden koénnen. Weder fir die Patientinnen und Patienten noch far die
Angehorigen ist es vorteilhaft, zu glauben, alle Leiden selbst bewaltigen zu
mussen. Es gibt aber zudem Beschwerden, die nicht durch die Méglichkeiten
der Schulmedizin gemildert werden kénnen und Hilfe anderer Art, zum Beispiel
durch Gesprache oder seelsorgerische Interaktionen, bendtigen. Es bedarf von
allen Seiten des Betreuungsteams grof3es Feingefuhl, welche MalRhahmen
aktuell den Bedurfnissen der Patientin, des Patienten entsprechen. Gerade
wenn die Pflegebedirftigen nicht mehr ansprechbar sind, ist es wichtig, alle

32 Vgl. Jox, Sterben lassen, 48ff.
3 Vgl. Nagele/Feichtner, Lehrbuch der Palliativpflege, 120f.
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Veranderungen in Mimik, Gestik, Korpersprache oder beispielsweise Atmung

wahrzunehmen und darauf zu reagieren.®

451 Schmerz

Schmerz ist eines der haufigsten und offensichtlichsten Symptome einer todlich
verlaufenden Krankheit. Dabei betont die als Expertin im Gesundheits- und
Pflegebereich geltende Louisa Hunwick abermals die Individualitat des
Menschen. Schmerz ist das, was die Patientin oder der Patient als solchen
empfindet und nicht, was medizintechnisch gemessen werden kann. Die
Schmerzen dirfen den Kranken nicht abgesprochen werden, selbst wenn sie
naturwissenschaftlich nicht nachweisbar sind. Der Schmerz kann auf
verschiedenen Ebenen ansetzen. Einerseits gibt es die korperliche
Komponente, welche als typische Begleiterscheinung der Krankheit gesehen
werden kann. Andererseits kdnnen Schmerzen auch einen anderen Ursprung
haben, hervorgerufen zum Beispiel durch soziale Sorgen, wie Beziehungen,
aber auch finanzielle Note. Schmerzen kdnnen ebenso auf einer psychischen
oder spirituellen Ebene stattfinden. Durch den Verlust von Unabhangigkeit und
wesentlichen Fahigkeiten sowie gegebenenfalls dem Glauben kommt es zu
existentiellen Angsten, die sich psychosomatisch in Schmerzen auf3ern konnen.
Wichtig ist, dass nicht jeder Schmerz, besonders wenn er auf keine korperliche
Ursache zurtckzufuhren ist, medikamentds behandelt werden kann und soll.
Die Patientinnen und Patienten sollen Strategien erlernen, wie sie mit den

Schmerzen umgehen kénnen.*

4.5.2 Erndhrung am Lebensende

Dass am Ende des Lebens die Nahrungs- und Flissigkeitsaufnahme
vermindert wird, beschreibt de Ridder als natirlichen Prozess. Es st
nachvollziehbar, dass in den letzten Wochen und Monaten des Lebens der

Appetit nachlasst und nur kleinere Flissigkeitsmengen sowie Mahlzeiten

i Vgl. Maschwitz, Gerda/ Maschwitz, Riidiger: Spirituelle Sterbebegleitung. Umgang mit Sterben, Tod
und Abschied. Heilsame Rituale und Gebete. Erfahrungsberichte aus Familie, Beruf und Ehrenamt,
Murnau am Staffelsee: Mankau 2013, 32f.
» Vgl. Hunwick, Louisa et al.: Symptomkontrolle am Lebensende, in: Jevon, Philip: Pflege von
sterbenden und verstorbenen Menschen, Bern: Hans Huber 2013, 63-98, 64.
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eingenommen werden. Dadurch nehmen das Gewicht sowie das
Aktivitatsbedurfnis ab, hingegen steigt der Schlafbedarf, bis die Sterbenden
schliellich in eine Art Dammerzustand verfallen. AnschlieRend versterben viele
an einer Infektion, da auch das Immunsystem seine Leistung reduziert. Dies ist
der typische Ablauf eines naturlich eintretenden Todes und ist unabhangig von
der Grunderkrankung, durch die der Tod ausgelést wird.>®

Der Korper reduziert automatisch seinen Energie- und Nahrstoffbedarf, das
bedeutet nach Hunwick aber nicht, dass die Kranken deswegen ein starkes
Hunger- oder Durstgefiihl aufweisen. Die Erndhrungstherapie am Ende des
Lebens sollte sich nach den Bedurfnissen der Menschen richten. Angehdorige
sind oft besorgt, dass die Patientinnen und Patienten an Hunger und Durst
leiden.®” Nagele und Feichtner beschreiben weiter, dass pflegende Angehérige
es auch als Ablehnung empfinden konnen, wenn die Kranken die
Nahrungsaufnahme unterbinden. Fur jene kann die kontinuierliche
Verweigerung von Essen sehr belastend sein. Nahrungsaufnahme hat nicht nur
eine biologische Komponente, sie hat auch in der Gesellschaft und Kultur einen
besonders hohen Stellenwert. Durch das Bekochen von anderen und dem
gemeinsamen Mahl wird, laut de Ridder, vielfach Zuwendung, Verantwortung,
Verbundenheit und Sympathie ausgedriickt, besonders wenn die zu
versorgenden Personen hilfs- und pflegebeddirftig sind, wie dies bei Sauglingen,
Alten oder Kranken der Fall ist. Es ist also nicht verwunderlich, dass die
Unfahigkeit, Nahrung aufzunehmen, beziehungsweise das willentliche
Dagegen-Entscheiden die Umwelt beunruhigen oder sogar krénken kann.
Wenn die Pflegebedirftigen scheinbar nicht mehr ausreichend mit Nahrung
versorgt werden kénnen, treten bei den Pflegenden oftmals auch Geflhle des
Versagens auf. Haufig bedrangen sie die Kranken sogar, mehr zu essen.>®
Hunger ist eines der ersten Gefuhle, das Menschen empfinden kdnnen. Bei
Sauglingen ist die Nahrungsaufnahme nicht nur lebensnotwendig, sie wird auch
dazu verwendet, um Beziehungen aufzubauen. Genauso, beschreibt Jox, ist es
fur Todkranke und Sterbende wichtig, auf die Ernahrung zu verzichten und dies
auch zu darfen, um sich von Beziehungen und dem Leben als solches loslésen

zu kénnen. Fur Angehdrige mag es schlimm sein, diesem Abmagern scheinbar

3 Vgl. De Ridder, Wie wollen wir sterben?, 62f.
7 Vgl. Hunwick, Symptomkontrolle am Lebensende, 86f.
38 Vgl. De Ridder, Wie wollen wir sterben?, 60f.
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hilflos zusehen zu mussen. Diese mussen aber lernen ihre Zuneigung anders
zum Ausdruck zu bringen, zum Beispiel durch Dasein, Zuhdren oder in der
Korperpflege.®

Sollten die Patientinnen und Patienten tatséchlich an Hunger und Durst leiden,
so konnen sehr wohl medizinische MalRnahmen ergriffen werden. Es qgilt
allerdings genau zu Uuberlegen, ob diese Eingriffe zum Wohle der Kranken
erfolgen. Bei Menschen in der Sterbephase ist die kunstliche Ernéhrung
namlich ganzlich anders zu bewerten, als bei jenen, die nur voribergehend und
im Sinne des Genesungsprozesses auf solche angewiesen sind. Dennoch fallt
es allen Akteuren, sowohl Angehdrigen, aber auch jenen, die im
Gesundheitssystem tatig sind, haufig schwer, diese Interventionen zu
unterlassen. Viele halten es nach wie vor medizinethisch nicht fur vertretbar,
keine Magensonde zu setzen. Selbst wenn andere Moglichkeiten der
Lebensverlangerung nicht ausgeschopft werden, so haben sogar viele in der
Medizin professionell Tatige eine Scheu davor, Menschen nicht mit Nahrung
und Flussigkeit zu versorgen. Die klassische Ersatzhandlung zur Magensonde
ist die Infusion, ohne die kaum ein Mensch, weder im Krankenhaus noch zu
Hause verstirbt. Dabei ist auch dies in seltenen Fallen nétig. Dennoch wollen
Medizinerinnen und Mediziner sowie Pflegende und Angehoérige damit das
Gefuhl wahren, nicht untatig zuzusehen und die Kranken nicht géanzlich
aufzugeben.*

Dabei ist die kinstliche Versorgung mit Nahrstoffen und Flussigkeit am
Lebensende auch mit zahlreichen negativen Konsequenzen verbunden. Die
Verdauungsarbeit erfordert Energie und ist eine der ersten Korperfunktionen,
die durch den Sterbeprozess vermindert wird, damit die Kraft in anderen
Bereichen eingesetzt werden kann. Die Nahrungsaufnahme auf ein Minimum zu
reduzieren, ist also eine wichtige Schutzfunktion des Organismus. Es ist
hilfreich, die Patientinnen und Patienten, aber auch die pflegenden Angehérigen
diesbeziiglich zu informieren, damit Sorgen und Angste weitgehend beseitigt

werden konnen. Daneben soll ihnen, nach Nagele und Feichtner, aufgezeigt

39 Vgl. Jox, Sterben lassen, 43.
a0 Vgl. De Ridder, Wie wollen wir sterben?, 60ff.
29



werden, was sie anstelle der Essenszubereitung und Verabreichung tun
kénnten, um ihre Zuneigung und Liebe auszudriicken.**

Hunwick gibt an, dass, selbst wenn die Kranken nichts mehr essen wollen und
konnen und die Gefahr des Verschluckens besteht, ihnen trotzdem Getranke
mit gewlnschtem Geschmack oder einzelne Bissen einer Lieblingsspeise
angeboten werden sollen. Auch die Angehorigen bekommen dabei das Gefuhl,
nicht untatig zu sein und dem Kranken helfen zu kénnen.*?

Nagele und Feichtner weisen darauf hin, dass zudem die Ausscheidung durch
die verminderte Nahrungs- und Flussigkeitsaufnahme abnimmt, daher sind das
Legen eines Katheters und das Verabreichen von Abfuhrmitteln selten nétig.
Nur, wenn die Patientin oder der Patient Beschwerden, die auf eine
unzureichende Ausscheidung zurtckzufihren sind, aufweisen, missen

medizinische MaRnahmen dieser Art ergriffen werden.*?

4.5.3 Terminale Dehydration

Durch die verminderte Flussigkeitsaufnahme kann den Betroffenen das
Erscheinungsbild einer terminalen Dehydration entstehen, wie auch Nagele und
Feichtner beschreiben. Dieser Wassermangel hat aber nicht nur negative
Auswirkungen, sondern stellt auch einen Teil des normalen Sterbeprozesses
dar. Arztinnen und Arzte stellen sich allerdings immer wieder die Frage, wie viel
Flussigkeit eine Sterbende, ein Sterbender wirklich braucht und ab wann der
Einsatz von Infusionen sinnvoll ist. Flissigkeitsverarmung in der letzten
Lebensphase ist nicht schmerzhaft und hat normalerweise auch keine Angst
oder Unruhe zur Folge. Fest steht sogar, dass durch die terminale Dehydration
und durch Stoffwechselverdnderungen die Ausschittung von korpereigenen
Endorphinen steigt, dadurch werden Schmerzen auf natirliche Weise gelindert
und angenehme Gefluhle gefordert. Durch den Mangel an Flussigkeit wird auch
das Bewusstsein eingeschrankt, was Furcht, die mit dem Sterben einhergeht,
lindern kann. Zudem steht weniger Flussigkeit flr die Entstehung von
Bronchialsekret zur Verfigung, dies beugt Husten und Schleimbildung sowie

einem Lungenddem vor. Auch die Magensekretion wird vermindert, dadurch

o Vgl. Nagele/Feichtner, Lehrbuch der Palliativpflege, 54ff.

2 Vgl. Hunwick, Symptomkontrolle am Lebensende, 86f.

2 Vgl. Nagele/Feichtner, Lehrbuch der Palliativpflege, 54ff.
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werden Ubelkeit und Erbrechen vermieden. Wie bereits erwahnt wurde, geht
auch der Harndrang zurtick. Durch das Verabreichen von Infusionen intravends
wird selten das Durstgefuhl gestillt, dieses entsteht namlich vorrangig durch
trockene Mundschleimhaute. Im Gegenteil, damit werden natirliche Vorgange
des Sterbens verhindert, welche, wie oben beschrieben, den Tod angenehmer
machen konnen. Dennoch entstehen auch negative Effekte durch den
Flissigkeitsmangel. Verwirrungszustande konnen folgen. Kurzfristig kbnnen in
diesen Fallen Infusionen sehr wohl Abhilfe verschaffen. In schlimmen Fallen
kann eine terminale Dehydration zu Hyperkalidmie, eine Elektrolytstérung und

Niereninsuffizienz fuhren.**

454 Trockene Mundschleimhaut

Ein weiteres Symptom der Dehydration kann eine verminderte
Speichelproduktion und damit einhergehend Mundtrockenheit sein, was auch
Nagele und Feichtner angeben. Allerdings kann dies auch eine Nebenwirkung
von Medikamenten oder einer Strahlentherapie sein sowie durch die
Mundatmung am Ende des Lebens hervorgerufen werden. Der Mund gilt als
Intimbereich und ist sehr empfindlich. Beeintrachtigungen in diesem Bereich
konnen die Betroffenen sehr belasten. Die ohnehin schon miuihevolle
Nahrungsaufnahme wird zusétzlich erschwert und es kann generell zu
Schluckbeschwerden und Schmerzen kommen. Abhilfe kann eine
entsprechende Mundpflege durch feuchte Stdbchen oder Schwammchen
bringen sowie das Lutschen von Eiswirfeln. Zitronengeschmack regt die
Speichelproduktion an, sollte aber nicht bei Entziindungen angewendet werden.
Auch die Lippen sollen durch Fette oder Vaseline gepflegt werden.*®

455 Atemnot

Die Atemnot ist ein sehr subjektives Gefiihl. Wie beim Schmerz gilt, dass es
keine somatischen Grinde geben muss, trotzdem kann sie fir die Betroffenen
aulRerst unangenehm sein, da sie dabei die Angst des Erstickens verspiren

und somit die Lebensqualitat wesentlich beeintrachtigt werden kann. Bei der

“ Vgl. Nagele/Feichtner, Lehrbuch der Palliativpflege, 120f.
* vgl. ebd., 127ff.
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Verabreichung von Sauerstoff muss bedacht werden, dass die Problematik
meist durch eine fehlerhafte Atemmechanik hervorgerufen wird. Der Lufthunger
wird durch diese MalRnahme also selten bekampft. Durch den Sauerstoffanstieg
kobnnen Bewusstseinseintribungen hervorgerufen werden. Deshalb muss
unbedingt zuerst die Ursache der Atemnot ermittelt werden. Durch eine
unnotige Sauerstoffverabreichung wird Abh&ngigkeit geschaffen und den
Kranken die Chance genommen, eigene Bewaltigungsstrategien zu
entwickeln.*®

Als ein besonderes Phdnomen beschreiben Nagele und Feichtner die terminale
Rasselatmung. Dabei entsteht in den letzten Lebenstagen oder Stunden ein
rasselndes Gerausch, ausgelost durch eine Ansammlung an Schleim und
Speichel durch die fehlende Schluck- oder Hustenleistung. Besonders auf
Angehorige kann dieses Rasseln beunruhigend wirken. Sie befurchten, dass
die Pflegebediurftigen leiden oder gar ersticken. In der Tat ist es allerdings so,
dass die Patientinnen und Patienten dieses gerauschvolle Atmen kaum
wahrnehmen. Im Gegensatz dazu bedeutet haufiges Absaugen des Sekretes
Stress und durch die Reizung der Schleimh&ute wird die Schleimproduktion
zusatzlich gefordert. Absaugen ist also nur bei sehr grof3er Ansammlung von
Flussigkeit zielfuhrend. Besser ist es, den pflegenden Angehérigen
verschiedene Lagerungen anzubieten, die die Atmung fir die Sterbenden
erleichtern konnen.*’

Neben der terminalen Rasselatmung kommt es aul3erdem Minuten vor dem
Tod zu typischen Verdnderungen in der Atemfrequenz, die rhythmisch zu und
wieder abnimmt, gefolgt von der Schnappatmung. Diese beinhaltet einzelne
letzte Atemziige vor dem Eintreten des Todes. Diese Verédnderungen treten
aufgrund der Schadigungen im Atemzentrum im Gehirn auf. Dieses
ungewohnliche Erscheinungsbild der Atmung kann ebenfalls beunruhigend auf
AulRenstehende wirken. Zusehende bedirfen der Erlauterung, dass diese
Veranderungen von den Sterbenden nicht als belastend wahrgenommen
werden, da ihr Bewusstsein in dieser Phase schon sehr eingeschrénkt ist. Ein
Hinweis auf den meist entspannten Gesichtsausdruck unterstreicht diese

Erkenntnis. Wenn die Atmung fur die Sterbenden anstrengender wird, folgt oft

e Vgl. Nagele/Feichtner, Lehrbuch der Palliativpflege, 127ff.
47
Vgl. ebd.
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ein innerer Ruckzug. Sie aulRern sich kaum mehr, um ihre Krafte zu sparen.
Den Angehorigen muss erklart werden, dass auch dies eine naturliche

Verhaltensweise ist, die sie keineswegs personlich nehmen sollen.*®

4.5.6 Der Umgang mit dem Verlust der Unabhangigkeit

Besonders belastend wird von vielen Palliativpatientinnen und Patienten die
stetig zunehmende Vulnerabilitat und die Hilfsbedurftigkeit sowie die hohe
Abhéangigkeit von anderen Menschen erlebt. Dies hat erhebliche und direkte
Auswirkungen auf die individuelle Lebensqualitat. Im Sinne der Palliative Care
stellt sich die Frage, wie die Unabhangigkeit so lange als mdglich aufrecht
erhalten werden kann, beziehungsweise wie die unabwendbar auftretenden
Einschrankungen der personlichen Freiheit und Fahigkeiten so gestaltet werden
kénnen, dass sie von den Kranken mdglichst akzeptiert werden kénnen. Die auf
dem Gebiet der Palliative Care als Expertin geltende Universitatsdozentin
Sabine Pleschberger forderte bereits 2002, dass die Interessen der
Patientinnen und Patienten bis zum Schluss gewahrt werden sollen, selbst in
einer Phase, in der sie diese nicht mehr &ufRern kdnnen. Es ware daher
winschenswert, wenn sie bereits vorab ihre Praferenzen in Form von

Patientenverfiigungen oder ahnlichem auRern wiirden.*

4.6 ,, Advance Care Planing“ als Entlastung fiir pflegende Angehorige

Allein das Abfassen einer Patientenverfiigung oder das Treffen vergleichbarer
Vorkehrungen, wie sie weiter unten beschrieben werden, greift zu kurz. Vielfach
sind diese zu ungenau verfasst oder an Orten aufbewahrt, wo sie dann im
konkreten Fall nicht greifbar sind. Uber achtzig Prozent der kranken Menschen
sterben an einer zuvor diagnostizierten Erkrankung. Aber nur ein Bruchteil von
ihnen trifft sachgemale Bestimmungen, wie im Falle der Verschlechterung des
Gesundheitszustandes vorgegangen werden soll, beziehungsweise kommen
diese Anweisungen dann oftmals aus verschiedenen Grinden nicht zum

Einsatz. Im Sinne des medizinethischen Prinzips der Autonomie erscheint es

8 Vgl. Nagele/Feichtner, Lehrbuch der Palliativpflege, 147.
9 Vgl. Pleschberger, Sabine: Ethische Fragen in der Palliativpflege, in: Metz, Christian et al. (Hg.): Balsam
fir Leib und Seele. Pflegen in Hospiz- und Palliativer Betreuung, Freiburg im Breisgau: Lambertus 2002,
224-234, 227f.
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wichtig, dass Patientinnen und Patienten mdglichst genaue Informationen zu
ihrem Gesundheitszustand, der Diagnose und Prognose ihrer Krankheit
erfahren, um verninftige und wohluberlegte Entscheidungen treffen zu kénnen.
In der Literatur wird dies mehrfach als ,informed consent® benannt. Im Konzept
des ,advance care planing“, wie der Mediziner, Philosoph und Ethiker Georg
Marckmann und sein Medizinkollege Jurgen in der Schmitten in ihrem Artikel
beschreiben, wird dieser Ansatz noch weiter gefasst. Der Terminus kdnnte am
ehesten durch ,gesundheitliche Vorausplanung“ Gbersetzt werden und umfasst
alle medizinischen MalRnahmen, die im Sinne der Kranken oder des Kranken zu
treffen oder zu unterlassen sind, vor allem dann, wenn sich dieser nicht mehr
verbal und sinngemal} auf3ern kann. Die Entscheidungen mussen sich aber
nicht unbedingt auf das unmittelbare Lebensende beziehen, sondern beinhalten
auch andere medizinische Interventionen. Nicht nur die Patientinnen und
Patienten sollen nach ausreichender Information zu einem Ergebnis kommen.
In die Urteilsfindung sollen zudem andere Personen involviert sein,
vorausgesetzt dies wird von der Patientin, dem Patienten gewtnscht. Dies
konnen Medizinerinnen und Mediziner sowie Pflegepersonal, aber auch
Angehorige sein. Die Vorgehensweise in bestimmten Akutfallen sollte fur alle
klar und die Bestimmungen so aufbewahrt sein, dass sie in entsprechenden
Situationen zuganglich sind und auch Beachtung und Einhaltung erfahren.
Einwande und Kritiken sollen bereits vorab geklart werden. Dennoch zahlen zu
den wichtigsten Vorkehrungen, die far den Fall einer
Kommunikationsunfahigkeit der Kranken vorzeitig getroffen werden kénnen,
das Erstellen einer Patientenverfliigung und einer Vorsorgevollmacht, um in der
bestimmten Lage bestmdéglich den Wunsch der Patientinnen und Patienten
vertreten zu konnen.*®

Die freie Theologin und Trauerbegleiterin Petra Franke hélt es fir elementar,
dass zuerst das Tabu gebrochen wird, diese prekédren Themen Uberhaupt
anzusprechen, bevor ein offenes und zielflhrendes Gesprach mit den
Betroffenen stattfinden kann. Im Falle einer schweren oder todbringenden
Krankheit ist es aber ohnehin schwierig, diese Problematik ganzlich aul3er Acht

zu lassen. AuBBerdem kann es fur alle Beteiligten erleichternd sein und im

>0 Vgl. Marckmann, Georg/ In der Schmitten, Jiirgen: Patientenverfligungen und Advance Care Planning:
Internationale Erfahrungen, in: ZfmE 59 (2013/03) 213-227, 217ff.
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Trauerprozess helfen, wenn diese Themengebiete sachlich besprochen werden
und Losungswege gesucht werden. Unsicherheiten kdnnen beseitigt werden
und damit auch einhergehende Schuldgefuihle, méglicherweise nicht im Sinne
der Ablebenden entschieden zu haben. Wenn die anfangliche Scheu und das
Gefuhl des Makabren Uberwunden werden und die Beteiligten sich mit dem
konkreten Sterben einer Person auseinandersetzen, so bringt dies auch
wesentliche Vorteile mit sich. Angelegenheiten kénnen noch gemeinsam, in
Ruhe und sachlich geregelt werden und die oder der Betroffene kann sich noch
selbst &uRern. Der Patientenwille und die sich daraus ergebenden
Interventionen  basieren dann  nicht auf Mutmafungen. Diese
Vorabentscheidungen erleichtern den tatsachlichen Sterbefall und das
anschlieRende Leben der Hinterbliebenen oft ungemein.>*

Dennoch bleiben in manchen Fallen Zweifel zuriick. Die Vorkehrungen griinden
auf Zukunftsspekulationen. Niemand kann mit Sicherheit sagen, ob die
Patientin, der Patient beim Eintreten der beschriebenen Situationen immer noch
genauso entscheiden wirde. Ein Restrisiko, trotz aller Vorkehrungen, gegen
den Willen der Kranken zu entscheiden, bleibt wohl immer bestehen. Es kann
aulBerdem keinesfalls jede mdgliche Situation und damit notwendige
medizinische Maflinahme vorab erfasst werden. Unsicherheiten und Grenzfélle
kbnnen somit nie ausgeschlossen werden. Auch muss von Seiten der
Patientinnen und Patienten grof3es Vertrauen in die Personen gesetzt werden,
die damit beauftragt werden, ihren Willen in den benannten Fallen zu vertreten.
Ein volliger Schutz vor Missbrauch kann nicht gegeben werden. Weiters muss
die Frage gestellt werden, ob Angehdrigen diese Macht, aber auch Last der
Entscheidung zugesprochen, beziehungsweise zugemutet werden kann und
soll und ob sie in der Krisensituation Uberhaupt in der Lage sind, eine
angemessene Aussage zu treffen. Sie sind es, die letztlich ihren Entschluss
verantworten missen. Diese genannten HandlungsspielrAume sorgen auch aus

ethischer Sicht immer wieder fur Diskussionen.

>t Vgl. Franke, Petra: Jede dunkle Nacht hat ein helles Ende. Ein Begleiter durch die Zeit der Trauer,
Miinchen: Unzer 2012, 158ff.
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4.6.1 Patientenverfigung

Eine Patientenverfigung beinhaltet alle medizinischen Behandlungsoptionen
beziehungsweise Interventionen, die unterlassen werden sollen, sollte sich der
Gesundheitszustand soweit verschlechtern, dass die Person entweder nicht
mehr einsichts- und urteilsfahig und oder zu keiner Kommunikation mehr im
Stande ist. Franke rét, dass Vertrauenspersonen uber die Praferenzen und den
Aufbewahrungsort informiert werden, damit sie flr die Einhaltung dieser auch
eintreten kbnnen. Die Patientenverfiigung sollte mdglichst genau verfasst und
auf die individuellen Bedurfnisse des Betroffenen abgestimmt sein. Das
Verwenden von vorgefertigten Patientenverfiigungen oder Floskeln ist nicht
ratsam. Die Textbausteine sollten sorgfaltig ausgewahlt werden. Verninftig
erscheint zudem beim Vorliegen einer schweren Krankheit, das Schriftstlick
maoglichst genau auf den zu erwartenden Krankheitsverlauf abzustimmen. Die
Patientenverfiigung bleibt nach Mdglichkeit bei der Verfasserin, beim Verfasser
und kann jederzeit von ihr verworfen werden. Der Mitarbeiter der Caritas
Osterreich Kurt Schalek sowie seine Kollegin aus Wien Sigrid Boschert nennen
fur Osterreich zwei verschiedene Arten von Patientenverfigungen: Die
verbindliche sowie die beachtliche. *?

Die verbindliche Patientenverfigung unterliegt strenger Auflagen. Das
Bundeskanzleramt weist darauf hin, dass im Zuge der Erstellung ein
verpflichtendes arztliches Aufklarungsgesprach Gber den Inhalt des
Geschriebenen und dessen Folgen stattfinden muss. Anschlie3end folgt eine
rechtsgtiltige Beglaubigung durch beispielsweise eine Notarin, einen Notar oder
eine Rechtsanwaltin beziehungsweise einen Rechtsanwalt. Das Schriftstlick
verliert nach Ablauf von funf Jahren ihre Giltigkeit und muss somit, wenn
gewunscht, erneuert werden. Den Vorgaben der verbindlichen Version ist
innerhalb dieser Frist unbedingt Folge zu leisten, es sei denn, dass sich das
Gesetz bezuglich des Inhaltes zwischenzeitlich gedndert hatte oder der Text
nicht mehr dem neuesten medizinischen Stand entspricht. Gesetz dem Falle,
dass die Patientin, der Patient beim Ablauf dieses Geltungsdatums nicht mehr

ansprechbar oder einsichts- und urteilsfahig ist, bleibt die Wirksamkeit nattrlich

> Vgl. Schalek, Kurt/ Boschert, Sigrid: Wissenswertes fiir pflegende Angehérige.Eine Ubersicht der
bundesweiten Regelungen, Wien: Caritas Osterreich 2014, 28.
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— bis auf die oben genannten Ausnahmen - bestehen. Durch dieses
aufwandige Prozedere ist die verbindliche Patientenverfiigung mit relativ hohen
Kosten verbunden.>®

Bei der beachtlichen Patientenverfiigung reicht hingegen ein handschriftlich
verfasster Text, welcher durch keine Drittperson belegt werden muss und auch
keiner Neuerung bedarf. Die Anweisungen der beachtlichen Patientenverfigung
missen nicht unbedingt eingehalten werden. Unzuldssig sind etwa
Forderungen, die strafrechtlich nicht erlaubt sind. Zudem ist der Text oftmals zu
ungenau angefiuhrt und somit in konkreten Féallen vielfach nicht anwendbar. Es
empfiehlt sich daher, die Behandlungsoptionen so ausfuhrlich als mdglich zu
beschreiben, am besten in Absprache mit einer Medizinerin, einem Mediziner,
zum Beispiel der Hausarztin beziehungsweise dem Hausarzt. Je sorgfaltiger
der Text verfasst ist, umso eher werden auch diese Anweisungen befolgt

werden.>*

4.6.2 Vorsorgevollmacht

Die Patientenverfigung wird nach Franke im optimalen Fall zusammen mit
einer Vorsorgevollmacht erstellt. In dieser werden eine oder mehrere Personen
genannt, die anstelle der Betroffenen, des Betroffenen im Falle der nicht mehr
gegebenen Einsichts-, Urteils- oder Kommunikationsfahigkeit im Sinne der
Patientinnen und Patienten bestimmen durfen. Zwar ist dies auch ohne einer
Patientenverfigung moglich, zur personlichen Absicherung und um
Unsicherheiten zu vermeiden, erscheint es dennoch sinnvoll, diese beiden
Dokumente gemeinsam zu erarbeiten. Insbesondere weil mehrere
vorsorgebevollméchtigte Personen genannt werden kénnen, ist es vernunftig,
parallel eine Patientenverfigung zu verfassen, um Streitigkeiten zu
vermeiden.”®> Wenn schwerwiegende Entscheidungen von AuRenstehenden

getroffen werden missen, wie dies bei der Behandlung am Ende des Lebens

> Vgl. Bundeskanzleramt: Patientenverfligung, in:
https://www.help.gv.at/Portal.Node/hlpd/public/content/36/Seite.360200.html [abgerufen am
20.01.2015].

> vgl. ebd.

SSVgI. Franke, Jede dunkle Nacht hat ein helles Ende, 158ff.
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zumeist der Fall ist, so bedarf es einer ,qualifizierten Vorsorgevollmacht*®.

Diese unterliegt, wie die verbindliche Patientenverfiigung, strengen Richtlinien.
So muss der Text mithilfe einer Notarin, eines Notars oder einer Rechtsanwaltin
beziehungsweise eines Rechtsanwaltes erstellt und anschlieBend beglaubigt
werden. Schalek und Boschert betonen, dass eine bis mehrere Personen von
der Patientin, dem Patienten als Befugnis berechtigt angegeben werden
kénnen. Jene mussen diese Aufgabe aber nicht annehmen, wenn sie das nicht

mochten.®’

4.6.3 Vertretungsbefugnis nachster Angehdriger

Sollte weder eine Patientenverfligung noch eine Vorsorgevollmacht vorliegen,
so werden in Notfallsituationen, laut dem Osterreichischen Roten Kreuz,
nachste Angehotrige herangezogen, um Entscheidungen im Sinne des
mutmallichen Patientenwillens zu treffen. Nachste Angehdrige sind in diesem
Fall Eltern volljghriger Kinder, Ehegatten sowie Lebensgefahrten und
eingetragene Partner. Die genannten Personen haben die Pflicht, das Wohl der
zu Vertretenden bestmdglich zu wahren. Die Bestimmungen sind aber auf3erst
vage. Auch sind die Angehdrigen oftmals Uberfordert in der Akutsituation klare
Entscheidungen zu treffen und Zweifel und Schuldgefiinle kénnen folgen,
zudem gibt es keinen Schutz vor missbrauchlichen Anordnungen. Es empfiehlt
sich also dringend, um den Winschen und Bedurfnissen aller Beteiligten
weitestgehend gerecht werden zu kénnen, im Fall der Voraussehbarkeit des
Verlustes von Kommunikations- Urteils- und Einsichtsfahigkeit, wie dies bei
Palliativpatientinnen und Patienten der Fall ist, Vorkehrungen, wie das

Verfassen von Patientenverfiigungen oder Vorsorgevollmachten zu treffen.®

*® Schalek/Boschert, Wissenswertes fiir pflegende Angehorige, 26f.

>7 vgl. ebd.

> Vgl. Osterreichisches Rote Kreuz: Sanitétshilfe. Ausbildung, Wien: ORK 22011, 7C.
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4.6.4 Testament

Das Verfassen eines Testaments betrifft nicht die medizinischen Interventionen,
dennoch soll es an dieser Stelle erwahnt werden, da es fir alle vom Ableben
Betroffenen Klarheit und Sicherheit schaffen kann. Ein Testament kann privat
und handschriftlich oder mit Hilfe eines Notars erstellt werden. Viele Dinge
gehoren bedacht, zum Beispiel wer welches Erbe bekommen soll, was mit
Haustieren und materiellen Besitztimern passieren soll und wer sich zum
Beispiel um minderjahrige Kinder kimmern soll und kann. Weiters empfiehlt
Franke, dass relevante Dokumente, wie Versicherungen, Bankdaten und eine
genaue Liste Uber Vermdgen aber auch Schulden in einem Ordner aufbewahrt
werden, der nach dem Tod fir die verantwortlichen Hinterbliebenen zuganglich

ist, damit diesen ein groRRer biirokratischer Aufwand erspart bleibt.>

4.7 Kommunikation am Lebensende

Die Gesprachsfihrung mit Schwer- beziehungsweise Todkranken kann durch
diverse Missverstandnisse und Verstandnisprobleme erschwert werden. Es ist
wichtig, dass die betroffenen Personen um diese typischen Hindernisse wissen,
um sie gemeinsam aus dem Weg schaffen zu kdnnen.

Ein sehr haufig auftretendes Phanomen beschreiben Nagele und Feichtner
darin, dass zwar alle Beteiligten, inklusive Patientinnen und Patienten selbst,
vom bevorstehenden Ableben wissen oder zumindest erahnen, niemand aber
diese Situation ansprechen mochte, um das Gegenldber damit nicht zu
belasten. Von allen Seiten wird Gber die Problematik also geschwiegen und
diese verdrangt. Je langer dieser Zustand andauert, umso mehr kostbare Zeit
und Kraft geht verloren, in der noch vieles besprochen und geregelt werden
konnte. In diesem Fall ist es wichtig, fir eine offene Gesprachssituation zu
sorgen. Vielfach wird diese von den professionell Betreuenden, wie
Palliativmedizinerinnen oder Medizinern sowie Pflegenden oder auch den
Hausarztinnen und Hausarzten, geschaffen. Eine umfassende Aufklarung tber
die Krankheitssituation ist wichtig, um das weitere Vorgehen sinnvoll planen
und die Autonomie der Kranken weitestgehend wahren zu kénnen. Auch fur die

pflegenden Angehorigen ist diese offene Umgangsform notwendig, um mit der

> Vgl. Franke, Jede dunkle Nacht hat ein helles Ende, 158ff.
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Situation gut umgehen und die Sterbebegleitung auch fur die Kranken
zufriedenstellend und umfassend leisten zu konnen. Diese ehrliche und
strukturierte Vorgehensweise kann die Pflegesituation fir alle Betroffenen
ungemein erleichtern. In einem Gesprach kénnen Probleme und
Missverstandnisse angesprochen und das Vertrauen gestarkt werden und dies
wirkt sich in weiterer Folge positiv auf die Lebensqualitat der Betroffenen aus.
Diese offene Kommunikation ist zwar winschenswert, allerdings gibt es
dennoch Falle, in denen diese nicht mdglich ist. Dann ist es nicht sinnvoll, die
Betroffenen dazu zu dréangen, sondern dieser Idealsituation in kleinen Schritten

so nahe als méglich zu kommen.®°
4.7.1 Kommunikation mit Palliativpatientinnen und Patienten

Zur umfassenden Begleitung von Sterbenskranken gehort fir die
Palliativmedizinerin ~ Claudia  Bausewein  wesentlich  eine  sinnvolle
Gesprachsfiuhrung. Die Begegnung von Mensch zu Mensch ist fur Personen am
Lebensende haufig ganz elementar, dabei erfolgt die Kommunikation nicht nur
mit Worten, sondern vor allem nonverbal. Haufig scheuen sich die Leute davor,
mit den betroffenen Personen zu sprechen, weil sie nicht wissen, was sie sagen
sollen, wie sie mit heiklen Themen umgehen sollen und wie viel und was sie
ihnen zumuten kénnen. Auch flr professionell Tatige ist es nicht immer einfach,
mit den Kranken zu sprechen, zum Beispiel, wenn sie die Diagnose einer zum
Tode fiuhrenden Krankheit Uberbringen muissen. Es ist manchmal nicht
einschatzbar, wie viel die Patientinnen und Patienten bereits wissen oder ahnen
und wie sie reagieren werden. Jede Reaktion ist aber erlaubt und muss
respektiert werden.®*

Bei Todkranken kommt unweigerlich friiher oder spéter der Zeitpunkt, ab dem
sie nicht mehr verbal kommunizieren kdnnen. Dies bedeutet aber keineswegs,
dass die Betroffenen nichts mehr wahrnehmen koénnen. Fur Angehdérige ist
dieser Zustand sehr belastend und sie merken sehr oft erst zu diesem
Zeitpunkt, dass vieles nicht angesprochen wurde, was sie gerne noch geklart
hatten. Die Angehdrigen sollten dazu ermutigt werden, mit den Kranken

dennoch zu sprechen, da der Gehorsinn noch sehr lange funktionsfahig bleibt,

60 Vgl. Nagele/Feichtner, Lehrbuch der Palliativpflege, 100.
o1 Vgl. Bausewein, Claudia: Sterbende begleiten, Wiirzburg: Echter 2005, 42f.
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aulRerdem sich nonverbal, zum Beispiel durch das Halten der Hande,
bemerkbar zu machen, selbst wenn die Personen nicht mehr adaquat
antworten konnen. Auch wenn die Kommunikation scheinbar nicht mehr
maoglich ist, ist es fur viele Patientinnen und Patienten wichtig, nicht alleine
gelassen zu werden, um sich geborgen zu fihlen. Dies bedeutet laut
Bausewein nicht, dass standig jemand an ihrer Seite wachen muss, sondern es
reicht greifbar zu bleiben. Viele auf3ern aber den Wunsch, die letzten
Augenblicke des Lebens bei den Sterbenden bleiben zu wollen, dies geschieht
haufig aus der Motivation heraus, die Pflegebedurftigen nicht gehen lassen zu
wollen. Insbesondere dann passiert es oftmals, dass der Tod gerade dann
eintritt, wenn niemand im Raum ist. Die Scheidenden spiren anscheinend, ob
sie alleine sind oder nicht. Es ist wichtig, den Hinterbliebenen dann zu
versichern, dass es nicht ihre Schuld ist, nicht dabei gewesen zu sein, sondern
dass die Sterbenden diesen Zeitpunkt so gewahlt haben.®?

Wenn die Pflegebedurftigen nicht mehr sprechen koénnen, weil dies zum
Beispiel durch medizinische Gerate verhindert wird, so ist es vielleicht mdglich,
dass sie noch in der Lage sind zu schreiben. Weiters kénnen Symbole fur die
Worte Ja und Nein vereinbart werden, beispielsweise Blinzeln. Wichtig fur die
Kommunikation mit Palliativpatientinnen und Patienten ist, nach Kibler-Ross,
Geduld und Aufmerksamkeit. Es muss ihnen ermdglicht werden, alles
mitzuteilen, was ihnen wichtig ist. Wenn die verbale Kommunikation schlief3lich
ganzlich erlischt, so werden Anwesenheit, Mitgefuhl und nonverbale
Verstandigung zu den wichtigsten MalBhahmen, damit die Pflegebediirftigen
nicht das Geflhl bekommen, im Stich gelassen zu werden. Es ist nicht einfach,
die Bedurfnisse der Kranken zu erkennen. Vieles lasst sich durch Blickkontakt
erahnen. Bei Unsicherheiten kdnnen Antwortmdglichkeiten vorgegeben werden
und bei einer Reaktion auf einer dieser Auswahlmoglichkeiten naher darauf
eingegangen werden. Am ehesten ist eine Kommunikation dann mdglich, wenn
die Betroffenen gerade aufgewacht sind oder im Falle einer
Beruhigungsmittelgabe, diese moglichst lange zurickliegt. Auch senile oder

bewusstlose Menschen sollen ebenso umsorgt werden, wie Personen, die noch

6 Vgl. Bausewein, Sterbende begleiten, 62f.
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bei vollem Bewusstsein sind, selbst wenn diese ihre Dankbarkeit nicht mehr

auRern kénnen, so kénnen sie die Fiirsorge vielfach dennoch wahrnehmen.®

4.8 Spiritualitat in der Sterbebegleitung

Maschwitz & Maschwitz erklaren, dass das Wort Spiritualitat auf die christliche
Tradition zuruckzufuhren ist. Es lasst sich vom lateinischen Begriff ,spirit
herleiten und meint damit sich auf ,den Heiligen Geist“ und die Kraft, die ihm
zugesprochen wird, einzulassen. Spirituelle Begleitung im christlichen Sinne
meint also geistlichen Beistand. Dies kann fir manche Menschen sehr hilfreich
sein, sollte aber ein Angebot bleiben und kein Muss sein.®

Spiritualitat wird heute oftmals weitergefasst, wie etwa auch bei Nagele und
Feichtner, und zwar als innere Einstellung, mit der Menschen den
Anforderungen des Lebens begegnen und versuchen Antworten fur sich zu
finden. Dies umfasst alle Lebensbereiche. Die Bedirfnisse werden gepréagt
durch die Einstellung zu Leben und Tod und betreffen sowohl weltliche Ebenen
wie Erndhrung und Korperpflege, aber auch religiose Aspekte. Spiritualitat
bedeutet auch Sinnfindung. Besonders in existentiellen Krisensituationen ist es
die Frage nach dem Sinn des Lebens und somit die Spiritualitat, welche in
Frage gestellt wird. Im Sinne eines ganzheitlichen Ansatzes der Palliative Care
ist es wichtig sich ebenfalls um diese spirituellen Belange zu kiimmern.® In der
Sterbebegleitung geht es unter anderem darum, jene Themen fur alle
Betroffenen zugénglich zu machen, besonders auch fir die Angehérigen. Der
Pfarrer und ehemalige Physiker Erhard Weiher weist darauf hin, dass die
Ebene der Spiritualitéat eine ganz eigene Qualitat hat und diese Krafte bis zum
Schluss am tiefsten verankert und wirksam sind. Diese Energiereserven, die
unter anderem innere Werte und religiose Vorstellungen umfassen, kénnen
sowohl im Leben insbesondere aber auch im Sterbeprozess mitwirken.®®
Maschwitz & Maschwitz betonen auf3erdem, dass das Sterben nicht nur
naturwissenschaftliche Komponenten beinhaltet, sondern immer auch in einem

kulturellen Kontext steht. Erst in dieser Doppelgestalt ist der Tod begreifbar. Die

63Vg|. Kiibler-Ross, Was kdénnen wir noch tun?, 52ff.

o Vgl. Maschwitz, Spirituelle Sterbebegleitung, 86.

& Vgl. Nagele/Feichtner, Lehrbuch der Palliativpflege, 60f.

66Vg|. Weiher, Erhard: Spiritualitat in der Sterbebegleitung, in: Pleschberger, Sabine et. al. (Hg.):
Palliativpflege. Grundlagen fiir Praxis und Unterricht, Wien: facultas 2002, 149-162, 159.
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Medizin kann den Tod wissenschaftlich beschreiben, die Sinnfrage und was der
Tod fur den einzelnen bedeutet, kann sie aber nicht erfassen.®’

4.8.1 Glaube und Sterben

Schmatz hat festgestellt, dass es im Annehmen des eigenen Todes keinen
Unterschied macht, ob ein Mensch glaubig ist oder nicht. In der Tat geben
manche Menschen an, dass sie ihr Glaube in dieser schweren Zeit nicht
getragen hat. AuRerdem ist die Unterscheidung zwischen glaubigen und nicht
glaubigen Menschen kaum mdglich. Die meisten verfolgen vielmehr ihren
eigenen Glaubensvorstellungen und der Grund, warum manche in ihrer
religiosen Einstellung Starkung erfahren, wahrend anderen in schwierigen
Zeiten eine Glaubenskrise widerfahrt, sieht Schmatz darin, dass sich viele an
dem orientieren, was von auf3en vorgegeben wird. Sie versuchen einem Bild zu
entsprechen und nicht so sehr die Auseinandersetzung mit sich selbst
durchzufihren. Wichtig ist auch im Sterben, niemanden eine Religion,
Einstellung oder einen Glauben aufdrangen zu wollen.®®

Der Benediktinerpater und Seelsorger Anselm Griin meint, dass jeder Angst hat
vorm Sterben, weil keiner sagen kann, was genau passieren wird. Bei manchen
Glaubigen konnen beispielsweise Angste aufgrund von Hollenvorstellungen
existieren, die sich in schweren Fallen auch in somatischen Beschwerden
aulRern. Weiters klammern sich Menschen, die glauben, dass nach dem Tod
nichts folgt, wahrscheinlicher an das irdische Leben als Menschen die

zuversichtlich ein Weiterleben erwarten.®®

4.9 Negative Gefluihle bei Todkranken und Sterbenden

Es gibt eine Reihe weiterer Geflihle, die mit dem Sterbeprozess einhergehen
konnen, unabhangig von der Glaubenseinstellung. Schmatz z&hlt neben der
Angst auch Panikgefihle und depressive Phasen auf, genauso kann Neid auf
gesunde Menschen entstehen. Ohnmacht und Einsamkeit konnen ebenfalls

folgen. Nicht selten versuchen die Betroffenen aber ihre Geflihle zu

& Vgl. Maschwitz, Spirituelle Sterbebegleitung, 78.
68 Vgl. Schmatz, Zeit zu leben, 51f.
69 Vgl. Griin, Anselm: Was kommt nach dem Tod?. Die Kunst zu leben und zu sterben, Miinchen: Vier-
Tiirme °2009, 131ff.
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unterdricken. Sie versuchen die Wahrheit zu verdrangen oder diese zu
verschweigen. Unterdriickte Tranen und falsches Lacheln kédnnen vorkommen.
Das Verstecken der Emotionen kann aber fatale Folgen haben und sich zum
Beispiel kdrperlich in Form von Schmerzen auRern.”

Auch vermeintlich irrationale Angste konnen entstehen. Nagele und Feichtner
beschreiben eine Furcht vor dem Nacktsein oder ausgesetzt sein, die haufig
von Palliativpatientinnen und Patienten benannt wird. Diese Geflihle aufRern
sich auch korperlich in Form von extremer Unruhe, dem sich Wehren mit Armen
und Beinen, auch Zittern und Schweil3ausbriiche sind aufgrund dessen
moglich. Wenn die Betroffenen noch etwas in ihrem Leben klaren oder
,bereinigen* mdchten, so sprechen sie symbolisch oft von Schmutz,
gegebenenfalls von Spinnen oder vom Saubermachen. Das bedeutet nicht
unbedingt, dass sie wirklich schmutzig sind oder saubergemacht werden
wollen. Gegen Ende der Sterbephase befinden sie sich, dem Anschein nach,
nicht mehr im Hier und Jetzt. Dann sind sie kaum ansprechbar, weisen aber
haufig einen zufriedenen oder friedlichen Gesichtsausdruck auf. Dieser Zustand
kann mehrmals auftreten und in der Dauer und Intensitat variieren. Hingegen
sterben andere wieder ohne fur Aul3enstehende sichtbare Zeichen des
,Ubergangs“. Wenn Menschen scheinbar nicht sterben  konnen“ oder
gleichsam sogar einen Todeskampf austragen, liegt es manchmal daran, dass
sie gewisse Angelegenheiten fir sich nicht mehr zufriedenstellend zu Ende

fuhren konnten.”*

4.10 Die Trauer bei Todkranken und Sterbenden

Auch Trauer ist ein Gefuhl, das auf allen Seiten der Betroffenen mit dem
Sterben verbunden ist. Dabei hat Kubler-Ross beobachtet, dass die
Patientinnen und Patienten ihren Angehdrigen oft in der Akzeptanz ihres
Schicksals und der Trauer voraus sind. Erst wenn eingesehen wird, dass der
Tod unvermeidbar ist, kann der Trauerprozess beginnen, unabhéngig davon,
wie weit das Ableben noch entfernt ist. Denn auch vor dem Tod kann bereits
Trauerarbeit geleistet werden. Dabei findet der Abschied nach und nach statt.”

70Vg|. Schmatz, Zeit zu leben, 12.

& Vgl. Nagele/Feichtner, Lehrbuch der Palliativpflege, 50f.

72 Vgl. Kiibler-Ross, Elisabeth: Was kdnnen wir noch tun?, 89.
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Der Psychologe James William Worden betont, dass sich auch die
Scheidenden verabschieden missen. Wahrend die Hinterbliebenen sich von
einer Person trennen missen, so muss der Dahinscheidende diese Welt
verlassen und von allem und jedem Abschied nehmen.”® Dennoch sind es
oftmals die Angehérigen, die nicht loslassen kdonnen. Dies &uf3ert sich zum
Beispiel darin, dass sie von den Medizinerinnen und Medizinern gleichsam
Unmdgliches verlangen und zu den Kranken sagen, dass sie nicht sterben
,durfen“. Dabei kénnen diese Schuldgefuhle entwickeln, die ein friedvolles
Sterben gefahrden oder verhindern kénnen.” Hier ist es ebenso wichtig, dass
die professionell Pflegenden auch die Angehorigen mitbetreuen und ihnen
helfen, die Situation zu bewaltigen und so den Patientinnen und Patienten
.erlauben® zu sterben. Sie sollten den Dingen ihren natlrlichen Lauf lassen
kénnen, allerdings sollte und kann auch niemand dazu gedrangt werden. Jeder
hat sein eigenes Tempo, auch beim Akzeptieren des Schicksals und in der

Trauer.”™

7 Vgl.Worden, James William: Beratung und Therapie in Trauerfallen, Bern: Hans Huber 21999, 117ff.
74 Vgl. Kiibler-Ross, Verstehen, was Sterbende sagen wollen, 60.
7 Vgl. Kiibler-Ross, Elisabeth: Was kdnnen wir noch tun?, 89.
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5 Die pflegenden Angehdrigen von Todkranken und Sterbenden

Das 0sterreichische Gesetzt definiert Angehérige wie folgt:

»(1) Unter Angehérigen einer Person sind ihre Verwandten und Verschwagerten
in gerader Linie, ihr Ehegatte oder eingetragener Partner und die Geschwister
des Ehegatten oder eingetragenen Partners, ihre Geschwister und deren
Ehegatten oder eingetragene Partner, Kinder und Enkel, die Geschwister ihrer
Eltern und Grol3eltern, ihre Vettern und Basen, der Vater oder die Mutter ihres
Kindes, ihre Wahl- und Pflegeeltern, ihre Wahl- und Pflegekinder, sowie
Personen, Uber die ihnen die Obsorge zusteht oder unter deren Obsorge sie
stehen, zu verstehen.

(2) Personen, die miteinander in Lebensgemeinschaft leben, werden wie
Angehorige behandelt, Kinder und Enkel einer von ihnen werden wie
Angehorige auch der anderen behandelt.“ "

Im alltdglichen Sprachgebrauch wird die Gruppe der Angehdrigen allerdings
haufig weiter gefasst und geht unter Umstanden tber den Familienkreis hinaus.
So kdnnen genauso Freunde, Bekannte sowie Nachbarn gemeint sein. Als
pflegende Angehdrige werden in weiterer Folge diese Personen bezeichnet,
sobald sie die Betreuung einer oder eines Pflegebedurftigen im hauslichen
Umfeld géanzlich oder teilweise tUbernehmen. Die Qualitat dieser Pflege kann
aufgrund der unterschiedlichen Professionen und personlicher
Lebensumstande dieser Leute allerdings stark divergieren.

Fur den Anspruch auf diverse staatliche Unterstiitzungsleistungen wird zumeist
die gesetzliche Definition herangezogen und diese in konkreten Fallen enger
gefasst. Daher wird empfohlen, sich vor der Ubernahme einer hauslichen
Pflege genau zu informieren, wer welche Unterstitzungsangebote

beanspruchen kann.

"®JUSLINE: §72 StGB:Angehérige, in:
http://www.jusline.at/index.php?cpid=a39f7aa3a227feb5625dal41af12e67f [abgerufen am
22.01.2015].

46



5.1 Die Rolle der pflegenden Angehdrigen

Damit das Sterben zu Hause ermdéglicht werden kann, bedarf es Angehdriger,
die sich der Pflege und Betreuung annehmen. Sie stellen, nach Pleschberger,
dann einerseits einen Teil des multiprofessionellen Pflegeteams dar,
andererseits sind sie selbst Betroffene und bedurfen Unterstitzung in der
Bewaltigung der Situation und ihrer Trauerarbeit.”” Somit sind Angehdrige
ebenfalls Adressaten der Palliative Care. Bis die endgiltige Diagnose des
baldigen Ablebens eines vertrauten Menschen feststeht, wird haufig bereits ein
langer Leidensweg absolviert, wie der Generalsekretar des Osterreichischen
Roten Kreuzes Werner Kerschbaum und Monika Wild angeben.”

Schaffer beobachtete noch 2005, dass sich pflegende Angehdrige oftmals vom
Versorgungssystem nicht ausreichend gewaurdigt fuhlen. Es wird als schwierig
empfunden, relevante Informationen zu erhalten, geschweige denn Winsche
und Kritik &uBern zu kénnen.”® Dabei stellen sie gerade am Ende eines Lebens
vielfach einen unverzichtbaren Bestandteil des Betreuungsteams dar. Wie aus
der offiziellen Homepage der Interessensgemeinschaft Pflegender Angehdériger
hervorgeht, hat sich diesbeziglich im Wesentlichen bis dato nichts geandert.
Der Verein vertritt Osterreichweit die Bedurfnisse pflegender Angehdériger und
hat es sich unter anderem zum Ziel gemacht, gegen diese Missstande
vorzugehen.®

Schaffer kritisiert auch, dass in vielen Fallen von vornherein angenommen wird,
dass die Pflege von Angehdrigen Gibernommen wird, ohne deren Ressourcen
und hauslichen Rahmenbedingungen zu hinterfragen.®!

Laut Schéaffer zeichnen sich familidre Strukturen zunéchst durch groR3e
Flexibilitdt und Anpassungsfahigkeit in einer Krisensituation aus. Vorerst wird
sich das Familiengefiige gegen die Verdnderungen wehren, um das

Gleichgewicht aufrecht zu erhalten. Bei einer l&nger andauernden Erkrankung

7 Vgl. Pleschberger, Sabine: Konzeptionelle Grundlagen und internationale Entwicklung — Palliative Care
unter besonderer Berlicksichtigung der Pflege, in: Christian Metz et. al. (Hg.): Balsam fiir Leib und Seele.
Pflegen in Hospiz- und Palliativer Pflege, Freiburg im Breisgau: Lambertus 2002, 14-35, 19.
8 Vgl. Kerschbaum, Werner/ Wild, Monika: Palliative Care und Organisationales Lernen/ Umsetzung von
Palliative Care in Organisationen, in: Christian Metz et. al. (Hg.): Balsam fir Leib und Seele. Pflegen in
Hospiz- und Palliativer Pflege, Freiburg im Breisgau: Lambertus 2002, 192-204, 192f.
7 Vgl. Schaffer, Versorgungswirklichkeit in der letzten Lebensphase, 83.
80 Vgl. Interessensgemeinschaft pflegender Angehoriger: Warum sich pflegende Angehorige
organisieren, in: http://www.ig-pflege.at/ [abgerufen am 21.08.2014].
8 Vgl. Schéaffer, Versorgungswirklichkeit in der letzten Lebensphase, 83.
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kann dies allerdings zu einer Uberlastung fiihren.®? Maschwitz & Maschwitz
betonen, dass Angehorige ehestens einsehen missen, dass die Begleitung
einer todkranken Person die gesamte Struktur einer Familie verandern wird,
damit eine optimale Versorgung so rasch als maglich beginnen kann.®

Die gemeinsame Lebensgeschichte verbindet und es gibt individuelle Grinde
daftr, warum sich jemand fir die Ubernahme der Pflege einer oder eines
Todkranken bereit erklart.®* Die Diplom-Padagogin und Gerontologin Astrid
Becker-Hedtke stellte schon vor circa 15 Jahren fest, dass sich viele
Angehorige vor dieser Entscheidung dieselben Fragen stellen. Viele denken
dariiber nach, ob die Pflege trotzdem Ubernommen werden muss, auch wenn
sich die Person dazu nicht fahig fuhlt oder dies einfach nicht will. Zudem sind es
Fragen nach den eigenen Grenzen, welche Bedingungen vorherrschen
mussen, wie lange die Situation andauern wird, wie schnell der Tod néher
ruicken wird und welche Herausforderungen durch den sich stetig
verschlechternden Gesundheitszustand folgen werden, genauso aber auch
inwieweit andere Familienmitglieder und Aul3enstehende eingebunden werden
kénnen und sollen. Bei unzureichender Beantwortung haben diese Probleme
oftmals Uberforderung oder Schuldgefiihle zur Folge.®

Viele Angehdrige geben an, dass es fur sie selbstverstandlich ist, die Pflege
einer  nahestehenden Person zu ubernehmen. Hinter  dieser
Selbstverstandlichkeit verbirgt sich aber haufig ein Gefuhl der Schuld, das sich
entwickeln wirde, wenn die Aufgabe nicht angenommen werden wirde.
Weiters werden Pflichtgefiihl, Nachstenliebe und Mitleid als Grinde genannt,
auch Dankbarkeit beziehungsweise Wiedergutmachung gerade den eigenen
Eltern gegenuber sowie in der Vergangenheit gegebene Versprechen, wie ein
Eheversprechen. Besonders am Land sind es aul3erdem finanzielle
Gegebenheiten, die zu einer Ubernahme der Pflege fiihren. Wenn zum Beispiel
ein Kind den elterlichen Betrieb oder Hof Gbernimmt, so fihlt sich dieses haufig
auch verantwortlich, fur die Pflege der é&lteren Generation zu sorgen,
beziehungsweise wird ihm diese Aufgabe haufig auferlegt. Manchmal sind es

die ,schwarzen Schafe“ in einer Familie, die anschlieend die Hauptpflege

8 Vgl. Schaffer, Versorgungswirklichkeit in der letzten Lebensphase, 84f.
8 Vgl. Maschwitz, Spirituelle Sterbebegleitung, 175ff.
84
Vgl. ebd.
8 Vgl. Hedtke-Becker, Astrid: Die Pflegende pflegen, Freiburg im Breisgau: Lambertus 21999, 25.
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Ubernehmen. Sie versuchen vielfach damit verspatete Aufmerksamkeit und
Anerkennung zu erlangen, was dann haufig aber ausbleibt. Generell kann
festgestellt werden, dass bei einer vorangegangenen emotional guten
Beziehung die innere Bereitschaft, vor allem aber auch die Belastbarkeit von
Pflegepersonen erheblich grof3er ist als von jenen, die diese Aufgabe aus
extrinsischen Griinden oder einer nicht partnerschaftlichen, offenen Beziehung
heraus tibernehmen.®®

Bereits 2002 beschreiben der Theologe und Psychologe Michael Spohr und
seine Frau, die Theologin, Familientherapeutin und Supervisorin Beate Krieger-
Spohr, dass die Pflege zu Hause hauptsachlich von weiblichen Personen
Ubernommen wird. Entweder sind es die Tochter, die Eltern oder
Schwiegereltern versorgen sowie Ehefrauen die sich um ihre Gatten kiimmern
oder Miitter, die ihre Kinder pflegen. Haufig mussen sie ihre beruflichen oder
anderen Tatigkeiten reduzieren oder sogar aufgeben, um sich voll und ganz der
Pflege widmen zu konnen®” Das osterreichische Bundesinstitut fir
Gesundheitswesen bestatigt 2005 in ihrer Studie dieses Bild. Leider gibt es
diesbeziiglich keine neueren Statistiken in Osterreich.® Es kann aber
angenommen werden, dass sich im Wesentlichen an dieser Situation nichts
geandert hat. Auch die Interessensgemeinschaft pflegender Angehdériger

bezieht sich auf inrer Website auf diese Zahlen.®®

8 Vgl. Hedtke-Becker, Astrid: Die Pflegende pflegen, Freiburg im Breisgau: Lambertus 21999, 26ff.
& Vgl. Spohr, Michael/ Krieger-Spohr, Beate: Die Lebenssituation pflegender Angehoriger und
Moglichkeiten der Entlastung, in: Boke, Hubert et al (Hg.): Wenn Sterbebegleitung an ihre Grenzen
kommt, Gitersloh: gtvh 2002, 118-130, 118ff.
8 Vgl. Osterreichisches Bundesinstitut fiir Gesundheitswesen : Situation pflegender Angehériger, in:
http://www.goeg.at/index.php?pid=arbeitsbereichedetail&ab=202&smark=studie+pflegende&noreplac
e=yes [abgerufen am 24.08.2014].
8 Vgl. Interessensgemeinschaft pflegender Angehoriger: Warum sich pflegende Angehorige
organisieren, in: http://www.ig-pflege.at/ [abgerufen am 21.08.2014].
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5.1.1 Die Rollenumkehrung in der Pflegesituation

Am Anfang einer Pflegesituation erfolgt oftmals eine langsame
Rollenumkehrung, die auf beiden Seiten belastend sein und zu negativen
Spannungen fuhren kann. Dieses Ph&nomen kann sich, nach Spohr und
Krieger-Spohr, durch Gefiihle von Aggression und Wut zeigen. Die
Pflegeperson kann den Wunsch auf3ern, die Kranke oder den Kranken in einem
Heim unterbringen zu wollen, was zu einem spateren Zeitpunkt Schuldgefiihle
hervorrufen kann. Die Patientin, der Patient wiederum kann tyrannisches
Verhalten an den Tag legen, das sich zum Beispiel durch Einnassen oder
standiges nachtliches Rufen nach der Pflegenden, dem Pflegenden &ufRern
kann. Dem zugrunde liegt oft eine Wut auf sich selbst und auf den eigenen
Korper, der nicht mehr so funktioniert, wie er das friher gemacht hat. Bei
diesen Konflikten ist zu hinterfragen, wie die Beziehung vor der Krankheit
aussah. Kam es durch die Veradnderung der Lebensumstande zu einer
Machtumkehr? Mit dieser Situation missen beide Parteien erst lernen
umzugehen. Die eine Seite muss einsehen, dass sie nun selbststéndig zu sein
hat und Verantwortung Ubernehmen muss, wéhrend die Kranke, der Kranke
sich eingestehen muss, dass sie oder er nicht mehr die Kontrolle tGber jede
Lebenslage haben kann. Oft wird auch beobachtet, dass die Betroffenen sehr
stark aneinander gebunden sind. Es kommt vor, dass sich die Pflegeperson,
trotz aller Belastungen, Konflikte und Uberforderung schwertut, Hilfe von auRen

anzunehmen.®

5.2 Bedingungen fur eine hausliche Pflege

Damit Sterben im eigenen Heim ermdoglicht werden kann, nennt Wild einige
Grundbedingungen, die vorab geklart und gegeben sein missen. Dazu zahlt,
dass sich mindestens eine Person bereit erklart, die Pflege zu Ubernehmen.
Diese Leute mussen Informationen bezlglich Unterstitzungsangebote, wie
ambulante Dienste, aber auch finanzieller Art, erhalten. Die Pflegenden sollten

wahrend der Zeit in Pflegekarenz gehen dirfen beziehungsweise

% Vgl. Spohr/Krieger-Spohr, Die Lebenssituation pflegender Angehoriger und Moglichkeiten der
Entlastung, 199ff.
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krankgeschrieben werden oder ahnliche Angebote in Anspruch nehmen
kénnen.*

AulRerdem mussen die raumlichen Gegebenheiten so gestaltet sein, dass eine
umfangreiche Versorgung mdoglich ist. Dafliir notwendig sind auch technische
Hilfsmittel wie ein Krankenbett oder ein Rollstuhl. Ebenso muss eine
professionelle medizinische und pflegerische Rundumbetreuung, auch nachts,
an Wochenenden oder Feiertagen, gesichert sein. Das multiprofessionelle
Team sollte idealerweise auch Uber eine palliativmedizinische Ausbildung und
dementsprechende Erfahrung verfigen. Bei Bedarf muss die stationare
Wiederaufnahme unkompliziert vonstattengehen kénnen.%

Es ist kaum moglich, dass die Pflege zu Hause vollstdndig von Angehérigen
Ubernommen werden kann. Die professionelle Hilfe von auf3en ist meist
unumganglich, aber auch sinnvoll. Nagele und Feichtner nennen in diesem
Zusammenhang einerseits das Tageshospiz. Dieses kommt dann in Frage,
wenn die Erkrankten noch transportfahig sind. Sie verbringen den Tag in einem
Hospiz, wo sie einerseits medizinisch und psychisch betreut werden,
andererseits zahlreichen Téatigkeiten nachgehen und die Zeit mit anderen
Betroffenen verbringen konnen. Nachts kehren die Kranken nach Hause
zurlck, wo sie zum Beispiel von Familienmitgliedern betreut werden. Diese
konnten den Tag wiederum fiur andere Verpflichtungen nutzen und werden
dadurch enorm entlastet. In der letzten Lebensphase ist eine Vielzahl der
Patientinnen und Patienten nicht mehr mobil und die Versorgung in einem
Tageshospiz somit nicht mehr méglich.%

In diesen Fallen kann die Hilfe durch mobile Palliativteams in Anspruch
genommen werden. Eine Einheit besteht meist aus diplomiertem Gesundheits-
und Krankenpflegepersonal, das eine zusatzliche Ausbildung in Palliativpflege
aufweist. Das Besondere an der mobilen Palliativversorgung ist, dass die
professionelle Betreuung vor Ort Ubernommen wird und die Kranken auch in
der Sterbephase in ihrer gewohnten Umgebung bleiben koénnen. Diese
Institutionen Uben vielfach eine wichtige Funktion beim Ubergang von
stationérer zu ambulanter Versorgung aus. Elementar ist die Kooperation der

verschiedenen Akteure. Dies sind einerseits die Verantwortlichen im

1 Vgl. Wild, Zuhause sterben — die Angehdrigen als Adressaten der Pflege, 266f.
2 vgl. ebd.
3 Vgl. Nagele/Feichtner, Lehrbuch der Palliativpflege, 27ff.
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Krankenhaus, welche Informationen bezlglich Gesundheitszustand an die
Hausarztin, den Hausarzt weiterleiten missen. Diese sollten dann ebenfalls ein
wichtiges Glied in der palliativmedizinischen Betreuung vor Ort darstellen und
vermehrt Hausbesuche unternehmen. Aul3erdem sollten die Palliativieam
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter die Zusammenarbeit mit anderen mobilen
Diensten wie Hauskrankenpflege koordinieren. Auch die Begleitung und
Beratung der pflegenden Angehdrigen gehért zu ihrem Aufgabengebiet. Sie
sollten zudem auf weitere Unterstitzungsangebote, aul3erhalb ihres
Kompetenzbereiches, wie Gesprachskreise flr pflegende Angehérige oder

vergleichbare Hilfen, hinweisen und Informationen bereitstellen.®*

5.3 Die Entstehung von Konflikten in der Pflegesituation

Gerade wenn fur die Pflege eine Hauptverantwortliche oder seltener ein
Hauptverantwortlicher ausgemacht wird, sind die psychischen und physischen
Belastungen enorm. Der Mangel an personlichem Freiraum, Schlafmangel und
das Gefuhl, allzeit bereit sein zu muissen, fihren oft zu depressiven
Verstimmungen und negativ empfundenem Stress. Kommt dann noch eine
raumliche Enge hinzu, sodass Distanz kaum mdoglich ist, keimen, laut Spohr
und Krieger-Spohr, nicht selten Aggressionen auf, die wiederum zu
Schuldgefiihlen fihren. Durch die Aufgabe des Berufes kommt es auf3erdem
haufig zu finanziellen Problemen, die grol3en Einfluss auf den Gemutszustand
haben kénnen.?

Besonders langanhaltende Pflegesituationen filhren zu Uberreiztheit,
Verbitterung oder Arger. Dies kann zu Umgangsweisen filhren, die auf
AulRenstehende befremdlich wirken mégen. Manchmal wirken die Pflegenden
geradezu aggressiv. Wenn diese Gefiihle nicht entsprechend be- und
verarbeitet werden konnen, kommt es leider auch zu Fallen von Gewalt in der
hauslichen Pflege, emotionale Kalte als eine Art Bestrafung, aber auch
physische Gewalt durch Anbrillen und Schlage kdénnen vorkommen. Es ist
wichtig, dass das Umfeld einerseits Verstandnis aufbringt und dass

andererseits rasch fur Hilfe und Entlastung gesorgt wird. Allerdings kann auch

i Vgl. Nagele/Feichtner, Lehrbuch der Palliativpflege, 27ff.
» Vgl. Spohr/ Krieger-Spohr, Die Lebenssituation pflegender Angehoriger und Moglichkeiten der
Entlastung, 118ff.
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die Hilfe von Aul3enstehenden zu Konflikten fuhren. Denn die betroffene Person
kann sich dadurch beleidigt fuhlen, indem sie denkt, dass ihr die anderen die
Pflege nicht oder nicht mehr zutrauen.

Empfehlenswert ware nach Spohr und Krieger-Spohr, wenn von Anbeginn
mehrere Personen in die Pflege mit eingebunden werden. Winschenswert ware
eine ganze Gruppe von Menschen, die sich die Pflege aufteilt, sodass die
Verantwortung nicht an einer oder einem haftet. Komplexe Familienstrukturen
bergen allerdings auch das Potential fir Konflikte. Eifersucht kann auf
verschiedenen Seiten auftreten. So kann sich die oder der Hauptpflegende zu
wenig anerkannt fuhlen, einerseits durch die oder den Kranken selbst, aber
auch seitens der anderen Verwandten, die die Arbeit in manchen Fallen zu
wenig wurdigen. Dies wird in Satzen wie: ,Du musst doch nur pflegen® deutlich.
Genauso kann Neid auf die Pflegenden entstehen, wenn diese etwa eine sehr
intensive Beziehung zu den Kranken aufbauen. Oft ist die Betreuung auch
finanziell geregelt, sodass die Pflegeperson anschliel3end die Haupterbin oder
der Haupterbe ist. Aussagen wie: ,Du bekommst doch das ganze Geld und jetzt
schaffst du die Pflege nicht einmal alleine®, bringen diese negativen Gefluhle
zum Ausdruck und vermitteln der Pflegeperson auf3erdem das falsche Bild,
dass es ein Zeichen von Schwache sei, Hilfe anzunehmen.®’

Wenn mehrere Menschen entscheidungsberechtigt sind oder zumindest
glauben, ein Recht auf Mitsprache zu haben, kann es immer zu divergierenden
Meinungen kommen, sei es etwa in der Wahl der medizinischen Interventionen,
wie Medikation oder alternative Behandlungsansatze, aber auch
Entscheidungen Uber Behandlungsabbruch, Beerdigung oder
Nachlassregelungen.®®

Sowohl manche Patientinnen und Patienten, als auch Angehdrige sehen ihre
hausliche Integritat verletzt, wenn sie Hilfe von aufRen beanspruchen wirden.
Sie wollen sich nicht ,iber die Schulter schauen lassen® oder ,Fremde” im Haus
haben. Diese Ansichtsweisen sind nachvollziehbar und legitim. Den
professionell Tatigen wird anfanglich oft Misstrauen entgegengebracht.
Dennoch ist die Annahme dieser Unterstitzung oft die einzige Mdglichkeit,

% Vgl. Spohr/ Krieger-Spohr, Die Lebenssituation pflegender Angehériger und Moglichkeiten der
Entlastung, 118ff.
7 vgl. ebd.
% vgl. ebd.
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damit die Pflege zu Hause langfristig funktionieren kann. In Gesprachskreisen
konnen die Betroffenen von Gleichgesinnten horen, dass die ,Fremden® ihnen

nur helfen und sie nicht zum Beispiel kontrollieren oder belehren wollen.*

5.4 Die Belastungen fur pflegende Angehérige

Die Belastungen fur Angehorige kdnnen vielfaltig sein. Neben stark negativen
korperlichen und psychischen Konsequenzen kdnnen auch soziale Probleme
entstehen. Die Herausforderungen sind aber auch abhangig vom Grad der
Betreuungsbediirftigkeit und den Aufgaben, die sich zusatzlich zur Pflege
ergeben, wie Beruf oder Kinderbetreuung. Diese Faktoren bestimmen den
objektiven Grad der Beanspruchung. Wie Herausforderungen empfunden
werden, hangt laut Becker-Hedtke aber stark vom subjektiven Empfinden ab.%°
Als besonders belastend wird beschrieben, wenn die Pflegesituation die
eigenen Lebensplane durchkreuzt und die eigene Lebenszeit scheinbar
ungenutzt verrinnt. Gerade wenn die Ehefrau oder der Ehegatte schwer
erkrankt, entspricht die gemeinsame Zukunft nicht den Vorstellungen. Die
Personen fuhlen sich vom Schicksal unfair behandelt. Die Wenigsten trauen
sich, Plane fur eine Zeit nach dem Ableben der Kranken, des Kranken zu
schmieden, ohne zumindest ein schlechtes Gewissen zu haben. Auf der
anderen Seite stellen sich viele auf diese Lebenssituation ein und das Pflegen
eines geliebten Menschen wird zum sinnstiftenden Inhalt des eigenen
Lebens.'*

Schuldgefiuihle kénnen sich auch dadurch ergeben, dass andere
Lebensbereiche, wie Familie, Hobbys oder Beruf zuriickgestellt werden
missen. Beziehungs- und Erziehungsprobleme sind haufige Folgen. Das
Gefuhl der alleinigen Verantwortung kann das subjektive Belastungsempfinden
ebenfalls verstarken. Manche Pflegepersonen wollen sich allerdings auch nicht
helfen lassen und Aufgaben abgegeben. Sie wollen die vollstdndige Kontrolle
Uber die Situation behalten, wird ihnen diese entzogen, fihlen sie sich
wiederum gestresst. Gerade wenn die Unterstiitzung durch andere nicht von

Anbeginn der Situation selbstverstandlich ist, fihrt die Annahme von Hilfe zu

% Vgl. Spohr/ Krieger-Spohr, Die Lebenssituation pflegender Angehériger und Moglichkeiten der
Entlastung, 118ff.

100 Vgl. Hedtke-Becker, Die Pflegenden pflegen, 29ff.

Vgl. ebd.
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Gefluhlen von Abhé&ngigkeit und Versagen. Fur die Patientinnen und Patienten
kann es aul3erdem sehr unangenehm sein, wenn die Pflege pl6tzlich auch
durch andere Personen erfolgt und Gewohnheiten aufgebrochen werden. Durch
das Gefluhl der Unentbehrlichkeit ergibt sich haufig eine standige
Bereitschaftspflicht. Die Pflegepersonen vermeiden es, das Haus zu verlassen
und sollten sie es dennoch tun, so leben sie in standiger Sorge um die
Patientin, den Patienten und kénnen nicht abschalten.%?

Sowohl objektiv als auch subjektiv belastend kann fehlende Anerkennung
wirken. Diese kann auf verschiedenen Ebenen ausbleiben. Einerseits durch die
Gesundheitspolitik, wenn zu wenig finanzielle Unterstitzung erfolgt.
Andererseits wenn die Bestatigung durch Mitmenschen ausbleibt,
beziehungsweise das Thema bei Gesprachen immer ausgespart wird, weil
Sterben, Tod, Krankheit und Pflege als Tabuthemen gelten und viele Menschen
damit gar nicht in Berihrung kommen wollen. Fir die Pflegenden sind diese
Themengebiete aber allgegenwartig und es wirkt erdriickend, wenn sie sich mit
niemanden beziglich ihrer Sorgen und Angste austauschen koénnen. Die
standige Todesnahe erfordert es, sich auch mit dem eigenen Ableben
auseinanderzusetzen, aber auch genauso mit der Frage, was passiert, wenn
die Kranke, der Kranke tatsachlich verstirbt.'%

Auf der einen Seite bringt der Tod das Ende der belastenden Pflegesituation
und somit das Auflosen vieler Probleme, auf der anderen Seite werden durch
die Trennung von einer geliebten Person neue Herausforderungen, Trauer,
Angste und die Eingewodhnung in eine neue Lebensphase hervorgerufen. Das
Herbeiwiinschen des Endes einer Palliativsituation bedeutet indirekt immer, den
Tod der Patientin, des Patienten zu wollen. Dies fihrt unweigerlich fur die
pflegenden Angehérigen zu einem inneren, moralischen Dilemma.***
Fehlendes Wissen Uber den Verlauf der Krankheit kann frustrieren. Die
pflegenden Angehdrigen bringen groRe Muiuhen auf, wahrend sich der
Gesundheitszustand zusehends verschlechtert. Manchmal winschen sich die
Kranken endlich sterben zu dirfen, auch wenn die Betreuung aufopferungs-
und liebevoll erfolgt, dies wirkt vielfach krdnkend auf die Pflegenden. Spohr und

Krieger-Spohr sind der Meinung, dass die Beziehung zwischen der

102 Vgl. Hedtke-Becker, Die Pflegenden pflegen, 29ff.

Vgl. ebd.
Vgl. ebd.
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Pflegebedurftigen, dem Pflegebedurftigen und der Pflegeperson etwa durch
fortschreitende Demenz oder Verwirrung zudem erheblich gestort werden
kann.'®®

Die umfangliche Pflege einer schwerkranken Person ist auch korperlich mit
enormen Anstrengungen verbunden. Mangelnde Kenntnisse uber die richtige
Technik bei pflegerischen MalRnahmen kdnnen diese allerdings noch um ein
vielfaches verstarken und nach Becker-Hedtke, zu negativen gesundheitlichen
Konsequenzen bei den Pflegenden fiihren.*®

Die pflegenden Angehdrigen merken oft erst sehr spat, dass sie mit der
Situation Uberfordert sind und diese in einer Selbstaufgabe mundet. Massive
gesundheitliche oder psychosoziale Konsequenzen sind vielfach bereits
eingetreten, wie Spohr und Krieger-Spohr zu bedenken geben.®’

Maschwitz & Maschwitz bemerken, dass fur einige der Stress, den die
Pflegesituation mit sich bringt, paradoxerweise auch eine Art ist, um mit der
Situation emotional fertig werden zu koénnen. Die pflegenden Angehdrigen
mdochten alles Erdenkliche fir die Kranken geben und sich gleichzeitig hinter
dem Aktionismus verstecken, um sich nicht in einer Zeit der Ruhe mit der Lage
auseinandersetzen zu miissen.'® Auch Spohr stellt fest, dass sich manche die
Belastungen gar nicht bewusst machen wollen, denn das wirde bedeuten, dass
sie etwas andern missten. Die Losung dieser Probleme wirde zumindest
kurzfristig zu neuen Anstrengungen fuhren. Hektisches Treiben wirkt dagegen
fast erlésend und ablenkend.'®®

5.4.1 Entlastungsmadglichkeiten fur pflegende Angehorige

Viele pflegende Angehdrige sind sich der grof3en Belastungen schlicht nicht
bewusst und glauben, dass sie die Situation alleine meistern kénnen und auch
missen. Damit es gar nicht erst zu Uberforderung und Resignation kommt,

sollten Unterstiitzungsangebote moglichst frih in Anspruch genommen werden.

105 Vgl. Spohr/Krieger-Spohr, Die Lebenssituation pflegender Angehoriger und Moglichkeiten der

Entlastung, 118ff.

106 Vgl. Hedtke-Becker, Die Pflegende pflegen, 29ff.

Vgl. ebd.

Vgl. Maschwitz, Spirituelle Sterbebegleitung, 66f.

Vgl. Spohr/Krieger-Spohr, Die Lebenssituation pflegender Angehoriger und Moglichkeiten der
Entlastung, 119ff.
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Weiters sollte die Finanzierung der Pflege ehestens geregelt werden. Becker-
Hedtke halt die Informationsweitergabe fir eine Bringschuld seitens des
Krankenhauses oder der involvierten Arztinnen und Arzte. Wenn Betroffene
nicht ausreichend Uber die méglichen Optionen aufgeklart werden, so ist dies
ihrer Meinung nach ein Versaumnis des Gesundheitssystems.**°

Nagele und Feichtner betonen, wie nachhaltig vorausschauende Planung fur
eine erfolgreiche Meisterung der Pflegesituation ist. Dies fallt ebenfalls in den
Bereich ,Advance Care Planing“. In vielen Fallen ist der Verlauf einer
Erkrankung absehbar und die Herausforderungen, die sich im Laufe der Zeit
ergeben werden. Wenn die Angehdrigen bereits zu Beginn auf diese Probleme
hingewiesen und vorbereitet werden, so kann eine gezielte Unterstiitzung
bereits zu diesem Zeitpunkt organisiert und erst spater in Anspruch genommen
werden. Einige Belastungen lassen sich dadurch schon im Vorfeld vermeiden.
Wichtig ist, dass mdgliche Handlungsoptionen mit allen Beteiligten in Ruhe
besprochen werden und gemeinsam nach Losungen gesucht wird, damit sich
niemand hintergangen oder bevormundet fihlt und negativen Gefiihlen wie
Frustration vorgebeugt werden kann.***

Im Rahmen der Qualitatssicherung der Pflege empfehlen Spohr und Krieger-
Spohr, dass speziell ausgebildete Pflegekrafte einerseits Uberlastungen
erkennen und in weiterer Folge die Angehdrigen professionell unterstitzen und
in pflegerischen und medizinischen Handlungen auch anleiten, denn viele
Probleme entstehen durch mangelndes Fachwissen. Es ist wichtig, dass es
Angebote gibt, bei denen pflegende Angehdrige Grundkenntnisse der
Palliativpflege erlernen kénnen. In Gesprachskreisen kénnen sich Betroffene
zudem austauschen. Diese merken, dass sie nicht die Einzigen sind mit den
besagten Problemen. Auch der sozialen Isolation kann hierbei entgegengewirkt
werden.*?

Viele entwickeln im Laufe der Zeit ihre eigenen Taktiken des Ausgleichs. Kleine
Auszeiten werden in den Alltag eingebaut, zum Beispiel durch den Rlckzug in
einen bestimmten Raum oder etwa der regelméfige morgendliche Kaffee.

Leider kommt es daneben immer wieder zu exzessiven Fernsehkonsum oder

1o Vgl. Hedtke-Becker, Die Pflegende pflegen, 49.

Vgl. Nagele/Feichtner, Lehrbuch der Palliativpflege, 16ff.
Vgl. Spohr/Krieger-Spohr, Die Lebenssituation pflegender Angehoriger und Moglichkeiten der
Entlastung, 118ff.
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Alkohol- und Medikamentenmissbrauch, um von der belastenden Lage
abzuschalten.'*

Kibler-Ross hélt es fur sehr wichtig, dass die Angehérigen auf ihr eigenes
Leben achten. Sie sollen sich Zeit nehmen, sich zu erholen und aufzutanken,
um nicht seelisch und koérperlich zu erschopfen. Sie sollen weiter ihren Hobbys
nachgehen und Kontakte und Beziehungen aufrechterhalten. Das ist vor allem
dann notwendig, wenn sich die Pflegesituation sehr lange hinzieht. Mit
professionellen Unterstitzungsmaflinahmen und Entlastungsmaoglichkeiten soll
ehestens begonnen werden, wenn die Familie noch in guter Verfassung ist und
das Annehmen von Hilfe nicht als ,Aufgeben“ gesehen wird und in
Schuldgefiihlen mindet.***

Pflege ist ein dynamischer Prozess und im Laufe der Krankheit und des
Sterbeprozesses konnen immer wieder Veranderungen und Probleme
auftreten, welche neuer Losungen bedirfen. Die Kranke, der Kranke hat
natirlich einen besonderen Stellenwert im Leben der Pflegenden, sollte aber
zumindest langfristig nicht den Mittelpunkt einnehmen. Daher sollte es ein
Team von Betreuenden geben. Zudem kann es flr die Patientin, den Patienten

auch angenehm sein, wenn er oder sie mehrere Kontaktpersonen hat.**

5.4.2 Der Umgang mit Ekelempfinden

Ein weiteres Phanomen der hauslichen Pflege beschreibt Spohr im Gefuhl des
Ekels. Viele Menschen schamen sich, wenn sie Ekel vor den Pflegedurftigen
empfinden. In der Tat ist dies aber ein haufiges Empfinden und eine moralische
Beurteilung - sich selbst gegeniiber oder durch andere - ist meist unangebracht.
Das Ekelgefiihl ist eine naturliche Reaktion und kaum steuerbar. Es dient
grundsatzlich dazu, vor Gefahren, wie beispielsweise Krankheiten, zu warnen
und die eigenen Grenzen aufzuzeigen. Darin steckt auch die Chance, diese zu
reflektieren. Oftmals sind hinter dem offensichtlichen Ekel noch andere Angste
verborgen. Nur wer ehrlich zu sich ist, kann sich seinen Befurchtungen stellen,
was wiederum den Patientinnen und Patienten zugutekommen kann. Manche

Ekelreaktionen sind allerdings auch rein auf gesellschaftiche Mal3stabe

1 Vgl. Spohr/Krieger-Spohr, Die Lebenssituation pflegender Angehdriger und Moglichkeiten der

Entlastung, 118ff.
14 Vgl. Kiibler-Ross, Was kénnen wir noch tun?, 110f.
Vgl. ebd.
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zurtckzufuhren. Mit der Zeit kbnnen diese Vorstellungen Uberwunden werden
und eine Art Gewbhnung, zumindest in gewissem Rahmen, stellt sich ein. Das
Reagieren auf beispielsweise unhygienische Gegebenheiten hangt auch von

der Tagesverfassung ab und das Empfinden ist nicht jeden Tag gleich stark.'*

5.5 Kommunikationsschwierigkeiten innerhalb der hauslichen Pflege

Der Mediziner und Psychotherapeut Christoph Schmeling-Kludas sieht in
pflegenden  Angehdrigen eine enorme Bereicherung  fir  das
Gesundheitssystem, da sie eine Vielzahl von Aufgaben Ubernehmen kdnnen.
Die Angehotrigen muissen aber entsprechend Uber die Situation, Uber die
Diagnose, den Zustand und den Verlauf der Krankheit sowie
Herausforderungen, die auf sie zukommen werden, Bescheid wissen.
Idealerweise sind sie bereits beim medizinischen Aufklarungsgesprach
anwesend. Dies kann naturlich nur in Absprache mit der Erkrankten, dem
Erkrankten erfolgen. Umgekehrt wiinschen einige Angehdrige nicht, dass die
Patientin oder der Patient zu genau Uber den Zustand unterrichtet wird, in der
Angst, dass dieser die schlechte Nachricht nicht verkraften kann. Das
medizinische Personal hat aber eine Informationspflicht. Die Angst kann
vielfach meist gelindert werden, indem den Angehérigen die Vorteile einer
offenen Gesprachskultur von Anfang an erklart werden und dass die Wahrheit
den Kranken zumutbar ist. Das Medizin- sowie das Pflegepersonal missen
auch einfuhlsam in der Kommunikation gegentuiber den Angehdrigen sein, denn
sie sind ebenfalls Betroffene einer schweren Erkrankung von
Nahestehenden.*’

Nach Higgins tragen die Berufsgruppen im Gesundheitswesen nicht nur
Verantwortung fir die Patientinnen und Patienten, sondern auch fur deren
Angehorige. Auch ihnen muss einfihlsam nahe gebracht werden, dass die

Behandlung nun auf Symptomlinderung abzielt, dass der Tod aber

116 Vgl. Spohr, Michael: Ekel und Umgang damit in: Boke, Hubert et al (Hg.): Wenn Sterbebegleitung an

ihre Grenzen kommt, Glitersloh: gtvh 2002, 84-94, 88ff.

1w Vgl. Schmeling-Kludas, Christoph: Die Kommunikation mit Schwerkranken und ihren Angehorigen, in:

Koch, Uwe et al. (Hg.): Die Begleitung schwer Kranker und sterbender Menschen. Grundlagen und

Anwendungshilfen fir Berufsgruppen in der Palliativversorgung, Stuttgart: Schattauer 2006, 31-52, 49.
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unausweichlich ist. Dies ist fur viele schwer begreifbar. Auf Fragen und
Anliegen ihrerseits soll offen und behutsam eingegangen werden. **®
Bausewein betont, dass durch die Begleitung von Palliativpatientinnen und
Patienten auch die Kommunikation innerhalb der Betroffenen starken
Belastungen ausgesetzt ist. Diese funktioniert umso besser, je offener bereits
vor der Krankheit miteinander gesprochen wurde. Haufig kommt es vor, dass
sich die Betroffenen gegenseitig schitzen wollen. So verschweigt eine
Patientin, ein Patient etwa Beschwerden, um den Pflegepersonen nicht noch
mehr zur Last zu fallen. Umgekehrt erwéhnen die Pflegenden nichts von ihrem
eigenen Kummer.'*® Borasio beobachtet ebenfalls vielfach, dass sich Pflegende
und Gepflegte gegenseitig etwas vormachen, um sich scheinbar zu schitzen.
Die Absicht dahinter ist zwar eine gute, allerdings auch unbewusst
bevormundend. Sie bestimmen, was dem Gegeniiber zugemutet und zugetraut
wird. Das Schweigen muss gebrochen werden, um die verbleibende Zeit fur alle
sinnvoll nitzen zu kdénnen. Voraussetzung dafir ist, dass die Angst vor dem
Sprechen Uber Sterben und Tod sowie die Verleugnung Uberwunden
werden.?°

Auch in der Familie und unter den Angehdrigen kénnen sich Schwierigkeiten in
der Gesprachsfihrung ergeben. Einerseits kann es sein, dass eine sogenannte
Konspiration des Schweigens stattfindet. Das heil3t, dass die Familienmitglieder
untereinander offen reden, gewisse Themen vor den Kranken aber ausgespart
bleiben, selbst wenn diese darliber reden méchten. Umgekehrt kann es sein,
dass diese vollig abblocken, wahrend sich die Angehdérigen bestmdglich auf das
Ableben vorbereiten mdchten und zum Beispiel noch Angelegenheiten in
Absprache mit der oder dem Pflegebedirftigen regeln mdchten. Differenzen
konnen auch innerhalb der Angehdrigen entstehen und etwa medizinische
MalRnahmen betreffen. Es kann durchaus vorkommen, dass noch nicht alle
Betroffenen den unausweichlichen Tod eingesehen haben. Gegenseitige
Vorwirfe und Schuldgefiihle auf allen Seiten kénnen die Folge sein, was sich

wiederum negativ auf den Sterbe- und Trauerprozess auswirken kann.***

s Vgl. Higgins, Pflege des sterbenden Patienten, 41.

Vgl. Bausewein, Claudia: Sterbende begleiten, Wiirzburg: echter 2005, 68f.
Vgl. Borasio, Uber das Sterben, 66.
Vgl. ebd., 123f.
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Der Pflegewissenschaftler Stefan Juchems expliziert ebenso, dass die
Betreuung von Palliativpatientinnen und Patienten ganzheitlich erfolgen muss.
Kommt es innerhalb des sozialen Netzes zu Kommunikationsschwierigkeiten,
so kann sich dies auch negativ auf die Versorgung der Patientinnen und
Patienten auswirken. Es ist also Aufgabe des gesamten Betreuungsteams, die
Angehorigen zu unterstitzen und eventuelle Konflikte anzusprechen und
Losungsvorschlage zu machen. Es kann durchaus eine herausfordernde

Aufgabe sein, die Balance zwischen allen Interessen zu finden.??

5.6 Verantwortung in der Palliative Care

Der Philosoph Robert Spaemann erklart, dass Menschen verantwortlich fur sich
selbst, fir andere sowie fir Lebewesen und im weiteren auch fur ihre Umwelt
sind. Fast jeder Mensch ist zudem verantwortlich fur ihn speziell aufgetragene
Verantwortungsbereiche,  zum Beispiel im Beruf  oder seinen
Familienmitgliedern oder Haustieren gegeniber. Nicht alle Menschen kdnnen
fur ihr Handeln verantwortlich gemacht werden. Wichtig ist, dass sie die Folgen
ihres Tuns auch abschéatzen kénnen.*?®

Im Feld der Palliative Care ist Verantwortung sehr wesentlich. Zum einen haben
die Akteure der Palliativversorgung nattrlich eine Verantwortung den Kranken
gegenuber, die auf dessen Hilfe angewiesen sind. Medizinerinnen und
Mediziner sowie alle an der Pflege Beteiligten haben die Aufgabe, die
Autonomie und die Lebensqualitat der Patientinnen und Patienten méglichst zu
erhalten. Es liegt in der Verantwortung des Betreuungsteams, sich im Sinne der
Fursorge um die Kranke, den Kranken zu kiimmern, ohne sie oder ihn zu
bevormunden. In einem weiteren Schritt sind die professionell Tatigen auch
verantwortlich fur die Anliegen und Bedurfnisse der pflegenden Angehdrigen.
Eine hausliche Pflege kann nur dann angemessen erfolgen, wenn die
Betreuung auch in der Zeit, wo keine professionellen Dienste vor Ort sind,

bestmdglich vonstattengehen kann. Daflir notwendig ist, dass die pflegenden

122 Vgl. Juchems, Stefan: Angehorige — eine Frage der Ethik?, in: Salomon, Fred (Hg.): Praxisbuch Ethik in

der Intensivmedizin, Berlin: Medizinisch Wissenschaftliche Verlagsgesellschaft 2009, 145ff.

123 Vgl. Spaemann, Robert: Kritische Uberlegungen zur Unterscheidung von Gesinnungsethik und
Verantwortungsethik, in: http://www.kath-info.de/verantwortungsethik.html [abgerufen am
20.08.2014].
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Angehdrigen diese Aufgabe auch weitestgehend meistern kénnen, ohne
Uberfordert zu werden. Auch PflegemalRinahmen und medizinische
Interventionen sollen den pflegenden Angehdérigen professionell gelehrt werden,
um die Versorgung zu erleichtern und Fehler zu vermeiden. Die Verantwortung
den pflegenden Angehdrigen gegenuber ergibt sich also auch aus der Aufgabe,
fur das grof3stmogliche Wohl der Patientinnen und Patienten zu sorgen.

Die pflegenden Angehdrigen haben wiederum eine Verantwortung fur die
Kranken. Ferner sind sie gegentiber anderen Nahestehenden, wie Kindern oder
Freunden sowie ihren beruflichen Pflichten verantwortlich. Es darf aber nicht
vergessen werden, dass sie auch fir sich selbst sorgen mussen. Viele sind
nach wie vor der Meinung, dass es egoistisch sei, in einer vollumfanglichen,
hauslichen Pflege seinen eigenen Angelegenheiten und Winschen
nachzugehen, dass es nicht erlaubt sei, Freude zu empfinden, wahrend die
Kranken leiden mussen. Das Gegenteil ist der Fall. Je besser die Pflegenden
auf sich und ihre Bedurfnisse achten und ihre Beziehungen zu anderen aufrecht
erhalten, desto eher wirkt sich dies auch positiv auf das Wohlbefinden der
Hilfsbedurftigen aus. Diese merken in vielen Fallen, wenn ihre Angehérigen mit
der Pflege uberfordert sind und entwickeln hé&ufig Schuldgefiihle. Schmatz
betont schon seit Jahren, dass das frihere ldeal aufgegeben werden muss,
vollstandig in der Pflege zur Verfiugung zu stehen und nicht mehr auf eigene
Belange zu achten. Echte Firsorge beinhaltet nicht nur die Versorgung
anderer, sondern auch fiir sich selbst.***

Borasio gibt ebenso an, dass die eigenen Bedirfnisse der pflegenden
Angehdrigen aus der Aufopferung und Hilfsbereitschaft heraus zu leicht in den
Hintergrund geraten. Viele fragen sich, ob sie Uberhaupt den Anspruch auf
eigene Angelegenheiten haben. Domenico Borasios Antwort ist ganz klar ,ja“
da sonst Burn-Out, Depression oder der Verlust des Lebenssinns folgen
kénnen. Durch die eigene Vernachlassigung besteht die Gefahr der Unfahigkeit
zu helfen und somit ist niemandem geholfen. Nur wenn die Lebensqualitat der
Pflegenden mdoglichst gut erhalten bleibt, kann auch eine adaquate und
bestmdgliche Pflege der Schwerkranken garantiert werden.'®

124 Vgl. Schmatz, Zeit zu leben. Lebenskostbarkeiten aus 25 Jahren Lebens- und Sterbebegleitung, 93.

125 Vgl. Borasio, Uber das Sterben, 138f.
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Borasio weist allerdings darauf hin, dass gerade bei dementen oder verwirrten
Patientinnen und Patienten oftmals schlicht die Zeit fehlt, sich angemessen um
sich selbst zu kimmern. Gerade in diesen Fallen werden die Hilfsbedurftigen
schlussendlich doch in einer Institution untergebracht, was die pflegenden
Angehorigen dann vielfach als personliches Versagen erleben. Dabei kdnnen
sozialer Riickzug und Depression die Folge sein.?

An diesem Punkt kommt die Rolle der Gesellschaft zur Sprache. Erstens darf
sie den pflegenden Angehérigen keine Vorwirfe machen, wenn sie sich
Unterstitzung von auf3en holen und auch Freuden in ihrem Leben nachgehen.
Weiters sollen sie auf diese achten, mogliche Uberforderung und Isolation
bemerken und dies nicht ignorieren, sondern versuchen entgegenzusteuern
und Hilfen zu organisieren. Der Stellenwert der pflegenden Angehdérigen muss
in der Gesellschaft steigen und auch die Polittk muss diese durch
entsprechende finanzielle Anerkennung und durch Arbeitszeitbestimmungen
wirdigen, wie dies auch die Interessensgemeinschaft pflegender Angehdriger
fordert. Beispielhaft kbnnen hier die Hospizkarenz oder Pflegeurlaub sowie
Pflegeteilzeit genannt werden. All diese Instrumente dienen der Entlastung der
Angehérigen und es lohnt sich, in diese zukiinftig noch mehr zu investieren.*?’
Allein wenn sich alle Beteiligten ihrer Verantwortung bewusst sind und dieser
auch nachgehen, kann eine hausliche Pflege optimal stattfinden und zudem
positive Aspekte beinhalten. Somit werden die Weichen dafir gestellt, dass sich
in Zukunft mehr Menschen diese Aufgabe zutrauen.

5.7 Die Vorteile der hauslichen Pflege fur die Angehdrigen

Wenn die hausliche Pflege unter optimalen Bedingungen stattfindet, sodass die
Patientinnen und Patienten moglichst gut versorgt sind, aber auch die
Angehorigen nicht Uberlastet werden, kann die Situation ebenso als aul3erst
schon und intensiv erlebt werden. Selbst wenn die Belastungen enorm sind,
kénnen die Angehdrigen, nach Bausewein, in dieser Situation auch Wachstum

an Erfahrung und Liebe erleben.*?®

126 Vgl. Borasio, Uber das Sterben, 81.

Vgl. Interessensgemeinschaft pflegender Angehoriger: Warum sich pflegende Angehorige
organisieren, in: http://www.ig-pflege.at/ [abgerufen am 21.08.2014].
128 Vgl. Bausewein, Sterbende begleiten, 68.
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Das Versorgen eines geliebten Menschen kann zugleich ein Privileg und eine
Bereicherung darstellen, wie Mehnert und Chochinov angeben. Viele
Angehdrige sind dankbar, dass sie diese schwere und verbleibende Zeit noch
gemeinsam verbringen durfen und die Momente zum Abschied nutzen kénnen,
um noch bestimmte Dinge aussprechen oder klaren zu konnen. Auch
Vorkehrungen fur ein Leben danach konnen bereits ein Stick weit getroffen
werden, was fiir alle Beteiligten Erleichterung schaffen kann.**

Kibler-Ross weist explizit auf die positiven Aspekte hin, die eine hausliche
Pflege von einer Todkranken, eines Todkranken fir die ganze Familie mit sich
bringen kann. Diese kann in der herausfordernden Situation wieder naher
zusammenricken. Der Tod eines Angehdrigen im eigenen Haus ist ein Erlebnis
und eine Erfahrung, an der alle Familienmitglieder teilhaben kénnen und jede
und jeder einen Platz finden kann. Bei einer palliativen Betreuung sind
idealerweise nicht der Schmerz und Leid im Vordergrund, sondern die
Dankbarkeit, das Geschehen gemeinsam erleben zu dirfen und innerlich daran
zu reifen.*°

Jeder Mensch tragt, nach Schmatz, eine tiefe Sehnsucht nach Leben in sich.
Dennoch lassen die allermeisten viele Lebensmoglichkeiten ungenutzt. Von
Sterbenskranken kann gelernt werden, das Leben wieder intensiver zu nutzen
und zu genieRen, sich an kleinen Dingen zu erfreuen und sich durch
Unwesentliches nicht ablenken zu lassen. Wer miterleben darf, wie viele
Todkranke ihre kostbare letzte Lebenszeit nutzen und schétzen und auch
Dankbarkeit auRern, der fihlt sich auch selbst eingeladen, das Leben wieder zu
tiberdenken und achtsamer mit sich und anderen umzugehen.*3!

Auch wenn viele eine Scheu davor aufweisen, beim Ableben eines Menschen
anwesend zu sein, so kann, nach Nagele und Feichtner die Bedeutung dieses
Erlebnisses fur die Angehdrigen und deren Trauerprozess gar nicht hoch genug
eingeschatzt werden. Die Menschen sollen nicht dazu gedréangt, aber dazu
ermutigt werden, bei den Sterbenden auch beim Eintreten des Todes und
danach zu verweilen. Die in der Palliative Care Tatigen kénnen anbieten, die
Angehorigen bei diesem Schritt zu begleiten. Der Anblick des Verstorbenen

pragt sich oft tief ins Gedéachtnis der Hinterbliebenen ein und ist wichtig fur den

129 Vgl. Mehnert/Chochinov, Wirde aus der Perspektive todkranker und sterbender Patienten, 59ff.

Vgl. Kiibler-Ross, Verstehen, was Sterbende sagen wollen, 14.
Vgl. Schmatz, Zeit zu leben, 100.

130
131

64



Prozess des Loslassens. Zu sehen, dass die Verstorbenen einen entspannten
Gesichtsausdruck aufweisen und gel6st wirken, beruhigt viele Angehorige.
Zudem haben sie die Mdglichkeit, den Verstorbenen noch etwas zu sagen, ein
Gebet zu sprechen und sich in Ruhe vom Leib zu verabschieden.
Entsprechende Rahmenbedingungen mussen allerdings gegeben sein, um ein
wiurdevolles Verabschieden zu ermdglichen. So soll der Leichnam kuhl gehalten
werden, um dem Faulnisprozess ein Stick weit entgegenzuwirken.
Medizinische Gerate sollen von den Verstorbenen moglichst entfernt werden.
Eine Kerze oder ein Bild des Dahingeschiedenen kann aufgestellt werden.**?
Grin weist auf die Wichtigkeit von Abschiedsritualen hin, die sehr hilfreich sein
konnen. Bereits vor dem Tod fiihlen sich Sterbende durch solche Gesten, wie
das leise Singen von Liedern oder Beten, getragen und es schafft ein
Zusammengehorigkeitsgefuhl aller Anwesenden. Diese Zeremonien nehmen
den meisten den Schrecken des Sterbens.

Uber den Tod hinaus sollen Rituale beibehalten werden. Die Verstorbenen
sollten losgelassen, aber nicht vergessen werden. Durch gemeinsames
Erinnern nehmen sie eine neue Rolle im Leben der Hinterbliebenen ein. Zu den
Handlungen z&hlen zum Beispiel regelm&Rige Friedhofsbesuche, die
Grabpflege oder auch das wiederkehrende Sprechen Uber die Toten etwa bei
Familienfeiern.™*

Eine schwere oder sogar todbringende Krankheit ist fir Angehorige eine
aulRerst schmerzhafte Erfahrung, vor allem wenn sie einsehen muissen, dass
Zukunftsplane und Traume, im Zusammenhang mit der sterbenden Person
nicht ausgelebt werden kénnen und wie Chancen ungenutzt verstrichen sind.
Viele Winsche wurden auf ein Spater verschoben, das es nun nicht mehr
geben wird. Griin sagt, dass dies zwar eine schmerzliche Erkenntnis ist, darin
aber auch die Mdglichkeit auf eine neue Lebensgestaltung besteht.®** Franke
gibt zu, dass es makaber klingen mag, in der schweren Krise auch eine Chance
zu sehen. Neue Perspektiven werden allerdings erdffnet und Weiterentwicklung
wird ermdglicht. Es besteht die Aussicht, das Leben neu zu ordnen, sich

einzugestehen, welche Plane aufgegeben werden muissen, wo aber vielleicht

132 Vgl. Nagele/Feichtner Lehrbuch der Palliativpflege, 74ff.

Vgl. Griin, Was kommt nach dem Tod?, 140ff.
Vgl. Griin, Bis wir uns im Himmel wiedersehen, 36.
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auch Potential liegt und wie sich Prioritditen im Leben eventuell verandert
haben.'®

Wenn der Tod nicht unerwartet eintritt, kann ein langsamer Abschied
stattfinden. Der Tod kann als Abschluss einer Lebensphase gesehen werden
und so schwierig die Situation auch sein mag, der Einschnitt in das gewohnte

Leben tritt nicht unvermittelt ein.

5.8 Die Herausforderung des Loslassens

In der letzten Lebensphase kann bei Sterbenden oftmals eine Art innerer
Ruckzug bemerkt werden. Auch wenn die Patientinnen und Patienten den
Eindruck des Desinteresses und der Apathie vermitteln, so ist dies ein hdchst
aktives Geschehen. Besonders flr Angehérige mag dieses Verhalten schwer zu
akzeptieren sein und sie versuchen die Kranken noch fir bestimmte
Handlungen zu begeistern. Nagele und Feichtner raten den in der Palliative
Care professionell Tatigen, Angehdrigen zu erklaren, dass es sich dabei um
einen vollig natirlichen Vorgang handelt. Die Sterbenden brauchen in dieser
Phase vor allem Ruhe, aber auch menschliche Néhe. Standiges Kommen und
Gehen sollte vermieden werden. Krankenbesuche und Verabschiedungen vom
weiteren Freundeskreis und Bekannten sollten moglichst vorher stattfinden. Die
Angehdrigen sollten behutsam mit den Hilfsbedurftigen umgehen und nur noch
die notigsten PflegemaRnahmen durchfiihren.**®

Schmatz sieht es schon 1999 kritisch, von ,Mitleid® mit den Pflegebedurftigen
zu sprechen. Leiden ist, so wie das Sterben letztlich auch, ein individueller
Prozess und kann nicht von anderen abgenommen oder geteilt werden.
Begleitende konnen stattdessen ,mitfuhlen”, starken und die Wirde der
Kranken, des Kranken bis zum Schluss bestmdglich wahren. Es muss eine
klare Grenze zwischen ich und du bestehen bleiben. Deshalb sind Satze wie
,Das schaffen wir schon!* oder ,Wir stehen das gemeinsam durch!“ zu
vermeiden.’®” Bausewein bestétigt einige Jahre spater diese Ansicht. Wenn zu
sehr ,mitgelitten® wird, kann keine optimale Hilfe mehr erfolgen. Im Gegenteil,

manchmal sind es dann die Erkrankten, welche den Pflegenden Trost spenden.

135 Vgl. Franke, Jede dunkle Nacht hat ein helles Ende, 152f

Vgl. Nagele/Feichtner, Lehrbuch der Palliativpflege, 45ff.
Vgl. Schmatz, Zeit zu leben, 47.
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Naturlich muss in einer fursorglichen Betreuung auf die Situation der Patientin,
des Patienten eingegangen werden, aber es muss immer bewusst sein, dass
die Lasten nicht abgenommen werden kénnen.*3®

Schmatz fuhrt weiter die Wichtigkeit der Balance zwischen Néhe und Distanz
an. Wie in jeder liebevollen Beziehung braucht es auch Freiraume, damit die
Liebe gedeihen kann. Manchmal verbergen sich hinter der guten Absicht der
Fursorge, die Kontrolle und Herrschaft Gber die Erkrankten. Die Betreuung einer
todkranken Person hat immer auch das Loslassen zur Aufgabe. Die Patientin,
der Patient braucht in der letzten Sterbephase Zeiten des Ruckzuges und des
Alleinseins. Gerade in der belastenden letzten Phase der Pflege laufen
Angehdorige Gefahr, sich zu sehr an die Pflegebedirftigen zu binden und
umgekehrt. Dies hat aber nicht selten die Selbstaufgabe und in weiterer Folge
die Selbstzerstérung der pflegenden Angehérigen zur Folge. '

Das schrittweise Loslassen wahrend des Sterbeprozesses ist eine der

schwierigsten Aufgaben fiir alle Betroffenen.#°

5.9 Der Trauerprozess der pflegenden Angehorigen

Die Trauerreaktion ist angeboren, aulert sich stark emotional und wird als eine
Art Schmerz empfunden. Trauer wird ausgeldst durch Verlust und Trennung
von etwas oder jemandem. Dabei ist es von der individuell empfundenen
Verbundenheit abhangig, wie stark die Trauer empfunden wird. Der Tod ist,
nach der Diplom- Gesundheits- und Krankenschwester Gerda Scherwitzl, die
groRte Verlusterfahrung, weil die Trennung endgultig ist. Die Trauerarbeit hat
zum Ziel loszulassen und den Verlust zu akzeptieren.***

Mit dem Ableben der Palliativpatientin, des Palliativpatienten enden die
Belastungen fur die pflegenden Angehorigen nicht. Auf den Tod folgt fast
unvermeidbar die Trauer. Diese ist, nach Becker-Hedtke, umso heftiger, je
weniger es zu Lebzeiten bereits gelungen ist, voneinander Abschied zu nehmen

oder ungeléste Probleme, beziehungsweise Schuldgefiihle zurtckbleiben.

138 Vgl. Bausewein, Sterbende begleiten, 72.

Vgl. Schmatz, Zeit zu leben, 48.

Vgl. Maschwitz, Spirituelle Sterbebegleitung.,175ff.

Vgl.Scherwitzl, Gerda: Angehorige bei der Auseinandersetzung von Tod und Trauer unterstitzen, in:
Christian Metz et. al. (Hg.): Balsam fiir Leib und Seele. Pflegen in Hospiz- und Palliativer Pflege, Freiburg
im Breisgau: Lambertus 2002, 163-174, 164.
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Genauso, wenn durch die anspruchsvolle Pflegesituation das soziale Umfeld
stark in Mitleidenschaft gezogen wurde und somit dieser Halt zum Teil oder
ganzlich wegfallt.**?

Der gesamte Alltag muss neu organisiert werden. Vor allem am Ende des
Lebens kann die Pflegesituation den gesamten Lebensinhalt darstellen und die
Pflegepersonen vollstandig einnehmen. Wenn diese Aufgabe wegfallt, wissen
die pflegenden Angehdrigen oft nicht, wie sie ihre Zeit neu gestalten kdénnen,
auch ein Gefluhl der Sinn- und Nutzlosigkeit kann sich einstellen. Insbesondere
wenn die pflegenden Angehorigen selbst schon betagt sind, fallt es ihnen
schwer, wieder zu neuen Perspektiven zu gelangen. Manche kénnen keinen
Sinn mehr in ihrem Leben erkennen und ihr Dasein gleicht dem Warten auf den
eigenen Tod. Trauernde brauchen, nach Borasio, Struktur und einen Halt in
ihrem Leben, idealerweise durch ihr soziales Netzwerk. Dieses darf eine
anfangliche ablehnende Haltung der Hinterbliebenen nicht persdnlich nehmen,
sie befinden sich in einem Ausnahmezustand und einem psychischen Tief.}*®
Die Pflege einer Sterbenskranken, eines Sterbenskranken birgt auch das
Potential, sich auf das Sterben und das Leben nach dem Tod der
nahestehenden Person bis zu einem gewissen Grad vorzubereiten. Damit
kénnen schon wichtige Schritte der Trauerarbeit geleistet werden. Spohr und
Krieger-Spohr ~ beschreiben dieses  Phanomen als  vorgreifende,
beziehungsweise antizipatorische Trauer. Gerade die letzte Phase einer
todbringenden Krankheit stellt die Betroffenen vor grof3e Herausforderungen
und das Leiden kann allbestimmend sein, sodass der Tod vielfach als Erlésung
herbeigesehnt wird. Die in der Palliativversorgung Tatigen kdnnen
Moglichkeiten aufzeigen, wie die schwierige Situation soweit als mdglich fir alle
positiv gestaltet und empfunden werden kann und auch ein Loslésungsprozess
stattfinden kann. Voraussetzung fur diese Erfahrung ist aber, dass die
Patientinnen und Patienten durch palliativmedizinische und pflegerische
MalRnahmen weitestgehend frei von Schmerzen und anderen korperlichen

Beschwerden sind.**

12 Vgl. Hedtke-Becker, Die Pflegende pflegen, 57ff.

Vgl. Borasio, Uber das Sterben, 85.
Vgl. Spohr/Krieger-Spohr, Die Lebenssituation pflegender Angehoriger und Moglichkeiten der
Entlastung, 120f.
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Worden stellt die Frage, inwiefern antizipatorische Trauer die seelische
Situation der Hinterbliebenen nach dem Ableben der Pflegebedurftigen
beeinflusst. Auch wenn die Trauer von vielen Faktoren abhéngig ist, so kann
der Prozess, der bereits vor dem Tod stattfindet, die Schwere und Dauer der
Trauer positiv beeinflussen. Der Trauerprozess wird bei mehreren Autoren als
phasen- oder stufenweiser Verlauf beschrieben. Bei der vorgreifenden Trauer
werden bereits wesentliche Schritte dieser Aufgaben vollzogen. So muss
bereits die Unabwendbarkeit des Sterbens akzeptiert werden. AnschlieBend
werden haufig bereits Uberlegungen angestellt, wie ein Leben ohne die
nahestehende Person aussehen wird und welche Rollen neu verteilt werden
missen. Fir die Bewadltigung der Gesamtsituation sind diese
Zukunftsvorstellungen sehr wichtig. Fur AuRenstehende kann das Sprechen
Uber ein Leben nach dem Tod allerdings irritierend und herzlos wirken.
Dagegen kann eine zu lange andauernde Phase der vorgreifenden Trauer zu
einer verfriihten emotionalen Ablosung fihren, was die Beziehung zwischen
Pflegeperson und der Patientin, dem Patienten stéren kann. Auch das
Gegenteil kann der Fall sein, dass sich die Angehorigen zu sehr an die
Sterbende, den Sterbenden klammern. Vielfach soll damit den Schuldgeftihlen,
nicht alles getan zu haben sowie Verlustgefiihlen vorgebeugt werden. Es ist
nicht immer einfach ein geeignetes Mal3 des Loslassens zu finden, nicht zuletzt
deswegen, weil es oft schwierig ist, vorauszusagen, wie lange eine

Palliativsituation andauern wird.*#°

5.9.1 Normale Trauer

Worden beschreibt, dass sich Trauer in zahlreichen Gefuhlen und
Verhaltensweisen auf3ern kann. Das standige gedankliche Beschéftigen mit
dem Verstorbenen kann genauso als normal angesehen werden, wie das
zeitweise Unvermégen, den Alltag zu meistern. Die Geflihle kdnnen von
Hilflosigkeit und Angstzustanden bis hin zu Aggressionen sehr viele Formen
annehmen, auch feindseliges Verhalten kann vorkommen. Zorn ist ebenfalls als
unbedenklich zu werten, solange er sich nicht gegen sich selbst richtet und zum

Beispiel durch autoaggressives Verhalten oder Selbstbeschuldigungen auf3ert.

s Vgl. Worden, Beratung und Therapie in Trauerféllen, 117ff.
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Kdrperliche Reaktionen kénnen zum Beispiel Mudigkeit und Schlafstérungen
sowie Apathie sein. Auch Appetitlosigkeit kann auftreten.**®

5.9.1.1 Die vier Traueraufgaben

So individuell das Sterben ist, so einzigartig ist auch die Trauer, die bei den
Hinterbliebenen ausgeldst wird. Dennoch ahnelt sich die Trauerarbeit von allen
Menschen in gewissen Punkten. Es gibt viele Trauerprozessmodelle, die sich
im Grunde aber vielfach @hneln. Eine der ersten und berihmtesten Muster der
Trauerbewaéltigung wurde von Elisabeth Kibler-Ross beschrieben. Sie spricht
von Phasen oder Stufen die durchlaufen werden missen. Obwohl sie immer
wieder betont, dass diese in vielen Fallen weder chronologisch noch klar
voneinander differenziert ablaufen und auch ein Zurtckfallen auf eine bereits
Uberwundene Stufe maoglich ist, steht ihr Schema dennoch in der Kritik zu stark
zu generalisieren und das ,normale“ Verhalten in der Trauer zu sehr
vorzuschreiben.'” Da sie als Pionierin auf diesem Gebiet gesehen werden
kann, ist ihre Arbeit trotzdem auf3erordentlich wichtig und schatzenswert. lhre
Deutungen sind in vielen Fallen richtungsweisend. Zudem sind ihre
Uberlegungen Ausgangspunkt fiir zahlreiche weitere wissenschaftliche
Auseinandersetzungen in diesem Bereich. Worden definiert zum Beispiel vier
Traueraufgaben, die Uberwunden werden missen, bevor von einem
Uberwinden oder Abschluss gesprochen werden kann. Diese konnen in
unterschiedlicher Reihenfolge und auch ineinandergreifend ablaufen. Dennoch

folgen sie haufig folgendem Muster.**®

Den Verlust als Realitat akzeptieren

Selbst wenn die Angehdrigen auf das Ableben gefasst sind, haben sie anfangs
das Geflhl, dass es nicht wahr ist. Die erste Traueraufgabe besteht darin, die
Realitat zu akzeptieren, zu erkennen, dass ein Wiedersehen in diesem Leben
unmaglich ist. Dies ist die schwerste Erkenntnis und geht haufig mit Leugnung
einher. Viele Hinterbliebene finden Trost in dem Gedanken, den Lieben in

einem anderen Leben wieder zu begegnen. Dies kann zwar eine grof3e Hilfe,

16 Vgl. Worden, Beratung und Therapie in Trauerfdllen, 117ff.

Vgl. Kiibler-Ross, Elisabeth: Interviews mit Sterbenden, Stuttgart: Kreuz 1984, 27ff.
Vgl. Worden, Beratung und Therapie in Trauerfallen, 19ff.
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sollte aber nicht die einzige Bewaltigungsstrategie sein, weil sie der Akzeptanz
des unwiederbringlichen Verlustes eher ausweicht.

Den Trauerschmerz erfahren

Diese Aufgabe umfasst das Erleben aller physischer und psychischer Leiden,
die mit dem Trauerprozess verbunden sind und kann sich in ganz
verschiedenen Verhaltensweisen &auf3ern. Manche versuchen diesem Schritt
auszuweichen, indem sie sich in scheinbare Empfindungslosigkeit fllichten.

Allerdings kénnen Emotionen nicht auf Dauer unterdrickt werden.

Sich anpassen an eine Umwelt, in der der Verstorbene fehlt

Anfangs befinden sich die Hinterbliebenen in einer Art Ausnahmezustand, in
dem es vieles zu erledigen gilt, was nicht Teil eines normalen Tagesablaufes
ist. Wenn sich wieder ein Alltag einstellt, wird manchen erst der Verlust
vollumfanglich bewusst. In dieser dritten Aufgabe geht es darum, sich in eine

Umwelt ohne den Nahestehenden einzugewdhnen.

Emotionale Energie abziehen und in eine andere Beziehung investieren

Sobald diese Anpassung vollzogen wurde, kdnnen wieder neue Beziehungen

entstehen und ein Geflihl des Weiterlebens stellt sich ein.

5.9.2 Pathologische Trauer

Manchmal nimmt die Trauer Ausmalf3e an, die einem Krankheitshild gleichen
und somit auch einer speziellen Therapie bedirfen. Es ist schwierig,
einzuschatzen, was als normal angesehen werden kann und welche
Verhaltensweisen krankhaft sind. Nach Worden kénnen Trauer und Depression
einander gleichen und Trauer kann auch zu Depression fuhren. Depression ist
ein psychisches Krankheitshild, das einer medizinischen Behandlung bedarf.**°
Wenn die Trauer UbermdaRig lange andauert und scheinbar nie zu einem
befriedigenden Abschluss kommt, kann dies einen Hinweis auf einen

krankhaften Verlauf geben.**

149 Vgl. Worden, William: Beratung und Therapie in Trauerfillen, 41ff.

Vgl. ebd. 75ff.
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Ab welchem Zeitpunkt aber kdnnen diese Verhaltensweisen als auffallig
eingestuft werden? Am Anfang jeder Trauerphase sind Gedanken und Gefihle
kaum steuerbar und viele Reaktionen sind méglich und nattrlich. Unmittelbar
nach dem Tod herrscht verstandlicherweise ein Ausnahmezustand. Viele
Angelegenheiten missen organisiert werden. Haufig stlirzen sich Angehorige in
Arbeit, um sich nicht mit der Trauer auseinandersetzen zu mussen und wirken
daher auch recht gefasst. Dies ist eine wichtige Schutzfunktion, die in den
meisten Fallen wegféllt, sobald sich wieder ein Alltag einstellt. Dann tritt die
Trauer oft in aller Harte ein und &uf3ert sich zum Beispiel durch unkontrollierte
Gefuhlsausbriiche oder einer Art Schockstarre. Dieser Zustand kann individuell
lange andauern. Franke gibt an, dass es keinen klaren Zeitpunkt geben kann,
wann die Verarbeitung der Trauer beendet sein muss. Selbst bei sehr schweren
Verlusten ist die Trauer fast immer irgendwann uberwunden, ohne
professionelle Hilfe in Anspruch nehmen zu mussen. Nur die Trauernden selbst
konnen entscheiden, wann der Punkt erreicht ist, an dem sie alleine nicht mehr
zurechtkommen und Hilfe annehmen mochten. Dennoch  sollten
AulRenstehende auf die Trauernden achten und bei dem Verdacht, dass die
Trauer einen pathologischen Verlauf annimmt, sollten sie diesen auch Hilfe

anbieten und auf Unterstiitzungsangebote hinweisen.*>*

5.9.3 Das Verhalten der Mitmenschen

Die meisten Menschen mussten schon mindestens einmal einen Trauerfall
verkraften und zeigen sich daher normalerweise verstandnisvoll gegeniber
Trauernden. Diesen braucht es also nicht peinlich zu sein, ihren Gefuihlen auch
offentlich Ausdruck zu verleihen. Viele tun sich allerdings schwer, auf
Trauernde zuzugehen und wissen nicht, wie sie mit ihnen umgehen und was sie
ihnen sagen sollen. Es ist zumeist keine bdse Absicht, wenn Aul3enstehende
den Kontakt zu Trauernden vermeiden.'®® Dennoch gibt Griin zu bedenken,
dass es nicht darum geht, die Hinterbliebenen mit Worten zu trésten. Trosten ist

wortverwandt zu Treue und meint daher Standfestigkeit. Einfach da zu sein flr

1 Vgl. Franke, Jede dunkle Nacht hat ein helles Ende, 71ff.

Vgl. Griin, Bis wir uns im Himmel wiedersehen, 32.
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die Betroffenen und deren Gefiihle auszuhalten.'**Die heutige Gesellschaft ist
sehr schnelllebig. Zu warten wird zusehends schwieriger. Im Trauerprozess ist
nach Franke allerdings Geduld gefragt, sowohl seitens der Betroffenen, als

auch von den Mitmenschen.*®*

5.9.4 Mit Fehlern und Schuld leben lernen

In der Beziehung zu anderen Menschen kommt es immer wieder zu
Konfliktsituationen und zu Fehlern, die im Laufe der Zeit gemacht werden. Das
ist zwar vollkommen normal, dennoch werden diese nach dem Tod eines
Nahestehenden haufig bereut und Schuldgefiihle sind die Folge. Es ist wichtig,
dass diese Geflihle zwar zugelassen werden, aber nicht allbestimmend sind.
Manche Fehler kbnnen nicht wieder ausgebessert werden. Es gilt, einen Weg
zu finden und mit dieser Tatsache zu leben. Eine Palliativsituation birgt
immerhin die Chance noch vieles Offenstehende zu bereinigen, da der Tod
nicht plotzlich eintritt. Nicht selten werden Schuldige gesucht, die fur den Tod
verantwortlich macht. Es muss scheinbar jemanden, beziehungsweise etwas
geben, der oder das zur Verantwortung fur das unfassbare Leid herangezogen
werden kann. Gerechtigkeitsfragen sind fur den eigenen Seelenfrieden wichtig,
aber oft nicht zu beantworten. Franke sieht den Lésungsansatz nicht in der
Beantwortung der ,Warum® Frage, sondern in der Dankbarkeit fur die
gemeinsame Zeit und hoffnungsvoll in eine Zukunft blicken zu kénnen. Fur
diese Sichtweise bedarf es vor allem Zeit. Um zu einem guten Abschluss zu
kommen, sind auch die Todesumstande relevant. Konnte die Patientin, der
Patient wirde- und friedvoll versterben und wurde in deren Sinne gehandelt?

So wird Vorwiirfen haufig vorgebeugt.*>>

153 Vgl. Griin, Was kommt nach dem Tod?, 143.

Vgl. Franke, Jede dunkle Nacht hat ein helles Ende, 36f.
Vgl. ebd., 104f.
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6 Entwicklung und Bearbeitung der Forschungsfragen

Gegenwartig existieren bereits einige Institutionen, welche bei der Pflege von
Schwerkranken und Sterbenden im eigenen Haushalt Hilfe leisten. Dies kdnnen
Einrichtungen wie Hauskrankenpflege, Besuchs- und Hospizdienste und seit
jungerer Vergangenheit auch mobile Palliativpflegeteams sein. FiUr die
Professionalitdt macht es keinen Unterschied, ob diese auf entgeltlicher oder
ehrenamtlicher Basis fungieren, eine entsprechende Ausbildung muss in beiden
Fallen gegeben sein. Im Innviertel (Oberdsterreich) gibt es seit wenigen Jahren
ein mobiles Palliativteam des Osterreichischen Roten Kreuzes. Dieses lauft
derzeit noch auf Pilotprojektbasis. Im Rahmen der vorliegenden Masterarbeit
soll analysiert werden, in welchen Bereichen die Unterstiitzung der pflegenden
Angehdrigen durch diese mobile Palliativeinheit bereits gut funktioniert oder wo
noch Verbesserungsbedarf besteht.

Vorab gilt es aber zu klaren, welche Rolle den pflegenden Angehdrigen im
Rahmen solcher Angebote generell zukommt. Ist die Arbeit der pflegenden
Angehdrigen beziehungsweise ihre Arbeit im professionellen Kontext etwa in
bestehenden Leitbildern festgelegt? Gibt es klare Richtlinien, wie der Umgang
mit ihnen durch das Personal des Palliativieams erfolgt? ebenfalls wird
erhoben, wie diese Zusammenarbeit von den pflegenden Angehérigen selbst
erlebt wird.

In weiterer Folge sollen also zwei Forschungsfragen behandelt werden:

1. Welche Rolle nehmen die pflegenden Angehérigen im Setting einer mobilen
palliativen Versorgung ein und welche medizinethischen Orientierungen

thematisieren den Umgang des Teams der Professionellen mit ihnen?

In einem weiteren Schritt wird speziell auf das Angebot des mobilen

Palliativteams Innviertel eingegangen.
2. Wie Kkonkretisiert sich die Verortung der pflegenden Angehérigen im

Pilotprojekt des mobilen Palliativteams Innviertel? In welchen Bereichen

erfahren die pflegenden Angehérigen Unterstitzung und Entlastung? Wie
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funktioniert ihre Einbindung in eine optimale Begleitung der Patientinnen und

Patienten und wo gibt es Entwicklungspotential?

6.1 Auseinandersetzung mit den Forschungsfragen

Die Bearbeitung der ersten Frage erfolgt vor allem durch eine theoretische
Auseinandersetzung mit den bestehenden schriftlichen Vorgaben, wie Leit- und
Berufsbildern, seitens des Osterreichischen Roten Kreuzes sowie aquivalenten
Richtlinien anderer Palliative Care Einrichtungen. Wird in diesen beispielsweise
konkret die Arbeit und Kooperation mit den pflegenden Angehdrigen
aufgegriffen? Zunachst wird allerdings im Sinne der Vollstandigkeit
Uberblicksartig dargestellt, welche Ausbildung und Kompetenzen die in der
Palliativpflege Tatigen aufweisen missen, um den Beruf sachgemald ausiben
zu kénnen.

In einem weiteren Schritt wird konkret das Konzept des Osterreichischen Roten
Kreuzes beziglich Palliative Care vorgestellt. Dies bietet gleichzeitig die
Uberleitung zur Bearbeitung der zweiten Forschungsfrage. Durch eine
qualitative Datenerhebung auf Basis von Interviews und anschlieBender
Analyse wird versucht, Aussagen Uber die Qualitat der
Angehorigenunterstitzung und Begleitung dieser bestehenden mobilen
Palliativeinrichtung zu treffen. Dabei wird immer wieder Bezug zur ersten

Forschungsfrage und zur theoretischen Auseinandersetzung genommen.

6.1.1 Das Tatigkeitsfeld von Palliative Care Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern

Der diplomierte Gesundheits- und Krankenpfleger Martin Sorge erarbeitete
2002 fir den Dachverband Hospiz Osterreich Standards fir die Ausbildung von
Palliative Care Pflegepersonal. Dabei gelten als Anforderungen um dieses
Berufsbild ausiben zu diurfen, die Absolvierung des Gesundheits- und
Krankenpflegediploms sowie ein Abschluss einer Palliative Care Ausbildung.

Weiterhin mussen die Betreffenden mindestens drei Jahre Berufserfahrung
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aufweisen und zudem ein vierwOchiges Praktikum in einer Palliativeinrichtung
bestreiten.®

Wild beschreibt auRerdem folgende Kompetenzen, die Mitglieder der Palliative
Care unbedingt besitzen sollen: Sie bedirfen zum einen einer grof3en
Auffassungsgabe, welche die Bedurfnisse der Betroffenen erfassen kann und in
weiterer Folge Empathie, um auf sie einfiihlsam und verstehend einzugehen.’
Maschwitz & Maschwitz betonen, dass Sympathien, wie in allen
Lebensbereichen, variieren konnen. Dennoch muss die notwendige
Professionalitdt gewahrt und das eigene Verhalten standig reflektiert werden,
um allen Patientinnen und Patienten und deren Angehdrigen gleichermal3en
gerecht werden zu konnen. Fur ausgebildete Pflegekrafte ist es unbedingt
notwendig, eine gewisse Rollendistanz zu wahren, sich nicht zu sehr mit den
Betroffenen zu identifizieren, eigene private Probleme maoglichst aul3er Acht und
selber erlebte Traumata nicht in diesem Setting aufarbeiten zu wollen. Im
Gegensatz dazu spielt die eigene Einstellung gegeniber Tod und dem Wert
des Lebens eine groRe Rolle, um authentisch wirken zu kénnen, ohne aber
jemandem eine Meinung aufzudrangen.™®

Zum Aufgabenbereich der Palliative Care gehort die Unterstitzung der
pflegenden Angehdérigen. Die diplomierte Gesundheits- und Krankenschwester
sowie Ethnologin Bettina Plandor ist der Meinung, dass es wichtig ist, diese in
ihrer Rolle zu bestarken, sie aktiv anzuleiten, ohne belehrend zu wirken. Ziel ist
es, die Angehdrigen in ihrer zentralen Aufgabe als Pflegende soweit zu
unterstitzen und zu entlasten, dass sie die Versorgung der Kranken so gut und
lange als mdglich meistern kénnen. Die pflegenden Angehdrigen sollen auch
dazu angeregt werden, ihre Gefiihle, die mit der Konfrontation von Tod, Sterben
und Krankheit hervorgerufen werden, auszudricken. Genauso soll geklart
werden, welche Handlungen unmittelbar nach dem Eintreten des Todes
erfolgen sollen. Wenn dies bereits vor der entsprechenden und emotional sehr
aufwihlenden Situation passiert, nimmt dies haufig die Angst vor dem Ereignis
und kann die Angehérigen ungemein entlasten. Weiters gehért die
Trauerbegleitung in den Aufgabenbereich der in Palliative Care Téatigen.

156 Vgl. Sorge, Martin: Standards flr Pflegepersonen in der mobilen Hospiz-/ Palliativpflege, Wien:

Dachverband Hospiz Osterreich 2002, 1.
w7 Vgl. Wild, Zuhause sterben — die Angehorigen als Adressaten der Pflege, 259f.
Vgl. Maschwitz, Spirituelle Sterbebegleitung, 70ff.
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Damit eine Unterstutzung der pflegenden Angehdrigen moglich wird, bedarf es
immer einer guten Vertrauensbasis zwischen Pflegepersonal und Angehdrigen
sowie den Patientinnen und Patienten. Um diese Beziehung aufbauen zu
kénnen, braucht es vor allem Zuwendung und Zeit.**

Sowohl im Positions- und Aktionspapier des Osterreichischen Roten Kreuzes
beziiglich Palliative Care in der Hauskrankenpflege'®, als auch in den
Standards fiir Pflegepersonen des Dachverbands Hospiz'®* wird explizit darauf
eingegangen, wie wesentlich die Rolle der pflegenden Angehdrigen in der
Palliative Care ist und damit gleichzeitig, wie wichtig es ist, diese in diesem
Setting mit zu betreuen.

Schaffer gibt ebenso an, dass es in der palliativen Versorgung nicht nur die
Patientinnen und Patienten sind, die einer Betreuung bedirfen, sondern immer
auch deren pflegende Angehoérige. Die flexiblen Arbeitszeiten in der mobilen
palliativen Versorgung und das Vermdgen, sich auf Veranderungen einzustellen
und somit rasch und gezielt reagieren zu kénnen, machen es oft erst moglich,

162

dass Menschen zu Hause sterben konnen und dirfen.”* Weiters beschreibt

das Osterreichische Rote Kreuz, dass der groRe Vorteil der Palliative Care in
der zeitlichen Flexibilitat liegt, denn ,Der Tod halt sich nicht an Dienstplane*.*®®

Es wird auch beschrieben, dass die reibungslose Aufnahme ins Krankenhaus
und umgekehrt die Entlassung, Schlisselpunkte in einer luckenlosen

Palliativversorgung darstellen.'®

159 Vgl. Plandor, Bettina: Anleiten und Einbeziehen von Angehérigen in die Pflege (Fallbeispiel), in:

Pleschberger, Sabine et. al. (Hg.): Palliativpflege. Grundlagen fiir Praxis und Unterricht, Wien: facultas
2002, 272-278, 275f.

160 Vgl. Osterreichisches Rotes Kreuz: Positions- und Aktionspapier. Gut versorgt bis zuletzt. Palliative
Care in der Hauskrankenpflege, Wien: Osterreichisches Rotes Kreuz 2008, 6ff.

tel Vgl. Sorge, Standards fur Pflegepersonen in der mobilen Hospiz-/ Palliativpflege, 2f.

162 Vgl. Schaffer, Versorgungswirklichkeit in der letzten Lebensphase, 87f.

163 Bsterreichisches Rotes Kreuz, Positions- und Aktionspapier,, 6ff.
164
Vgl. ebd.
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6.1.2 Palliative Care im Osterreichischen Roten Kreuz

Das Osterreichische Rote Kreuz ist die groRte Wohlfahrtsorganisation in
Osterreich und Teil der internationalen Foderation der Rotkreuz- und
Rothalbmondgesellschaften. Seit seiner Grindung 1859 ist das Rote Kreuz
bemiuht, Leben und Gesundheit sowie die Wirde aller Menschen zu schutzen.
Internationale und nationale Katastrophenhilfe gehdren genauso zur Arbeit des
Osterreichischen Roten Kreuzes, wie der vielfach bekannte Kranken- und
Rettungsdienst sowie die mobile Betreuung Pflegebedirftiger. Als humanitéare
Institution hat das Rote Kreuz, nach Kerschbaum und Wild, Interesse daran,
den Hospizgedanken und Palliative Care in seine Aufgabenbereiche zu
integrieren. Das Osterreichische Rote Kreuz gliedert sich in Landesverbande,
Bezirks- und Ortsstellen, um sowohl auf nationaler als auch regionaler Basis
effizient wirken zu kdnnen.*®

Um die Grundideen des Roten Kreuzes noch einmal zu verdeutlichen, wurde
2003 ein einheitliches Leitbild fir das Osterreichische Rote Kreuz verfasst,
welches mit seinen sieben Grundsatzen auch heute noch Giiltigkeit besitzt.
Fredy Mayer, Ehrenprasident des Osterreichischen Roten Kreuzes, gibt an,
dass ein gemeinsames Leitbild hilft, eine Gesamtsicht nach auf3en zu wahren.
Die Offentlichkeit differenziert namlich nicht zwischen den unterschiedlichen
Organen innerhalb der Institution. Egal in welchem Bereich jemand arbeitet, sie
oder er reprasentiert das Rote Kreuz an sich. Die sieben Grundsatze des
Leitbildes lauten Menschlichkeit, Unparteilichkeit, Neutralitat, Unabh&ngigkeit,
Freiwilligkeit, Einheit und Universalitit. Diese Prinzipien bilden den
Handlungsrahmen in jeder einzelnen Sparte zur Erreichung und Umsetzung
gemeinsamer Ziele und Programme.*®

Das Osterreichische Rote Kreuz bezieht auch Stellung zur Betreuung von
pflegenden Angehdrigen im Rahmen der Palliative Care. Es sieht diese
einerseits als wichtige Glieder im Versorgungsnetzwerk Todkranker,
andererseits als gesundheitlich und sozial stark gefahrdete Gruppe, der auf
gesellschaftlicher Ebene =zu wenig Beachtung geschenkt wird. Das

Osterreichische Rote Kreuz versucht diese Fraktion darin zu bestarken, fir ihre

165 Vgl. Kerschbaum, Palliative Care und Organisationales Lernen/ Umsetzung von Palliative Care in

Organisationen, 200f.
166 Vgl. Osterreichisches Rotes Kreuz: Leitbild, Wien: ORK Einkauf und Service 22004, 5ff.
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Interessen auch selber einzustehen und war in diesem Zusammenhang auch
wesentlich an der Griundung der Interessensgemeinschaft pflegender

Angehériger beteiligt.*®’

6.1.3 Das mobile Palliativteam Innviertel

Das mobile Palliativieam Innviertel des Osterreichischen Roten Kreuzes
existiert seit dem Fruhjahr 2012. Es ist das erste Team dieser Art, welches vom
Osterreichischen Roten Kreuz im Raum Oberdosterreich aufgebaut wurde und
wird noch bis 2015 als Pilotprojekt gefiihrt. In den Bezirken Perg und Freistadt
wurde im Jahr 2013 ebenfalls ein mobiles Palliativieam des Roten Kreuzes in
Kooperation mit der Caritas bereit gestellt.**®

Fir die mobilen Palliative Care Einheiten des Roten Kreuzes wurde kein
eigenes Leithild erstellt, sie orientieren sich an den globalen humanistischen
Leitsatzen des Osterreichischen Roten Kreuzes. Zusatzlich gilt die Autonomie
der Patientinnen und Patienten als besonders wichtig.

Als Hauptverantwortliche des Mobilen Palliativteams Innviertel gelten Frau
Carolin Lechner, welche die Organisation und Projektleitung Uber den
Landesverband Obero6sterreich regelt und Frau Sigrid Anita Giersch, die die
Teamleitung des Palliativteams Innviertel gegenwartig Ubernimmt. Die
Informationen aus diesem Kapitel sind vor allem auf diese zwei Personen
zurlckzufihren und stammen aus einem regen E-Mail Kontakt und diversen
Gesprachen. Als Bestatigung und Ergénzung ihrer Angaben werden vielfach
Verweise zu anderen Kapiteln und Literaturquellen angefihrt.

Ziel des Bundes war es, die mobile Palliativversorgung flachendeckend auf
ganz Osterreich auszudehnen. Um dies zu gewdbhrleisten, stellten neben der
Caritas auch andere Institutionen, wie das Osterreichische Rote Kreuz, mobile
Einheiten zur Verfuigung.*®®

Durch das mobile Palliativteam Innviertel wird die lickenlose mobile

Palliativversorgung in diesem Gebiet gewahrleistet.

167 Vgl. Interessengemeinschaft pflegende Angehorige: Warum sich das Rote Kreuz engagiert, in:

http://www.ig-pflege.at/hintergrund/roteskreuz.php [abgerufen am 26.08.2014].

168 Vgl. Landeskorrespondenz Medieninfo: Palliativ- und Hospizversorgung in OO Mobile Versorgung

wird weiter ausgebaut, Linz: Amt der 00 Landesregierung 2013, 5.
169
Vgl. ebd.
79



Durchschnittlich sind stets zwischen acht und zehn Personen in jedem der drei
Bezirke des Landesteiles vom mobilen Palliativteam Innviertel zu betreuen.
Jeder Bezirk stellt hierfur eine Einheit zur Verfliigung, die aus zwei diplomierten
Gesundheits- und Krankenschwestern mit palliativer Zusatzausbildung besteht.
Begonnen wurde mit 25 Wochenstunden pro Bezirk. Mittlerweile wurden diese
auf 45 Stunden plus 10 separaten Leitungsstunden fir die Region insgesamt
erhoht. Diese Leistungen sollen aber in der Zukunft noch weiter ausgebaut
werden. Seit Ende 2014 wird auf3erdem jede Einheit durch eine zusatzliche
Pflegekraft unterstitzt. Einzelne Daten und Statistiken zum Ausbau des Hospiz-
und Palliativsektors in Oberosterreich befinden sich unter anderem im
Schreiben der Landeskorrespondenz.t®

Auch eine bestehende Rufbereitschaft, die anfangs nur im Bezirk Ried im
Innkreis optimal gesichert war und die anderen Bezirke nur telefonisch
abdeckte, wurde 2014 auf eine 24 Stunden Bereitschaft im gesamten Raum
ausgeweitet. In diesem Zusammenhang muss aber angemerkt werden, dass
dieses Angebot vor allem nachts eher wenig in Anspruch genommen wird.
Dennoch erfillt es eine wichtige Aufgabe, denn alleine die Gewissheit, rund um
die Uhr Hilfe zu bekommen, gibt den Patientinnen und Patienten, aber auch den
pflegenden Angehdrigen ein Gefuhl der Sicherheit. RegelmaRig finden
Teambesprechungen und Supervisionen sowie der Austausch mit anderen an
der Pflege beteiligten Institutionen, wie Hospiz, statt. Aufgrund des
Pilotprojektstatus wird im Jahr 2014 eine Evaluierung durchgefihrt, welche die
Qualitat des Teams aus Sicht der pflegenden Angehérigen aufzeigen soll.
Hierfiur wird diesen nach dem Ableben der Palliativpatientin, des
Palliativpatienten ein Fragebogen angeboten. Es soll erhoben werden, wie sie
grundsatzlich die Arbeit des mobilen Palliativieams Innviertel empfanden. Die
Ergebnisse dieser Studie liegen erst im Laufe dieses Jahres vor und konnen
daher fur die vorliegende Arbeit keine Verwendung finden. Allerdings wird in
den angefiihrten Interviews teilweise auf dieses Angebot eingegangen. Der
besagte Fragebogen befindet sich zudem im Anhang dieser Arbeit.

In der Anfangsphase des Palliativteams Innviertel bestanden die

Herausforderungen darin, mit wenigen Personalressourcen auszukommen und

1o Vgl. Landeskorrespondenz Medieninfo, Palliativ- und Hospizversorgung in 00O Mobile Versorgung

wird weiter ausgebaut, 6.
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ein Netzwerk innerhalb der verschiedenen medizinischen und pflegerischen
Akteure aufzubauen.

AulRerdem musste in der Bevolkerung zuerst Aufmerksamkeit erreicht und
ferner ein Bewusstsein daflir geschaffen werden, was Palliative Care leistet. Die
Themen Palliativmedizin und Palliative Care sind vielfach negativ behaftet und
werden ausschlief3lich mit Tod, Krankheit und Sterben in Verbindung gebracht,
wie dies schon aus Kapitel 5.6 Verantwortung in der Palliative Care hervorgeht.
Das Angebot wurde anfangs regional recht unterschiedlich angenommen. In
Scharding erfolgte die Benachrichtigung der Bevoélkerung vor allem durch
andere mobile Institutionen des Roten Kreuzes, wie die Hauskrankenpflege
oder dem mobilen Hospizteam, das eng mit den Kolleginnen aus dem
palliativen Setting zusammenarbeitet. In Ried im Innkreis waren es
insbesondere die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der ortlichen Palliativstation,
die diese Aufgabe Ubernahmen und in Braunau am Inn ist die Bekanntmachung
vermehrt auf die Hausarztinnen und Hausarzte zurtickzufihren.

Weiters musste vielerorts eine Sensibilisierung der ortsansassigen
Medizinerinnen und Mediziner stattfinden. Vielen fehlt eine adaquate Aus- und
Weiterbildung im Bereich der Palliativmedizin. Die Kooperation zwischen den
Akteuren der Palliative Care sollte ein nahtloser Prozess sein. Daher macht es
Sinn, auch innerhalb der Hausarztinnen und Hausérzte eine konkrete
Vermittlungsperson zu finden, welche im besten Fall in Palliative Care geschult
ist. In Krankenhausern gibt es eine Uberleitungspflege, die die Weiterbetreuung
der Patientinnen und Patienten nach einer Entlassung organisiert und
koordiniert sowie die relevanten Informationen an die Hausarztinnen und
Hausarzte weiterleitet. Die Ausfiihrung funktioniert allerdings noch nicht Gberall
reibungslos und auch in diesem Bereich wirden mehr Personalressourcen
bendtigt werden, damit die Arbeit optimal verrichtet werden kann. Auf die
Wichtigkeit dieses Dienstes wird bereits im Kapitel 6.1.1 Das Tatigkeitsfeld von
Palliative Care Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern hingewiesen.

Die Inanspruchnahme der mobilen Palliativdienste ist in Osterreich fur die
Betroffenen grundsatzlich kostenlos. Die Ressourcen sind aber klarerweise
begrenzt. Deshalb ist es leider notwendig, auch in diesem Bereich Prioritaten zu
setzen. Dennoch muss die gerechte Vergabe der Leistungen gewahrleistet

werden. Es muss genau Uberlegt werden, wie die Hilfe verteilt wird. Welche
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Patientinnen und Patienten brauchen sofort die Hilfe der mobilen
Palliativversorgung, wem konnte auch beziehungsweise vielleicht sogar besser
durch andere Dienste geholfen werden und wer kommt eventuell noch einige
Zeit ohne zusatzliche Hilfe von auf3en aus? Zudem kann die Anzahl, Dauer und
Intensitat der Hausbesuche von Fall zu Fall variieren. Die Pflegepersonen
missen genau und vorausschauend planen. Auf der einen Seite ist die
verfiigbare Zeit das Wesentliche in der Versorgung, trotzdem ist der Zeitrahmen
immer ein begrenzter.

Die Mitarbeiterinnen des mobilen Palliativieams Innviertel sehen sich selbst als
Erweiterung der Hauskrankenpflege, dies geht auch aus den Interviews M*"*
und C'"2 hervor. (Erklarung zur Zitationsweise dieser Quellen erfolgt im Kapitel
6.2.3.1 Entwicklung eines Transkriptionssystems.) lhr grofRer Unterschied und
Vorteil besteht, neben der gezielten Pflege von Todkranken, in der flexibleren
und unabhangigeren Zeit- und Ressourceneinteilung. Auch im Positions- und
Aktionspapier des Osterreichischen Roten Kreuzes wird darauf hingewiesen.'”
AulRerdem zahlt die Angehoérigenbetreuung explizit zum Aufgabenbereich des
mobilen Palliativteams Innviertel. Die Arbeit mit ihnen wird sowie alle
Maflnahmen innerhalb der mobilen Betreuung, dokumentiert. Dies wird auch
seitens des Dachverbands Hospiz Osterreich in den Standards fir
Pflegepersonen in der mobilen Hospiz- und Palliativpflege verlangt.*”*

Immer wieder kann es auch zu Meinungsverschiedenheiten und
Konfliktsituationen zwischen Angehdrigen, Kranken und den Mitarbeiterinnen
des mobilen Palliativteams kommen. In gemeinsamen Gesprachen, bei denen
maoglichst alle Akteurinnen und Akteure beteiligt sind, gegebenenfalls auch
involvierte Medizinerinnen und Mediziner, wird versucht, ein fur alle
annehmbares Ergebnis zu erzielen. Ferner kdnnen in den oben genannten
Teambesprechungen und Supervisionen heikle Falle individuell besprochen
werden und es wird in der Gruppe versucht Losungen zu finden
beziehungsweise Strategien zu entwickeln, um gewisse Auseinandersetzungen

in Zukunft eventuell vermeiden zu kdnnen.

1 vgl. M: 40-51.

Vgl. C: 147-156.

Vgl. Osterreichisches Rotes Kreuz, Positions- und Aktionspapier, 4ff.

Vgl. Sorge, Standards fur Pflegepersonen in der mobilen Hospiz-/ Palliativpflege, 3.
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Die Angehdrigen werden zudem ausdricklich auf weiterfihrende
Unterstitzungsangebote hingewiesen. Die Mitarbeiterinnen des mobilen
Palliativteams Innviertel kritisieren in diesem Zusammenhang, dass es oftmals
noch einem undurchsichtigen Dschungel gleicht, welche Institutionen welche
Leistungen fur pflegende Angehdrige anbieten. Es ist schwierig, dass die
Betroffenen gentigend Informationen erhalten, wenn selbst die Einrichtungen
untereinander nicht Uber alle gebotenen Dienste ausreichend Bescheid wissen.
In diesem Fall kénnte das Netzwerk noch verbessert werden.

Um noch weitere Daten bezuglich der Qualitdt des mobilen Palliativieams
Innviertel zu erhalten, wurde eine Befragung von pflegenden Angehdérigen,
einer Mitarbeiterin des Dienstes und einer ortsansassigen Medizinerin fur diese

Masterarbeit durchgefuhrt und in einem nachsten Schritt analysiert.

6.2 Verwendete Methodik aus der Sozialforschung

Fur die Beantwortung der zweiten Fragestellung wurde ein qualitativer
Forschungszugang gewahlt. Im Gegensatz zu quantitativer Forschung ist diese
Methode weder objektiv, noch verallgemeinerbar. Die qualitative
Herangehensweise zeichnet sich nach dem Psychologen, Soziologen und
Padagogen Phillip Mayring vielmehr dadurch aus, dass stets Individuen
Grundlage der Untersuchung sind. Am Anfang folgt, wie bei jeder empirischen
Analyse, die Vorgangsbeschreibung. Das Ziel der Untersuchung ist, anders als
in der quantitativen Forschung, vorab nicht vollstandig ersichtlich und bedarf
einer standigen Interpretation, um aussagekraftige Ergebnisse zu erhalten. Fur
die Verallgemeinerung kann es kein bestimmtes Verfahren geben. Vielmehr
muss diese im Einzelfall begriindet werden.”

Neben diesen allgemeinen Grundsatzen gibt es in der qualitativen Forschung
zahlreiche unterschiedliche Zugange und Methoden, zudem wird auch den

Akteuren ein gewisser Handlungsspielraum zugesprochen.

17 Vgl. Mayring, Phillip: Einfilhrung in die Qualitative Sozialforschung, Weinheim: Beltz >2002, 140ff.
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6.2.1 Die Verfahrensweise zur Datenerhebung

Fur die vorliegende Datenerhebung wurde das problemzentrierte Interview als
qualitatives Verfahren herangezogen. Die Vorgehensweise weist Ahnlichkeiten
zu einem offenen Gesprach auf und lasst die Gesprachspartnerin, den
Gesprachspartner sich maoglichst frei auf3ern. Allerdings gibt es mehrere
Fragen, die bewusst von der Gesprachsleitung angesprochen werden. Diese
setzt sich bereits vor dem Interview mit der Problemstellung und der
weiterfihrenden Thematik auseinander. Fiur die gegebene Arbeit wurde ein
offenes, strukturiertes und qualitatives Interview verwendet. Dieses beschreibt
Mayring wie folgt: Offen bedeutet, dass die Befragten frei antworten kdonnen,
ohne Antwortvorgaben. Hingegen besagt strukturiert, dass es sehr wohl
vordefinierte Fragen gibt, die von den Interviewenden beabsichtigt sind.
Qualitativ bezieht sich auf die Art der Auswertung.*"®

Um die Problemstellung zielfiihrend bearbeiten zu kdnnen, erwies es sich als
sinnvoll, vorab Fragen zu formulieren, die in jedem Gesprach gestellt wurden.
Andere ergaben sich wiederum aus dem individuellen Verlauf. Dabei wurden fir
die professionell in der Palliative Care Tatigen andere Fragemuster erstellt als
fur die pflegenden Angehérigen. Allerdings Uberschneiden sich die
Fragenbereiche des Ofteren. Die jeweiligen Interviewleitfaden befinden sich im
Anhang dieser Arbeit. Da es aufgrund der sensiblen Thematik schwierig war,

Gesprachspersonen zu finden, wurde von einem Probeinterview abgesehen.
6.2.2 Auswahl der befragten Personen

Zur Bearbeitung der Forschungsfragen wurden sechs Interviews gefihrt. Ein
Gesprach fand mit einer Mitarbeiterin des mobilen Palliativieams Innviertel statt,
um ihre Sichtweise zu erfassen. Auch eine Medizinerin, die h&aufig mit dem
mobilen Palliativteam Innviertel zusammenarbeitet, kam in einem nachsten
Schritt zu Wort. Parallel dazu fanden vier Interviews mit ehemals pflegenden
Angehorigen von Palliativpatientinnen und Patienten statt.
Bemerkenswerterweise handelt es sich bei diesen Personen ausschlief3lich um

weibliche Probandinnen. Wie im Kapitel 3.1 Die Rolle der pflegenden

e Vgl. Mayring, Einfihrung in die Qualitative Sozialforschung, 66f.
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Angehdrigen bereits angefuhrt wird, ist eine Uberwiegende Anzahl der
pflegenden Angehdrigen weiblich. Bei einer derart kleinen Teilnehmerzahl muss
aber davon abgesehen werden allgemeine Ruckschliisse zu ziehen.

Es gestaltete sich als heikel, gesprachsbereite Hinterbliebene, deren
Palliativpflegesituation erst in jingerer Vergangenheit liegt, zu finden. Diese
Aufgabe Ubernahmen die Mitarbeiterinnen des mobilen Palliativteams Innviertel,
weil sie eher beurteilen konnen, wer sich fur eine Befragung dieser Art
maoglicherweise zur Verflgung stellen mochte. Da es ohnehin diffizil war,
genugend Teilnehmerinnen fir die besagte Untersuchung zu finden. Um
aussagekraftige Analysen durchfiihren zu kénnen, wurde bewusst von Kriterien,
wie Herkunft, Alter, Geschlecht, Verhaltnis zu den Patientinnen und Patienten,
abgesehen, die den Ausschluss mancher Probandinnen zur Folge gehabt hatte.
Fur die vorliegende Erhebung spielen diese allgemeinen Merkmale auch keine
entscheidende Rolle, zudem wurde auf relevante Faktoren ohnedies in den
einzelnen Interviews speziell eingegangen. Es ist auch verstandlich, dass
Gesprache erst nach dem Ableben der Schwerstkranken stattfinden konnten.
Einerseits braucht es einen gewissen zeitlichen Abstand, damit die Befragten
auch emotional soweit von der Situation distanziert sind, dass sie
aussagekraftige Antworten geben kénnen. Andererseits beziehen sich manche
Fragen auch auf die Trauerarbeit und die Zeit nach dem Tod der
Pflegebedurftigen. Die Thematik ist fur die Betroffenen emotional sehr
belastend und vielfach auch intim. Bei den Interviews musste mit ul3erster
Behutsamkeit und EinfUihlungsvermégen vorgegangen werden. Die gewahlten
Gesprachspartnerinnen, die sich dankenswerter Weise fur ein Interview
bereitstellten, weisen ganz unterschiedliche Lebenslaufe und Professionen auf.
Nachdem die Mitarbeiterinnen des mobilen Palliativteams einen Erstkontakt
herstellten, wurden die Personen telefonisch von der Autorin dieser Arbeit
kontaktiert und es wurden Gesprachstermine vereinbart. Um den Probandinnen
entgegen zu kommen, aber auch die Gesprache so authentisch als mdglich zu
gestalten, wurden die Befragungen alle in deren personlichen Umfeld
durchgefuhrt. Um sich auf das Gesprach vorbereiten zu kénnen, wurde den
Personen angeboten, die Leitfragen und Stichworte vorab sehen zu dirfen und
gegebenenfalls abzuwandeln. Dieses Angebot wurde von drei Personen

angenommen, wobei niemand Anderungswiinsche &uRerte.  Allen
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Teilnehmerinnen wurde selbstverstandlich die Option eingerdumt, auf gestellte
Fragen nicht antworten zu mussen.

Die gefuhrten Interviews wurden mit Genehmigung der Probandinnen mit einem
Diktiergerat  aufgezeichnet und  anschlieRend  transkribiert.  Diese
Verschriftichungen der Gesprache befinden sich auf einem elektronischen
Speichermedium am Ende der Arbeit. Namen wurden weitestgehend
anonymisiert. Aufgrund der kleinen Teilnehmerzahl und der regional
durchgefiihrten Befragung kénnen unter Umstadnden dennoch Riickschlisse auf
gewisse Personen gezogen werden. Deshalb wurde von allen Probandinnen
vorab das mindliche Einverstandnis der Veroffentlichung ihrer Aussagen
eingeholt.

Von der Bildung von Hypothesen vor der Befragung wurde abgesehen, um den

Ausgang der qualitativen Forschung mdglichst offen zu lassen.
6.2.3 Die Textaufbereitung

Die Auswertung der Interviews erfolgte durch eine inhaltlich-wortliche
Transkription, mit einem eigens entwickelten Transkriptionssystem. Um die
Lesbarkeit zu unterstitzen, wurden in einem zweiten Schritt die transkribierten
Texte noch einmal Uberarbeitet, nicht relevante Textstellen gekurzt, vereinfacht
und mdglicherweise gravierende Fehler ausgebessert, ohne den Sinn des
Inhaltes zu veréandern.

Zur Aufbereitung wurde anschlieBend eine qualitative Inhaltsanalyse
herangezogen. Fir die vorliegende Arbeit wurde ein Textreduktionsverfahren,
nach der Universitatsprofessorin beziehungsweise dem Universitatsprofessor
fur Soziologie Ulrike Froschauer und Manfred Lueger, bevorzugt. Dazu wird der
Text inhaltich zusammengefasst, um Uber verschiedene Aspekte,
Darstellungsweisen oder Zusammenhange eine Ubersicht zu erhalten. Dabei
wird  beabsichtigt, wiederkehrende Themen und Aussagen sowie
unterschiedliche Ansichten zu diversen Fragestellungen herauszuarbeiten und
zu vergleichen, beziehungsweise zu interpretieren. Der Vorteil des
Textreduktionsverfahrens liegt in der Mdglichkeit, auch gréRere Textmengen zu

bearbeiten. Dabei wird immer wieder Bezug zu anderen Textstellen und
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vorhandener Literatur genommen.!”” AnschlieBend wird versucht auf Basis
dieser Textaufarbeitung die anfangs gestellten Fragestellungen zu beantworten,
Gesamtzusammenhange herzustellen und eventuell auf weiterfihrende

Aspekte und Fragestellungen hinzuweisen.

6.2.3.1 Die Entwicklung eines Transkriptionssystems

Um die Ergebnisse so wenig als moglich zu verfalschen, wurde bei der
Verschriftichung der Interviews die Sprache maoglichst unverandert gehalten.
Daher wurde der verwendete Dialekt, der im Innviertel vorherrschend ist, auch
in der Transkription belassen. Nur grammatikalische Fehler, die zu einem
Nachteil in der flissigen Lesbarkeit gefiihrt hatten, wurden ausgebessert.

Weiters werden folgende Symbole und Beschreibungen verwendet:

Satz oder Gedanke wird abgebrochen und neu begonnen oder formuliert.
[-] kurze Sprechpause von ein bis zwei Sekunden
[...] langere Sprechpause von mehreren Sekunden
[] Auslassung von fir das Interview nicht relevanten Textpassagen
[N] Anstelle von Namen, die im Sinne der Anonymitat nicht erwahnt werden
[ 1 inder eckigen Klammer befinden sich Beschreibungen von Lauten, wie
Lachen, Seufzen, oder dhnlichem, beziehungsweise Uberlegungspausen
ABC Grol3geschriebene Textpassagen werden besonders hervorgehoben, die
Beschreibung hierfir befindet sich in der eckigen Klammer vor dem
entsprechenden Textbaustein.
{} inder geschwungenen Klammer befinden sich Anmerkungen der Autorin.
Im FlieRBtext werden bei der Zitation von Interviewteilen ebenfalls teilweise
eckige Klammern, wie diese: [...] verwendet. Sind diese nicht kursiv gedruckt,
sind sie als Auslassungen von Textpassagen innerhalb einer direkten Zitation
zu verstehen. Zur Zitation kann an dieser Stelle noch erwahnt werden, dass der
Anfangsbuchstabe auf das entsprechende Interview verweist und sich die

angegebenen Zahlen auf die Zeilennummern beziehen. Durch diese Angaben

v Vgl. Froschauer, Ulrike/ Lueger, Manfred: Das qualitative Interview. Zur Praxis interpretativer Analyse

sozialer Systeme, Wien: facultas 2003, 159ff.
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konnen die einzelnen Verweise einfach in den vollstandig transkribierten

Interviews, der angefiigten CD, gefunden werden.

6.2.4 Auswertung der Interviews mit den pflegenden Angehdrigen

Wie bereits erwahnt wurde, waren vier Personen fir ein Gesprach tber ihre Zeit
als pflegende Angehdrige von Palliativpatientinnen und Palliativpatienten bereit.
Alle Probandinnen sind etwa zwischen vierzig und sechzig Jahre alt. Frau A
pflegte jahrelang ihre schwerkranke und behinderte Tochter bis zum Tod. Dame
C versorgte ihre krebskranke Mutter, Frau D ihren krebskranken Vater und eine
weitere Probandin B ihren krebskranken Ehemann. Die Personen weisen
verschiedenste berufliche Werdegédnge auf. Eine Frau ist selbst in der
Hauskrankenpflege tatig, hat aber keine Weiterbildung in Palliative Care. Eine
Probandin absolvierte die Ausbildung zur ehrenamtlichen Hospizmitarbeiterin
und Ubte diese Tatigkeit auch wahrend der Pflegesituation aus. Ob diese
Vorkenntnisse Unterschiede in der Pflegesituation und der Trauerverarbeitung
machen, wird zum Teil im Laufe der Gesprache analysiert.

Wahrend drei der Frauen aus dem landlichen Raum stammen, wohnt eine
Probandin in der Stadt. Dies macht insofern einen Unterschied, als dass dort
groRere Handlungsoptionen bezuglich der Gesundheitsversorgung bestehen.
So ist es moglich aus einer relativ gro3en Bandbreite an Hausérztinnen
beziehungsweise Hauséarzten zu wahlen. Auch ist der Zugang zu speziellen

Angeboten, wie Palliative Care Einrichtungen, eher gegeben.
6.2.4.1 Motivationsgriinde fiir die Ubernahme der hauslichen Pflege

Zur Motivation, die zur Ubernahme der Pflege fiihrte, geben alle Befragten
ahnliche Griinde an. Frau A spricht davon, dass es ihr wichtig war, mit dem
pflegebediirftigen Menschen so viel Zeit als méglich zu verbringen.*”® Auch
Frau B nennt ahnliche Beweggrinde:

,JO, des woa ma mei Monn einfoch wert, dass i’'n mit hoam nimm [...] | woitn bei
[betont] MIR DAHOAM hoben. [...]“*"°

8 vgl. A: 4-5.
79 B: 4-9.
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Zudem betont sie, dass es sowohl fur sie und die weiteren Familienmitglieder,
als auch fur den Kranken auf3erst wertvoll war, dass dieser zu Hause sterben
durfte und nicht in ein Pflegeheim musste.'® Frau C verweist ebenfalls darauf,
dass ein Pflegeheim fur die Betreuung ihrer Mutter nicht in Frage gekommen
ware, weil weder sie, noch die Kranke dies gewollt hatten. Die Mutter war
immer fir ihre Kinder da gewesen, so sieht es Frau C umgekehrt als ihre
Aufgabe, sich nun um sie zu kiimmern.*® Selbst fir Frau D war die Aufnahme
ihres Vaters in eine stationdre Institution undenkbar, auch wenn deren
Beziehung zueinander schwierig war.'®

Im Kapitel 5.1 Die Rolle der pflegenden Angehérigen werden bereits
Selbstverstandlichkeit, Dankbarkeit, Wiedergutmachung und Na&chstenliebe

sowie Mitleid als wichtige Motivationsgriinde fur die Pflegebereitschaft genannt.
6.2.4.2 Die Rolle der Hauptpflegepersonen

Drei der vier befragten pflegenden Angehdrigen erzéhlen, dass sie die
Hauptpflegepersonen waren. Aber alle drei Probandinnen wurden in ihrer
Aufgabe unterstiitzt und zeitweise entlastet durch andere Familienmitglieder.®®
Frau D sagt hingegen, dass sie und ihr Mann die Pflege gleichermal3en
ibernahmen.’®* Frau B bekam, neben der Begleitung durch das mobile
Palliativteam Innviertel, aulerdem noch die Unterstitzung durch eine
Ehrenamtliche eines Besuchsdienstes, die sie in der Betreuung des Kranken
unterstutzte. Frau D wurde ebenfalls noch unterstitzt durch andere mobile
Einrichtungen, zum Beispiel in der Korperpflege des Schwerkranken.'®

Frau D beschreibt allerdings noch ein anderes Phanomen, welches auch im
Kapitel 5.3 Die Entstehung und der Umgang mit Konflikten in der
Pflegesituation genannt wird. Manchmal kann die Anerkennung fur die
Hauptpflegenden durch andere Angehdrige ausbleiben. Dies ist vielfach darauf
zurickzufuhren, dass diesen Personen der Weitblick auf die Gesamtsituation

und Informationen zum Krankheitsverlauf und der Prognose fehlen. Oft sehen

180 v/gl. B: 4-9.

Vgl. C: 4-8.

Vgl. D: 3-12.

Vgl. A: 13. & Vgl. B: 45-46. & Vgl. C: 206-209.
Vgl. D: 48-60.

Vgl. B: 63-78.
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sie nur den Momentanzustand und schliel3en daraus auf weitere Interventionen.
Da sie nicht tagtaglich fur die vollumfangliche Pflege verantwortlich sind, haben
sie meist auch mehr Zeit und Energie, den Kranken ihre Liebe und Zuwendung
zu schenken. Sie koénnen vielfach nicht nachvollziehen, warum die
Hauptpflegepersonen frustriert und tberfordert sind. Diese Spannungen werden
auch in folgendem Zitat von Frau D ersichtlich:

[...] ,[Stimme wird lauter] Es hod mir neamd ghoifn. [...]l| woa de Oanzige, de
kampft hod, fur des, dass er am Leben bleibt, oder dass er gsund gepflegt wird
und olle ondan de hom eam einfach nochn Mund gredt und hom gsogt:
[ironischer Ton] ,Jo braver Papa. Owei schimpft di d’[N]. und owei schimpfts di
da [N].“8®

6.2.4.3 Herausforderungen fur die pflegenden Angehdrigen

Auf die Frage, worin die ehemals Pflegenden von Palliativpatientinnen und
Patienten die grof3ten Herausforderungen sehen, antworten alle Interviewten
ahnlich. Frau A und B geben als Schwierigkeit an, dass Pflegende psychisch
und korperlich standig an ihre Grenzen stof3en und dies auch fur andere
Familienmitglieder eine belastende Situation darstellt.'®” Dadurch, dass standig
das Bestmdgliche fir die Kranken erreicht werden will, werden eigene
Bedurfnisse zurtickgestellt, wie Frau B in folgendem Zitat aul3ert:

JSeufzt] Jo, | denk... do denkst (berhaupt nimma. Du [betont]
FUNKTIONIERST nur mehr. [...] Sondern i hob nur gschaut, dass eam guad
geht. [...] | bin gonz ruhelos gwesen [...] Jo, auf sich s6ba schaust donn nimma.
[lacht kurz]“ *®®

Frau C beschreibt weiter die Herausforderung, die darin besteht, andere
Lebensbereiche nicht zu vernachlassigen, genauso die Schwierigkeit, dass der
Verlauf und die Dauer der Pflegesituation schwer vorherzusagen sind:

»--. NOjo, de gréBten Herausforderungen sand sicha, dass ma einfoch immer
dem Gonzen gerecht wird. Dass ma einfoch ahm... [..] fiir den Kronken do is,

oba a im Beruf und de Familie unta an Hut griagt, weil ma jo zeitlich des sicher

%8 p. 263-276.

Vgl. A: 8-10.
B: 179-184.
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ned planen konn. Und a ned d4hm... Was, wie is da Kronkheitsverlauf und
jo...“48°

In der Literatur wird in zahlreichen Texten auf diese Herausforderungen
hingewiesen und werden ebenso in dieser Arbeit im Kapitel 5.3 Die Entstehung
und der Umgang mit Konflikten in der Pflegesituationundim Kapitel 5.4 Die
Belastungen fur pflegende Angehdérige ausfuhrlicher beschrieben.

Dort wird auch erlautert, dass gegebenenfalls weitere Schwierigkeiten in
Erscheinung treten koénnen, die auf das Beziehungsgefiige zwischen
Pflegenden und Gepflegten zurickzufihren sind. Dieses kann aus
verschiedenen Griinden gestort oder zumindest angespannt sein. Zudem
kobnnen Aggressionen und Wut vor allem auf Seiten der Patientinnen und
Patienten, durch den Verlust der Fahigkeiten und Unabhangigkeit, auftreten.
Dies wird auch im Kapitel 5.1.2 Die Rollenumkehrung in der Pflegesituation
beschrieben. Fiur Frau D war es dieses angespannte Verhaltnis, welches sie als
grodte Belastung empfand. Worin die Konfliktgrinde lagen, geht aus dem
Interview allerdings nicht hervor:

» Jo, de gro8te Herausforderung woa des... fia mi jetzt, dass... dass irgendwie
des... [lberlegt, wie sie am besten sagen soll] so gering gschétzt hom, [...] Ned
des, dass dass schwer Oabeit woa und dass ma standig do sei muas, [...] des
hod dazuagheat. [...] Jo, jo, des woa des Schlimmste, dass dass... mon mecht

jo koa grofRe Belohnung [...] und a koan riesen Donk, [...]“*®

Frau D betont abermals, dass die eigenen Bedurfnisse zuriickgestellt werden
mussen, etwa durch den Verzicht auf die Teilnahme an Feierlichkeiten. Auch
das Ablehnen von Essen und Trinken und das damit verbundene
Voranschreiten der Verschlechterung des Gesundheitszustandes beschreibt
Frau D als grof3e emotionale Belastung, wie dies zum Beispiel auch im Kapitel
4.5.2 Erndhrung am Lebensende angefiihrt wird.

Frau C betont genauso, dass ein negatives Verhaltnis zwischen den Beteiligten
enorm belastend wirken kann. Besonders herausfordernd kénnen Situationen
dann werden, wenn raumliche Distanz nicht méglich ist, wie dies ebenfalls im
Kapitel 5.3 Die Entstehung und der Umgang mit Konflikten in der

Pflegesituation erwahnt wird. Auch kann sie nachvollziehen, dass verwirrte und

189 ¢ 24-27.
%0 p. 33-46.
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demenzkranke Patientinnen und Patienten besonders belastend sein kdnnen.
Entsprechende Erlauterungen diesbeziglich finden sich im Kapitel 5.4 Die

Belastungen fiir pflegende Angehérige.™*

6.2.4.4 Der Einsatz des mobilen Palliativteams Innviertel

Die Gegebenheiten, wie die Befragten auf das mobile Palliativteam Innviertel
aufmerksam wurden, sind sehr unterschiedlich. Frau A wurde zum Beispiel von
der Palliativstation und vom Hospiz Ried im Innkreis auf dieses Angebot
hingewiesen.'®? Die Befragte B wurde von ihrer Hauséarztin beziglich der
mobilen palliativen Versorgung informiert.’®® Es ist dieselbe Medizinerin, die
auch fur diese Arbeit flr ein Interview bereit war. Wahrend Frau C selbst in der
Hauskrankenpflege tatig ist und somit relativ einfach Zugang zu den
Informationen bezlglich mobiler palliativer Versorgung hatte, war es bei Frau D
die Schwagerin, die in diesem Bereich beruflich tatig ist und die Pflegende D
darauf aufmerksam machte.***

Das mobile Palliativteam Innviertel kam bei den vier befragten Probandinnen zu
sehr unterschiedlichen Zeitpunkten zum Einsatz. Das Familienmitglied von Frau
A litt schon jahrelang an einer schweren Behinderung, in dieser Zeit kam es zu
zahlreichen Krankenhausaufenthalten. Drei bis vier Monate vor ihrem Tod
wurde sie vom mobilen Palliativieam Innviertel betreut.**® Die Interviewte B gab
an, zwei Monate die Dienste des mobilen Palliativieams in Anspruch
genommen zu haben. Dies war zu einem Zeitpunkt, als der Patient schon ans
Bett gefesselt war, somit die Pflege immer aufwendiger wurde und von der
Hauptpflegenden alleine nicht mehr optimal geleistet werden konnte.'*® Durch
das schnelle Fortschreiten der Krankheit und dadurch, dass Frau C selbst in der
Hauskrankenpflege tétig ist, wurden die Dienste des mobilen Palliativteams
Innviertel in ihrem Fall nur in den letzten Tagen und Wochen benétigt.™®’

Hingegen setzte die palliative Versorgung beim Angehdérigen der Interviewten D

Blygl. C: 181-199.

Vgl. A: 32-36.

Vgl. B: 102-109.

Vgl. C: 52-54; D: 92-106.
Vgl. A: 47-49.

Vgl. B: 158-173.

Vgl. C 29-50
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bereits sehr friih, zum Zeitpunkt der Diagnose der unheilbaren Krankheit, ein.
Die Betreuung durch das mobile Palliativteam Innviertel dauerte circa ein
Jahr.'®® Dass eine palliative Versorgung schon sehr frith zum Tragen kommen
kann und soll, wird auch im Kapitel 3.3 Prinzipien der Palliative Care erwéahnt.
Uber die Zeitspanne eines durchschnittlichen Besuches durch eine Mitarbeiterin
des mobilen Palliativteams Innviertel berichten alle befragten Probandinnen
ahnliches. Die Besuchsfrequenz und die aufgewendete Zeit stiegen, je naher
das Sterben ruickte. So kam es zu Treffen von einmal wochentlich bis mehrmals
taglich, je nach Gesundheitszustand der Kranken. Auch die Aufenthaltsdauer
variierte und betrug zwischen einer halben und zwei Stunden pro Besuch.™®
Frau D erwahnt dabei explizit, dass sich die Pflegenden des mobilen
Palliativteams Innviertel in diesen Besuchen auch Zeit flr die Betreuung der
Angehorigen nahmen, ebenso wird die erforderliche zeitliche Flexibilitat
angesprochen, wie dies schon in Kapitel 6.1.1 Das Tatigkeitsfeld von Palliative
Care Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern der Fall ist:

A Stund scho oda oanahoib, je nochdem obs, ahm... mi wieda ohean hom
miassn, mi und mein Monn. Weil se hom. [...] wie soid i sogen, betreut [..] und
irgendwie uns mit [...] des hod se owei ergeben [...] des woa ned

voraussehbor, 2%

6.2.4.5 Verantwortung des mobilen Palliativteams Innviertel gegentber
pflegender Angehoriger

Auf die Frage, ob die Interviewten auch glauben, dass es in den
Zustandigkeitsbereich der Mitarbeiterinnen des mobilen Palliativieams Innviertel
fallt, dass sie sich Uberdies um die Belange der pflegenden Angehdrigen
kiimmern oder ob sie dies fur eine freiwillige Zusatzleistung halten, gibt es
verschiedene Ansichten. Frau B meint, dass dies absolut eine freiwillige
Leistung ist, wenn sie auch das Umfeld mitbetreuen:

» Jo, des is a freiwillige Zusatzleistung, wos se erbringen. De hdngan se

gscheid eine do damit. [...] hod mir a a Kroft geben, ne. Obwoi sie jo neta fia

%8 vgl. D: 108-117.

Vgl. A: 25-29; B: 72-79; C: 119-124.
D:125-170.
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mein Monn zuastéandig gwesen warat, a so. Oba de is fia [betont] Ml a do
gwesen. %

Frau A sieht dies etwas differenzierter. Zwar gehen die Mitarbeiterinnen sicher
Uber ihre Mindestleistungen hinaus, die sie erbringen sollen, dennoch denkt sie,
dass die Betreuung der Angehdrigen auch in ihren Aufgabenbereich fallt und im
Berufsbild der professionell in der Palliative Care Tatigen festgelegt sein
sollte.?®> Auch Frau D halt die Zusammenarbeit einerseits fiir eine freiwillige
Aufgabe, sie sieht aber ebenso, dass eine optimale Versorgung der Kranken
nur Hand in Hand funktionieren kann.”®® Die Interviewte C bestatigt diese
Ansicht und sagt, dass Palliative Care die Angehdrigen soweit untersttitzen soll,
dass sie dieser Aufgabe gewachsen sind. Durch ihre Kompetenzen kénnen sie
die Angehorigen gezielt anleiten und somit entlasten.?* Ahnliches geht auch
aus dem Kapitel 6.1.1 Das Tatigkeitsfeld von Palliative Care Mitarbeiterinnen

und Mitarbeitern hervor.
6.2.4.6 Zusammenarbeit mit dem mobilen Palliativteam Innviertel

Die Zusammenarbeit mit dem mobilen Palliativteam Innviertel empfanden alle
befragten pflegenden Angehérigen &ulRerst positiv. Auch das Zusammenwirken
der verschiedenen Akteure, wie etwa Hausarzt, Hauskrankenpflege oder
Krankenhaus wurde von allen sehr positiv bewertet. Exemplarisch sollen hierfur
zwei Zitate angefuhrt werden:

sEigentlich sehr guad. Es is einfoch so, man griagt psychisch und und (beroi
Unterstitzung. [...] Es is irgendwo, hod ma einfoch an Hinterhoid. Und des is
wichtig in der Zeit. [...] Des woa wirklich ah a runde Soch. Des woa a Team und
drum hods a einfoch einwondfrei funktioniert. 2%

,JO, na, des is oise so harmonisch owagonga. So, oiso nur so konnst das

wiinschen. Jo. Wahnsinn. | hatt des nie gmoant, dass sowos gibt.?%

21 B.116-119.

Vgl. A: 58-62.

Vgl. D: 154-163.

Vgl. C: 130-137.

Vgl. A: 52-68.

B: 96-97; vgl. C: 72-76; D: 127-137.
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6.2.4.7 Weitere Unterstitzungsangebote

Neben dem mobilen Palliativieam Innviertel wurden von den befragten
pflegenden Angehérigen noch weitere unterstiitzende Hilfen und Dienste in
Anspruch genommen. Frau A und Frau B geben an, dass ihnen Pflegebetten
und andere Medizinprodukte fir ihre schwerkranken Familienmitglieder zur
Verfiugung gestellt wurden. Die Befragte B wurde zudem noch von einer
ehrenamtlichen Besuchsdienstmitarbeiterin unterstutzt und die
Gesprachspartnerin Frau D nahm zudem noch die Hilfe der Hauskrankenpflege
und Altenfachbetreuung in Anspruch.?®’

Die Befragten A und D wurden auch vom mobilen Palliativteam Innviertel auf
weitere Unterstltzungsangebote hingewiesen, beziehungsweise wurden ihnen
diese teilweise auch organisiert. Zu diesen Diensten gehdren zum Beispiel
psychosoziale Dienste, wie das mobile Hospiz oder auch Gesprachskreise fur
pflegende Angehorige. Frau A gibt aber an, dass sie diese Angebote nicht in
Anspruch nahm, weil sie das Gefiihl hatte, sie nicht zu benétigen.?®® Der
Interviewten B wurden anderweitige Hilfen angeblich nicht aufgezeigt, wobei sie

aber anmerkt, dass sie diese auch nicht benétigt habe.?%

6.2.4.8 Vorteile einer hauslichen Pflege fur die Angehérigen

Es gibt auch zahlreiche Vorteile fir Angehorige, die fir die Ubernahme der
Pflege von schwer- beziehungsweise sterbenskranken Menschen sprechen.
Einige dieser finden sich ebenfalls im Kapitel 5.7 Die Vorteile der hauslichen
Pflege fur die Angehdrigen. Frau A und B sagen etwa, dass sie die Chance
hatten, die verbleibende Zeit mit ihren Liebsten verbringen zu kénnen, was sie
ebenso als Motivationsgrinde angeben. Frau B beschreibt weiter den
Zusammenhalt der Familie, der gestarkt wird und redet von einer Kraft, die sie
durch die Pflegesituation erwarb:

»---]Do is a d’Familie wieder gfrogt, da ma zaumhlift und zaumhoid. [seufzt] [...]

jo und es gibt trotzdem wieda so a Kroft, wonn ma fia oan do sei konn. [...]***°

%7 vgl. A: 21-22; B: 35-42; D: 75-78.
2% v/gl. A: 96-97. & Vgl. D: 179.

Vgl. B: 127-128.

B: 12-14.
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Die interviewte Person A benennt die Pflegesituation als wertvolle und intensive
Zeit:

.l.--] der Schwerstkronke is zu Hause und de Zeit oder diese letzte, diese
intensive Zeit de ma mit dem Ongehorigen in den eigenen vier Raumen
verbringen konn mit der Unterstitzung von der Palliativschwesta, des is a gonz
a wertvolle Zeit. [..] Jo, des konn ma nur weiter empfehlen. !

Auch Probandin C versichert, dass es eine schone Erfahrung ist, einen
geliebten Menschen bis zum Tode begleiten zu diurfen und die restliche Zeit
gemeinsam verbringen zu kénnen. Obwohl dies mit sehr viel organisatorischem
Aufwand verbunden ist, damit die Situation fir alle gut verlaufen kann und dass
es Unterstitzung von anderen Angehérigen und AufRenstehenden braucht.
Wenn diese Rahmenbedingungen allerdings gegeben werden kénnen, so
empfiehlt Frau C allen Betroffenen, diese Aufgabe auch wahrzunehmen, denn
rickblickend betrachtet, hat jene Lebenslage auch viele schone Aspekte und
sie ist froh, die hausliche Pflege tibernommen zu haben.?*?

Frau D weist vor allem auf die wunderbaren Erfahrungen durch die
Unterstitzung der Mitarbeiterinnen des mobilen Palliativteams hin:

.[...] einfoch nur a Hilfe und nett und a schene Erfohrung. | hoff, dass do a
monchmoi wieder herkumman, wonns in da Nahe sand, weils ma wirklich féhn.

[lacht] Des woa sche wies uns begleit hom, jo, gonz echt. [...]**

6.2.4.9 Entlastung durch das mobile Palliativteam Innviertel

In  jedem der besprochenen Falle wird vor allem auf die
Entlastungsmadglichkeiten  durch  das mobile Palliativieam  Innviertel
hingewiesen. Nach Angaben von Frau A gaben die Mitarbeiterinnen hilfreiche
Ratschlage fur die optimale Versorgung und zeigten geeignete
Pflegemalinahmen vor. Genauso ermutigten sie die Probandinnen immer
wieder in ihrer Tatigkeit, sodass sie sich die Versorgung auch zutrauten.?**
Ahnliches kommt auch bei Frau B zur Sprache:

,Jo, de homd ma wieder Kroft geben und homd ma a des Gefiihl geben, dass i

a ois richtig moch, wie i des moch. | hob jo des nu nie do und i bin ma jo séber

2 A:110-113.

Vgl. C: 195-232.
D: 370-376.
Vgl. A: 85-88.
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so unsicher ob und zua gwesen. Jo und eigentlich duad ma instinktiv eh des
Richtige. De homd ma a des... de Bestétigung irgendwie do geben. Mhm.“ **
AulRRerdem beschreibt Person B, dass sie auch dadurch entlastet wurde, dass
sich das mobile Palliativteam Innviertel auch um organisatorische Belange der
Pflegesituation kimmerte. So erledigten sie Botengdnge zum Arzt oder zur
Apotheke und besorgten gegebenenfalls Medizinprodukte.*'®

Sowohl Frau C als auch Frau D schéatzten es sehr, dass eine kompetente und
umfassende Versorgung der Kranken gegeben war und dass dies Sicherheit
schaffte.?’

In vielen Stellen weisen alle Befragten darauf hin, dass sie alle Sorgen und
Fragen offen an sie herantragen konnten. Auch Gesprachsthemen, die sie mit
Familienmitgliedern oder Freunden nicht besprechen konnten, konnten
problemlos benannt werden. Weiters organisierten sie zum Beispiel eine
Betreuung, wenn die Pflegepersonen Termine wahrnehmen mussten. Wie
wichtig es fir die pflegenden Angehérigen ist, dass sie auch in Zeiten ihrer
Abwesenheit die Kranken in guten Handen wissen, wird auch im Kapitel 5.4 Die
Belastungen flur pflegende Angehdrige angefiihrt. Die Zeit, in der das mobile
Palliativteam regular anwesend war, wurde vielfach fur personliche Tatigkeiten
genutzt.?*®
An dieser Stelle verweist Frau D darauf, dass sie immer wieder darauf
hingewiesen wurde, wie wichtig es ist, dass sich pflegende Angehdrige
Ausgleichsmaoglichkeiten schaffen, etwa indem sie auf Urlaub fahren und dass
diese Auszeiten nicht nur erlaubt, sondern auch geboten sind.?*® Wie bereits
erwahnt wurde, war das Verhaltnis der Pflegenden D zu ihrem kranken
Angehdrigen angespannt. Auch in dieser Situation versuchte das mobile
Palliativteam Innviertel zu vermitteln.?”® Obwohl diese MaRnahmen nur bedingt
fruchteten, waren Frau D und ihr Mann sehr dankbar. Wie intensiv die
Beziehung zwischen den Mitarbeiterinnen des mobilen Palliativteams Innviertel,

Frau D und ihrem Mann war und dass die Situation auch schdne Aspekte

21> B: 197-200.

Vgl. B: 81-85.

Vgl. C: 64-70; D: 348-359.

Vgl. B: 201-206. & C: 58-62. & C: 58-62. & Vgl. C: 123-127. & Vgl. D: 141-149.
Vgl. D: 174-177.

Vgl. D: 282-286.
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beinhaltete, wie dies bereits im Kapitel 5.7 Die Vorteile der hauslichen Pflege
fur die Angehérigen genannt wird, geht aus folgendem Zitat hervor:

.---] Dass ma de Menschen obgehn in meim Leben, [...]Oiso des sand richtige
wertvolle Menschen gwen fir mi. Gonz gonz echt. Wirklich gonz echt. Und wir
homd a owei gsogt, se homd Spal3 bei uns [...] Sie hod gsogt: ,bei uns is sovii
Leben, obwoi da Papa im Sterben liegt® [..] Se homd uns extra aus letztas
draugnumma, weils a se fiir uns Zeit gnumma hom.%**

Frau B blickt ebenfalls dankbar auf die gemeinsame Zeit mit dem mobilen
Palliativteam Innviertel zuriick:

»...JO, ohne de was goa ned gonga. Na, des muas i gonz ehrlich sogen, jo. | bin

wirklich froh, dass sowos iiberhaupst gibt.“ ?*

6.2.4.10 Vorteile der mobilen palliativen Versorgung fiur die Todkranken
und Sterbenden

Die ehemals Pflegende A findet, dass es bei entsprechender Betreuung nichts
Besseres fir Todkranke geben kann, als zu Hause zu sterben.??® Dieser
Meinung ist auch Probandin B. Allerdings zog es ihr Angehériger vor,
schlussendlich in der Palliativstation zu versterben, vermutlich um seiner
Familie die Last seines unmittelbaren Ablebens zu ersparen. Dies findet Frau B
zwar schade, aber mit der Palliativstation wurde schlussendlich eine fir die
Betroffenen zufriedenstellende Alternative gefunden.??*

Frau B und C glauben, dass es sehr wohl Auswirkungen auf den
Gesundheitszustand der Kranken, des Kranken hat, wie es um das allgemeine
Wohlbefinden der pflegenden Angehdrigen steht und daher halten sie es auch
fur wichtig, dass sich die Betroffenen rechtzeitig Hilfe von au3en holen und auf
sich selbst achten:

,Des gspiad der Schwerkronke sehr. | [..] davon bin i tGberzeugt, [...] und wonn

der des Gspia hod, dem geht’s nu guad, der schoffts nu mit mir, donn geht’s

221 D: 333-342.

B: 89-90.
Vgl. A: 118-121.
Vgl. B: 133-140.
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dem a guad. Jo, [...] der rant se jo trotzdem um den Angehorigen, a wonn der
kronk is, der merkt jo des [...]*®

Hingegen sagt Frau D, dass sie nicht glaubt, dass ihr Wohlbefinden Einfluss auf
das Wohlergehen des Kranken hatte. Allerdings muss hier auf die schwierige

Beziehung zwischen den Betroffenen hingewiesen werden.??®

6.2.4.11 Entlastungsstrategien der pflegenden Angehoérigen

Es liegt also auch in der Verantwortung der pflegenden Angehdrigen, sich
ebenso um sich selbst zu kimmern, um eine optimale Versorgung der Kranken
gewahrleisten zu koénnen. Die fir die Befragung ausgewahlten Pflegenden
schufen sich alle auf ihre individuelle Art einen Ausgleich im Alltag. Frau A fand
diesen in moderaten Sportarten wie Spazierengehen, vor allem aber in Yoga,
dies starkte sie korperlich, ebenso wie psychisch. Sie betont die Wichtigkeit von
Entlastungsmaglichkeiten. Die Anspannung Ubertragt sich ihrer Meinung nach
namlich nicht nur auf die Patientinnen und Patienten, sondern auf das gesamte
soziale Umfeld, wie Freunde und Bekannte.?’

J---] Ah des is... na, man muas schaun, dass oan séba guad geht und mon hod
a sbba a Leben. Ned nur der der Schwerkronke.??®

Frau B fand ihren personlichen Ausgleich im Tdpfern. Praktischerweise konnte
sie diese Tatigkeit auch neben ihrem kranken Angehdrigen durchfihren, der
dies als angenehm empfand:

» [--.] Und donn hob i des oise im Wohnzimmer neben eam do. Der hod do owei
so daneben schlofen kinna. So richtig beruhigt is er do gwen und i hob mi do
irgendwie a wenig, jo, obreagiert. [lacht kurz] und meine Gefiihle hob i do da
irgendwie einbringa kinna. Mhm.??°

Auch Frau D schuf sich personliche Entlastungsmoglichkeiten, indem sie
regelmaRig auf Kinder aufpasste.?*®

Im Kapitel 5.4.1 Entlastungsmdglichkeiten fur pflegende Angehdrige wird auf

dieses Thema naher eingegangen.

2 A: 124-129; vgl. C: 95-96.

Vgl. D: 183-184.
Vvgl. A: 131-133.
A: 139-142.
B: 187-189.
Vgl. D: 174-177.
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6.2.4.12 Betreuung der pflegenden Angehdrigen durch das mobile
Palliativteam Innviertel nach dem Tod

Die Mitarbeiterinnen des mobilen Palliativteams Innviertel boten allen Befragten
auch nach dem Tod der Kranken ein Treffen an. Drei von diesen vier Personen
nahmen dieses Angebot auch wahr. Lediglich bei Frau C kam es zu keinem
Treffen im Rahmen des mobilen Palliativieams, da sie die entsprechende
Mitarbeiterin aber personlich kannte, fanden privat Gesprache statt.>*

Frau A traf sich bereits zweimal mit der Mitarbeiterin, die sie und ihren
Angehorigen betreute und empfand dies als sehr hilfreich in ihrer Trauerarbeit:
,Jo, i hob mi nu troffen mit da Palliativschwesta, zwoamoi inzwischen, man
bespricht numoi ois, man man klart nu de Frogen de ma hod, man stét de nu.
Und es woa [betont] SEHR hufreich, muas i sogen und irgendwo siagt ma des
so ois runden Obschluss, des Gonze.?*

Probandin B empfand dieses Treffen ebenfalls als hilfreich in ihrer Trauerarbeit.
Weiters nahm sie aber noch Angebote fur trauernde Angehdérige an, auf welche
sie vom mobilen Palliativteam Innviertel hingewiesen wurde. Dort wurde ihr
bewusst, dass sie die Moglichkeit hatte, sich von ihrem geliebten Menschen zu
verabschieden, wéhrend der Tod fiir andere unerwartet ins Leben tritt.>** Diese
Chance wird ebenso im Kapitel 5.7 Die Vorteile der hauslichen Pflege fir die
Angehorigen erwéhnt.

Im Falle von Frau D fand ein Treffen bereits unmittelbar nach dem Eintreten des
Todes statt. Die entsprechende Mitarbeiterin wurde beizeiten telefonisch
informiert.?** Fur die eigene Trauerarbeit empfand Frau D die Treffen mit den
Mitgliedern des mobilen Palliativteams nach dem Tod zwar als nett, aber sieht
dies als weniger relevant fir ihre Trauerbewéltigung. Allerdings sagt sie, dass

dieses Angebot fiir eine andere Angehérige hilfreich war.?®

>!ygl. C: 100-109.

A: 146-148.

Vgl. B: 154-159.
Vgl. D: 232-239.
Vgl. D: 263-276.
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6.2.4.13 Verbesserungsvorschlage und Zukunftswinsche der
pflegenden Angehdrigen fir das mobile Palliativteam Innviertel

Die Befragten C und D wurden auch nach ihrer Einschatzung des Stellenwertes
von pflegenden Angehdrigen in der Gesellschaft befragt. Probandin C kann bis
jetzt nur gute Erfahrungen berichten:

»,Nojo, da Stéllenwert. | wird sogen, dass se Ochtung hoben. [...] jo, schon eher
Respekt.?®

Frau D stiel3 hingegen nicht nur auf positive Reaktionen in ihrem Umfeld, was
die hausliche Pflege anbelangt:

, ... Na, na des woa so: Ahm, &h... Bekonnte oder oder Verwondte de séba
irgendwen gepflegt hobn, de hom uns verstondn und jeder ondane sogt: ,Nojo,
griagst jo eh a schens Pflegegéd. [...]*%*

Diese Erfahrung kann auch belastend wirken, wie auch im Kapitel 5.4 Die
Belastungen fir pflegende Angehdrige erlautert wird. Die manchmal negative
Einstellung von AuRenstehenden gegeniber pflegenden Angehoérigen und
Palliative Care basiert nicht selten auf Unwissenheit. Verbesserungsbedarf
hinsichtlich des mobilen Palliativteams Innviertel sehen drei Probandinnen,
auch aus diesem Grund in der Offentlichkeitsarbeit. Die Bevolkerung sollte
mehr dartber informiert werden, was das mobile Palliativteam Innviertel genau
leistet und wer diese Hilfe in Anspruch nehmen kann. Entsprechende Hinweise
darauf finden sich unter anderem in folgenden Aussagen:

» ES is vielleicht nu vii zZ’wenig bekonnt, dass es Uberhaupt gibt. Und [..] jo es is
oiwei nu so a bissl a Hirde, ah weil ma owei glaubt, mon schofft des sdba nu,
so a weng aloane. Mon miassat do v mehr Information ah griang. Und eben
jo... wonn mas amoi kennt, is ma begeistert, [...]* ?*

B: Na, (berhaupt ned. | hob des Wort ,palliativ® scho ghead, weil bei unsam
Nochbarn amoi a Bruada gstoam is in der Palliativ, oba i hob tGberhaupt ned
gwusst, wie und wos.... wie des ausschaut. [...]* **°

Neben der Werbung flr die Bevoélkerung halt es Frau C in weiterer Folge auch

fur &ulRerst relevant, mehr Pflegepersonal und Medizinerinnen und Mediziner im

26 . 171-174.

D: 215-220.
A: 152-155.
B: 144-150.
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Bereich der Palliative Care aus- und weiterzubilden, dazu musste mehr Geld
seitens des Staates investiert werden.**

Die Interviewte D sagt, dass in ihrem Fall die Arbeit des mobilen Palliativteams
Innviertel wirklich ausgezeichnet funktionierte. Sie nennt dabei als Beispiel den
eingerichteten Bereitschaftsdienst, den sie jederzeit anrufen konnte und der ihr

in jedem Fall weitergeholfen hat.**

Frau B hingegen machte andere
Erfahrungen mit diesem Dienst. Es stérte sie, dass sie diesen nur telefonisch
erreichen konnte.?*> Der Bereitschaftsdienst des mobilen Palliativteams
Innviertel wurde bereits an friherer Stelle dieser Arbeit im Kapitel 6.1.3 Das
mobile Palliativteam Innviertel erwahnt. Schon dort wurde beschrieben, wie
wichtig dieses Angebot ist, um den Patientinnen und Patienten, vor allem aber
den pflegenden Angehdrigen Sicherheit zu vermitteln.

Die Fragestellung wurde noch weiter gefasst, namlich in welchen Bereichen
sich die pflegenden Angehorigen noch mehr Unterstitzung seitens des Staates
gewinscht hatten. Dabei gaben alle Befragten an, dass es fur sie nicht einfach
war, zu entsprechenden Unterstiitzungsleistungen, vor allem finanzieller Art, zu
gelangen.?*”® Als Beispiel soll hier eine Aussage von Frau A angefiihrt werden:
»1 wird ma bei Kronkenkassen eher wiinschen, dass des wos ma so bendtigt,
ah... vi oafocher zan griang is, dass ma ned immer nu so noch betteln muas,
sondern de Dinge de hom mir in Osterreich, es gibt ois, oba man muas se ois
erkdmpfen. Des is des, wos i so schod find.“%*

Im Fall der Probandin A wird ein weiteres Problem sichtbar. Durch die
jahrelange Betreuung ihres Familienmitgliedes eignete sie sich viele
Fertigkeiten einer professionellen Pflegeperson an, sodass sie in weiterer Folge
keine Hauskrankenpflege benétigte. Diese Kompetenzen musste sie sich
allerdings muhevoll selbst beibringen, da sie zuvor nie beruflich im
Gesundheits- und Medizinsektor tatig war. In ihrem Umfeld gab es keinerlei
Angebote, bei denen Laien die Grundkenntnisse in der Pflege und Versorgung
von Schwerkranken, beziehungsweise Sterbenden erwerben hatte kbnnen. Sie

gibt aber zu, dass sie sich diesbeziiglich nie informiert hatte.?”® Ob diese

% vgl. C: 160-164.

! vgl. D: 224-299.

2 vgl. B: 211-218.

% vgl. B: 20-3;. C: 12-16;D: 54-60; D: 185-199.
A: 16-18.

Vgl. A: 72-80.
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Informationen auf einer Bringschuld seitens des Gesundheitswesens basieren,
wird im Kapitel 5.4.1 Entlastungsmdglichkeiten fir pflegende Angehérige
diskutiert. Fakt ist, dass es ein Mehr an derartigen Schulungen geben sollte.

Am Ende der Interviews wurden die Probandinnen gefragt, deren Angehérige
im Jahr 2014 verstorben sind, ob sie einen Fragebogen des mobilen
Palliativteams Innviertel ausfillen mdchten. Dieser soll der Qualitatssicherung
dienen. Dabei wurden die pflegenden Angehérigen unter anderem befragt, wie
sie die Zusammenarbeit empfanden.

Bei der Befragung, die fir das vorliegende Schriftstick durchgefihrt wurde,
geben die drei betroffenen Angehdrigen an, dass sie den Fragebogen gerne
ausfullten und dies nicht als stérend empfunden wurde. Stellvertretend sollen
diesbeziiglich die Antworten von Frau A und Frau D auszugsweise angegeben
werden:

», | hobs eigentlich sehr hiifreich empfunden und dass ma eben sei Meinung
niederschreibt und des gonze numoi ois Revue passiern lossen konn. | finds
eigentlich sehr guad.“**

.[...] Und i hobs ned ois anmaf3end oda wos empfunden. Es woa jo, des hob i
do, weil [...] weils ses wissen soin [lacht], dass ois guad gwen is.“**’
Abschliel3end wurden die Probandinnen noch gefragt, was sie sich nun von der
Auswertung dieses Fragebogens erwarten, beziehungsweise auch, was mit den
Ergebnissen der vorliegenden Masterarbeit passieren soll. Alle Befragten geben
an, dass sie im GrofRen und Ganzen mit der Betreuung des mobilen
Palliativteams Innviertel sehr zufrieden waren. Frau A sagt aber beispielsweise,
dass es immer Kleinigkeiten geben wird, die verbessert werden kénnen, vor
allem, wenn ein Projekt erst am Anfang steht. Sie findet es aufRerst wichtig,
dass in diesem Bereich geforscht wird und dass ein Umdenken stattfindet,
dahingehend, dass die Bereiche Psyche und Ethik, neben den
naturwissenschaftlichen Aspekten der Medizin, immer wichtiger werden und
dass auch in Zukunft jeder und jedem eine adaquate Betreuung bis zum
Lebensende zuteil werden kann.?*®

Damit dies gewahrleistet werden kann, meint Frau B, dass die Politik diesem

wichtigen Thema mehr Aufmerksamkeit schenken musste. Frau D merkt noch

28 A: 164-165.

D: 309-311; vgl. C: 213-218.
Vgl. A: 168-176.
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an, dass sie sowohl den Fragebogen mit gutem Gefiihl ausfullte, aber auch bei
dieser Arbeit gerne mithilft:

~wWonn ma irgendwie wen héfen konn, de Schwestan, da Palliativstation oder dir
bei deiner Oabeit, jo des duad ma jo gern, weil ma jo, weil ma jo s6ba sovi
Hilfe ghobt hod.%*°

6.2.5 Auswertung des Interviews mit einer Hausarztin aus der Region
Innviertel

Das folgende wiedergegebene Gesprach wurde mit einer im Innviertel
ortsansassigen Medizinerin gefuhrt. Nach ihrer allgemeinen Ausbildung
absolvierte sie einige Weiterbildungen tber die Arztekammer, unter anderem
das Palliativmedizindiplom. In ihrer Tatigkeit als Hausarztin hat sie regelmaRig
Kontakt zu Todkranken und Sterbenden und auch zum mobilen Palliativteam
Innviertel. Sehr oft ist es auch sie, die Betroffene auf dieses Angebot hinweist

und gegebenenfalls diese Hilfe vermittelt.?*°

6.2.5.1 Die Rolle der Allgemeinmedizinerin innerhalb der mobilen
palliativen Versorgung

Die Zusammenarbeit mit dem mobilen Palliativieam Innviertel bezeichnet die
Medizinerin als ,ausgesprochen sehr gut.“ ** Bis jetzt kann sie persénlich nur
von guten Erfahrungen in der Kooperation berichten, allerdings betont sie, dass
dies nicht bei allen ortsansassigen Hausarztinnen und Hausarzten der Fall ist:
LAh [ woal3, dass es Hausérzte gibt, de ah des ned so segn oder ned so in
Onspruch nehmen. Vielleicht a, weil a se mit dem gonzen Thema zu wenig
auseinandersetzen.“ *?

In der Aufklarung dieser Medizinerinnen und Mediziner sieht sie noch
Verbesserungsbedarf und in der Information der Bevolkerung daruber, was
genau Einrichtungen der Palliative Care leisten, dass es sich dabei weder um
eine konventionelle Hauskrankenpflege, noch um einen Kklassischen

Hospizdienst handelt.”® Die Arztin bemerkt also, wie auch die Mitarbeiterin des

* D: 367-368.

Vgl. X: 4-37.
X: 39.

X: 42-44.
Vgl. X: 46-68.
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mobilen Palliativteams Innviertel und die befragten pflegenden Angehdrigen,
dass ein groRer Bedarf an Offentlichkeitsarbeit besteht.

Innerhalb des interdisziplinaren Teams der palliativen Betreuung sieht sich die
Medizinerin als gleichwertig zu anderen Mitgliedern dieser Gruppe und will ihre
Funktion nicht als gewichtiger werten. Allerdings sieht sie sich oft als Art
Vermittlungsstelle zwischen den verschiedenen Akteuren, also zwischen
Patientinnen und Patienten, Angehdrigen und dem Krankenhaus.

.l---] Ahm [...] oiso des wos i oft erlebe, ois ois Palliativmedizinerin, [...] ma
muas se oft wirklich ston, zwischen Patient, zwischen Kronkenhaus, zwischen
denjenigen, die quasi noch Leben retten wollen [...] mon muas a sehr oft de
Erwortungen der Angehdrigen obfongen [...] Des is jo vollig sinnlos, do nu
Hoffnungen zu wecken und de Leid so zu verunsichern, [...] Und do muas ma
oft wirklich gonz vehement dazwischen geh... steh und sogen: ,lhr haupts jetzt
a Recht, de Behondlung obzubrechen.[...]* #°*

Die Arztin unterscheidet dabei zwischen Heilungsauftrag und der Pflicht die
Kranken bestmdglich zu betreuen, wie dies schon im Kapitel 3.2.1
Therapiezielanderung angefuhrt wird. Dies schlie3t eine Behandlung gegen
deren Willen aus, sofern eine entsprechende Aufklarung tber MaRnahmen und
deren Wirkungen und Nebenwirkungen erfolgt ist.?>> Damit orientiert sie sich
grof3teils an den medizinethischen Prinzipien nach Beauchamp und Childress,
wie diese im Kapitel 3.3 Prinzipien der Palliative Care beschrieben sind. Eine
Angst davor, Behandlungen nicht durchzufuhren, stellt Frau Dr. X vor allem bei
jungeren Kolleginnen und Kollegen fest. Diese befinden sich vielfach in einer
Lebensphase, in der sie voller Energie sind, eventuell eine Familie grinden und
nicht mit Tod und Sterben konfrontiert werden mdochten. Sie sind es auch, die
oft voller Tatendrang versuchen, alle Patientinnen und Patienten zu heilen. Der
Tod wird als Verlieren gesehen.?® Sie sind der weitverbreiteten Ansicht, dass
sie diesen Beruf gewahlt haben, um Leben zu retten, nicht um Menschen beim

Sterben zu begleiten.®’

24 %. 71-95.

Vgl. X: 98-103.
Vgl. X: 159-164.
vgl. X: 7-14.
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6.2.5.2 Das Brechen des Tabus in Medizin und Gesellschaft

Frau Dr. X halt es fur wesentlich, dass das Fach Palliativmedizin bereits im
Studium gelehrt wird, um die Scheu vor dem Thema Tod und Sterben zu
nehmen und weil es fir Medizinerinnen und Mediziner wichtig ist zu wissen, wie
ein naturlicher Sterbeprozess vonstattengeht. Sie kann verstehen, dass es fur
medizinische Laien noch schwieriger sein muss, den Sterbeprozess zu
verstehen.?®® Aus dieser Unwissenheit und auch Angst heraus ergeben sich oft
verzweifelte Versuche seitens der Angehdrigen, die Patientinnen und Patienten
am Leben zu erhalten, wie Frau Dr. X auch in folgender AuBerung zum
Ausdruck bringt:

..--] Oft is da Druck do von den Angehdrigen [...] Und mon mecht so gern, dass
de den Patienten in Ruhe lassen und ois Hausarzt is ma oft so in der
Zwickmiihle [...]“ %°

An diese Aussage angeschlossen wurde die Frage gestellt, ob die Arztinnen
und Arzte nicht Angst davor haben mussen, auf Unterlassung verklagt zu
werden. Diese Zweifel raumt Frau Dr. X allerdings zum grof3en Teil aus. Sie
merkt an, dass es sich bei der palliativen Begleitung um einen langen Prozess
handelt. Der Tod tritt in fast allen Fallen nicht als Akutsituation auf, sondern der
Zustand der Patientinnen, der Patienten verschlechtert sich nach und nach und
die Betroffenen sind vielfach auf dieses Geschehen vorbereitet.?®® Sie gibt
allerdings zu:

,Sicher konn ma bei jedem Patienten wos Ubersehn, wo ma sogt: ,do hatt ma
jetzt doch nu diese und jene Malinahme nu ergreifen kénnen‘, oba de facto is

des rechtlich kein Problem in dem Sinn. 2!

>% vgl. X: 15-26.

X:159-171.
Vgl. X: 173-176.
X:173-179.
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6.2.5.3 Unterstutzungsmaglichkeiten durch die Hausérztin und das
mobile Palliativteam Innviertel

Die Medizinerin stellt fest, dass es haufig Angehdrige sind, die nicht unmittelbar
mit der Pflege der Kranken vertraut sind, die versuchen, die Behandlung noch
in eine kurative Richtung zu bringen. Dies bringt Unruhe in die Gesamtsituation
und fohrt manchmal zu Konflikten, wie dies auch im Kapitel 5.5
Kommunikationsschwierigkeiten innerhalb der hauslichen Pflege erwéhnt wird.
Wie die Mitarbeiterinnen des mobilen Palliativteams Innviertel bemuiht sich auch
die Arztin darum, zuerst die Rollen der Familienmitglieder zu durchblicken,
diese individuell zu unterstitzen und Konflikte gegebenenfalls zu l6sen. Sie
versucht vom medizinischen Standpunkt her zu erklaren, warum Heilung nicht
mehr mdglich ist. Sobald die Beteiligten dies begreifen, wird vielfach sehr viel
Druck weggenommen und die Energie kann fur die Zuwendung und Betreuung
der Kranken aufgewendet werden.?®?

Die Arztin versucht, die Angehdrigen so gut es geht in der hauslichen Pflege zu
unterstitzen und Sicherheit zu geben.

» [...] zum Beispiel, dass ma des konkret sogt: ,Do kinnts mi onruafn‘, oder [...]
dass ma den Ongehdrigen sogt: ,I schau, dass i den Diensthobenden informier,
dass der donn a woal3, wos zu tuan is.” Dass a bissl a Konstanz a da Betreuung
is, dass de Angehdorigien ned de Angst hoben miassn, dass jeder neiche Doktor
der vorbeischaut auf Visite, wieder irgendwos neichs onfongt. [...]
beispielsweise, dass ma den Angehdérigen erklart, wie der Sterbevorgang lauft,
dass einfoch wissen, wonn se, wonn se wirklich wos tun miissen und wonn ses
einfoch laufen lassen konnen, [...] und vor oim muss man einfoch do sei.” 23

In der Uninformiertheit, wie der Sterbeprozess ablauft, sieht die Medizinerin
auch den Grund, warum viele sterbende Menschen letztendlich doch in ein
Krankenhaus gebracht werden. Die Angehoérigen haben Angst, etwas falsch zu
machen.?**

Auf der einen Seite fuhlt sich Frau Dr. X verantwortlich fir die Betreuung der

Angehorigen. Wenn sie weil3, dass noch andere Akteure, wie das mobile

262 ygl. X: 256-271.

X 275-285.
vgl. 212-218.
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Palliativteam Innviertel in die Versorgung involviert sind, nimmt sie sich aber in
diesem Bereich auch etwas zurtck:

s[---] Oba i wiird des ned so mochen, dass i mi aufgrund eines Palliativpatienten
quasi glei de gonze Familie mitbehandle. Des dua i ned. Oiso i biet des nur an,
dass i do bin [...]?®

Sie macht die Erfahrung, dass viele Angehdrige ihre Fragen direkt an die
Mitglieder des mobilen Palliativieams Innviertel richten und nicht sie als
Hausarztin zurate ziehen. Damit das gesamte Betreuungsteam zu allen
relevanten Informationen gelangt, ist eine gute Zusammenarbeit und
regelméRiger Austausch untereinander unumgéanglich.

Sie halt es fur aullerst wichtig, dass es speziell ausgebildete Kréfte in der
Palliativpflege gibt, die auch mobil tatig sind. Diese weisen namlich spezielle
Fertigkeiten auf, mit denen Hausarztinnen und Hausarzte sowie die
Hauskrankenpflege nicht in diesem AusmaR dienen kénnen.?®® Zudem kénnen
bei der Versorgung zu Hause, anders als auf einer Palliativstation, die
Mallnahmen so gesetzt werden, dass die Patientinnen und Patienten mdglichst

lange autonom leben kénnen.?®’
6.2.5.4 Hindernisse fir die Ubernahme der Pflege im hauslichen Umfeld

Trotz adaquater Unterstlitzungsangebote ist es fir manche Angehérige
schwierig oder auch unmdglich, die Pflege zu Hause tUbernehmen zu kdnnen.
Ein grof3es Problem sieht Frau Dr. X zum Beispiel im schwierigen Zeitkalkil. Es
ist schwer abzuschatzen, wie lange eine palliative Pflegesituation dauern wird.
Somit ist es auch fur die Angehérigen nicht einfach, sich vom Arbeitsplatz
karenzieren zu lassen oder &hnliche Unterstlitzungen effizient zu organisieren.
Viele Angehorige kdnnen aufgrund der geografischen Distanz oder raumlicher
Gegebenheiten eine héausliche Pflege nicht gewahrleisten.?®® Ein weiteres
Hindernis besteht darin, dass die Pflegebedurftigen immer &lter werden. Somit
sind auch die Personen, die fur eine hausliche Betreuung in Frage kommen,
wie Ehepartnerinnen und Partner oder Kinder selber, schon betagt und kénnen

diese Aufgabe nicht mehr bewéltigen. Durch das mobile Palliativteam Innviertel

6% % 289-298.

Vgl. X: 181-185.
Vgl. X: 188-203.
Vgl. X: 224-231.
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kann es nach Frau Dr. X in vielen Féllen dennoch ermdglicht werden, die Pflege
zu Hause zu organisieren.?®® Das mobile Palliativieam Innviertel kann die
pflegenden Angehdrigen in vielen Bereichen entlasten, sodass diese auch
Auszeiten und Zeit fur sich haben, wahrend die Pflegebedurftigen gut versorgt
werden.

.[.-.] A Person de de gonze Lost Ubernimmt, de 24 Stunden, 7 Tage in der
Woche anwesend is. Des is einfoch oft sehr schwierig. Oiso do is a einfoch ah
wichtig, des Team des Entlostung schofft, dass der Pflegende a moi weggehn
konn. [...]**"°

Die Wichtigkeit von Auszeiten fir die pflegenden Angehdrigen und die Last, die
auf Hauptpflegepersonen lastet, wird auch in folgenden Kapiteln dieser Arbeit
geschildert: 5.4 Die Belastungen fur pflegende Angehorige,5.4.1
Entlastungsmoglichkeiten fur pflegende Angehdrige und 6.2.4.9 Entlastung

durch das mobile Palliativteam Innviertel.

6.2.5.5 Die Vorteile einer hauslichen Pflege von Todkranken und
Sterbenden fur Angehérige aus Sicht der Allgemeinmedizinerin

Wenn optimale Bedingungen fir eine hausliche Betreuung gegeben werden
konnen, kann diese auch eine positive Erfahrung fir Angehorige darstellen:
,Des is oft a gonz a erfahrungsreiche Situation, wo nachher vii Leid sagen, des
hatten sie nicht missen wollen. De homd vielleicht zeascht davor Ongst ghobt
und donn homs donn de Erfohrung gmocht, des woa eigentlich a schene Zeit.
[...]des is jetzt wirklich a bloder Vergleich, es is ned nur toll, bei einer Geburt
dabei zu sein, sondern a, wonn ma a moi dabei woa, wie oana ausn Leben
weggongen is. Des is, des konn fiir olle wahnsinnig vii bringa.*"*

Ahnliche AuRerungen finden sich im Kapitel 5.7 Die Vorteile der h&uslichen

Pflege fur die Angehorigen.

%% vgl. X: 234-242.

X: 246-252.
X:201:209.
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6.2.5.6 Die Zuriicknahme eigener Ansichten als erforderliche Kompetenz
im Berufsfeld Palliative Care

Auf die Frage, welche Kompetenzen die befragte Medizinerin fur die wichtigsten
in der professionellen Betreuung von Palliativpatientinnen und Patienten halt,
antwortet sie Folgendes:

,ES Is in meine Augen gonz schlimm, wonn ma donn versucht, do am
Lebensende nu de Leid nu zu irgendwdche Glaubensdinge zu zwingen [...]
sondern man muas se do auf den Patienten konzentrieren, wos der will. Und
des is glaub i, fir monche schwierig, oiso diese Qualitat, dass man sich in
seinem Aktionismus zuriicknimmt und die Sache einfoch kumma losst, wies is.
Des is glaub i wos, des ma lerna muas [...]*?"2

Spiritualitat ist wichtig fur Schwer- und Todkranke. Dies wird auch im Kapitel 4.8
Spiritualitat in der Sterbebegleitung ausgefihrt. Dort wird aber ebenso
beschrieben, dass niemandem eine Meinung oder ein bestimmtes religioses
Bekenntnis aufgezwungen werden darf. Weiters wird im Kapitel 4 Die
Individualitdt und der Verlauf des Sterbens darauf hingewiesen, dass es ein
Lernprozess ist, die Winsche der Kranken bedingungslos zu akzeptieren.
Selbst wenn Absichten gut gemeint sind, so dirfen sie dennoch nicht

bevormundend sein.

6.2.5.7 Verbesserungsvorschlage fur das mobile Palliativteam Innviertel
seitens der Arztin

Frau Dr. X sieht groRen Bedarf in der Aufklarung der Offentlichkeit:

,Qiso jeder woall, wos a Hebamme is, oiso soid a jeder wissen, wos a
Palliativschwester is, des is irgendwo des Gleiche. [lacht kurz] In gewisser
Weise. Des ghert zum Leben.?"

Zudem stellt sie eine bedenkliche Sichtweise in der Gesellschaft fest:

.[.--] weil wir derzeit a Kultur haben, die so, dieses standig Machbare und die
ewige Jugend vorgaukelt. [...] oiso wirklich a ethischer Prozess, der do moi
stattfinden muss. Dass ma einfoch wieder zruck kummt, und mon sogt, des

Sterben ghert afoch dazua [...]“ 2"

272 %: 305-322.

X: 333-340.
X:127-154.
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Es ist absehbar, dass die Arbeit fir das mobile Palliativieam steigen wird.
Schon jetzt ist Frau Dr. X der Meinung, dass das Team mehr Personal und
Zeitressourcen benotigt. Dazu missen seitens der Politik mehr Gelder investiert
werden.?’®

Sie winscht sich weiter:

....] Es war fur mich winschenswert, dass sich sich mehr Hausarzte mit dem
Thema intensiver auseinandersetzen, damit de einfoch sicherer werden im

Umgang mit palliativen Patienten [...]* "

6.2.6 Auswertung des Gesprachs mit einer Mitarbeiterin des mobilen
Palliativteams Innviertel

Das folgende Interview wurde mit einer Mitarbeiterin des mobilen Palliativteams
Innviertel gefuihrt. Sie ist seit Anfang Februar 2013 fir 25 Wochenstunden
beschéftigt. Ihren beruflichen Werdegang begann sie mit einer konventionellen
Diplomkrankenschwesternausbildung. Nach ihrem Abschluss arbeitete sie
einige Jahre im Bereich der Onkologie, bevor sie 2007 zur Hauskrankenpflege
des Osterreichischen Roten Kreuzes wechselte. 2008 absolvierte sie den
Lehrgang fir Palliative Care.?”’

6.2.6.1 Anforderungen an die in der mobilen Palliative Care Tatigen

Auf die Frage, welche Kompetenzen Frau M fir die wichtigsten halt, um den
Beruf gut ausfuhren zu kdnnen, antwortet sie Folgendes:

.l---] Moi a gewisses MalR an Berufserfahrung, ganz wichtig ist eben de
Empathie und Einfihlungsvermégen und natirlich, ah des palliative Denken.
Des is gonz wichtig, meiner Meinung noch.“?*"®

Unter palliativem Denken versteht sie, den Menschen als Ganzes
wahrzunehmen und sich sowohl um das koérperliche, als auch um das seelische
Befinden zu kiimmern.?’® Damit geht sie mit offiziellen Definitionen, wie in
Kapitel 3 Darstellung von Palliativmedizin und Palliative Carebeschrieben

werden, konform.

> vgl. X: 107-123.
276 x: 325-330.

77 vgl. M: 3-10.
M: 17-19.
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Nach M gibt es auch sehr schéne Seiten an ihrem Beruf. Angenehm ist zum
Beispiel das Gefiihl ,gebraucht zu werden“.?®° Ganz besonders hebt sie hervor,
dass sie bei den Patientinnen und Patienten zu Gast sind und sich somit
willkommen“®! fiihlen. AuBerdem nennt sie einen weiteren Aspekt:

J...] Und gonz schon find i a den Beziehungsaufbau zwischen uns
Pflegekraften mit den Patienten und a mit den Angehdérigen, beziehungsweise
mit der gonzen Familie und des gesomte soziale Umfeld vom Patienten. %%
Sowohl die Kranken, als auch ihr soziales Umfeld befinden sich in einer
Ausnahmesituation und bedurfen viel menschlicher Zuwendung. Deshalb betont
M, wie wichtig die freie und flexible Zeiteinteilung, abgestimmt auf die
Bedurfnisse der Patientiennen und Patienten und deren Angehdrigen, in diesem
Beruf ist. Aulerdem bedarf es einer guten Zusammenarbeit innerhalb des
Teams und gendgend finanzieller Mittel, um diesen Mehraufwand auch
entlohnen zu kénnen.?®® In dem Mehr an Zeit und der variablen Zeiteinteilung
sieht auch Frau C?** den Vorteil und den Unterschied zur konventionellen
Hauskrankenpflege. Im Kapitel 6.1.1 Das Tatigkeitsfeld von Palliative Care
Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern werden diese Aspekte ebenfalls mehrmals

erwahnt.

6.2.6.2 Herausforderungen und Entlastungsmadglichkeiten fur pflegende
Angehdrige aus Sicht der Mitarbeiterin des mobilen Palliativteams
Innviertel

Auch Frau M stellt fest, dass in der Bevélkerung bezlglich der Thematik rund
um Tod und Sterben Unbehagen besteht. Unter anderem liegt darin auch der
Grund, warum nur wenige die Pflege von Schwer- und Todkranken
ubernehmen wollen oder auch koénnen. Oft sind es auch Informationen
bezuglich finanzieller und anderer Unterstiitzungsmoglichkeiten, die diesen
schlicht fehlen. Dadurch fuhlen sich viele Uberfordert und nicht gewachsen,
diese Aufgabe anzunehmen. Diese Aspekte werden auch im Kapitel 5.1 Die

Rolle der pflegenden Angehodrigen und von den befragten Angehérigen

20\ 33,

M: 33-37.
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erwahnt.?®> Aber Frau M sagt ebenso, dass manche Schwerkranke nicht zu
Hause sterben wollen, weil sie sich in einer stationaren Institution schlicht
wohler fiihlen oder ihre Angehérigen entlasten moéchten.?®® Bei Frau B war dies
ebenfalls der Fall.?®’

Auch die Gesprachsthemen der Angehdrigen beinhalten vielfach ihre Angste
und Sorgen um die Kranken sowie Unsicherheiten im Umgang mit diesen.
Fragen bezuglich spezieller PflegemalRnahmen, Schmerztherapie, Luftnot und
Ernahrung am Lebensende werden laut M sehr haufig gestellt. Die Pflegenden,
die zum Grof3teil Laien im Bereich der Medizin und Pflege sind, kdnnen in ihrer
Aufgabe vielfach konkret angeleitet werden, sodass viele Malinahmen optimiert
aber auch erleichtert werden konnen. Falls weitere Hilfsdienste und
Unterstitzungen erforderlich sind, so kénnen diese vom mobilen Palliativieam
Innviertel organisiert werden. Selbst das Ausfillen von Antrdgen wird im
Bedarfsfall von den Mitarbeiterinnen ibernommen. Die Zeit, in der das mobile
Palliativteam Innviertel tatig ist, nutzen viele Angehdrige fir sich oder fur
Erledigungen und wissen gleichzeitig die Pflegebedurftigen gut versorgt. Dies
bringt vielfach grof3e Erleichterung. In manchen Fallen kdnnen sie auch die
Kommunikation zwischen den Patientinnen und Patienten und deren
Pflegenden verbessern. Die Mitglieder des mobilen Palliativteams Innviertel
verweisen auch immer wieder auf andere Institutionen, die gegebenenfalls noch
gezielter und spezialisierter begleitend intervenieren kdnnen.?®® Die interviewten
Angehorigen machen ahnliche Angaben, was die Entlastung, Unterstitzung
und Information, beziehungsweise Organisation weiterer Angebote anbelangt,
wie dies im Kapitel 6.2.4.9 Entlastung durch das mobile Palliativteam Innviertel

naher dargestellt ist.
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6.2.6.3 Die Zusammenarbeit mit den pflegenden Angehdérigen

Die Begleitung der pflegenden Angehérigen ist, laut M, von Beginn an
Bestandteil in der palliativen Versorgung. Dabei kommt es hin und wieder auch
zu Schwierigkeiten mit pflegenden Angehérigen.?®® M sieht den Grund und die
L6sung dafur oftmals wie folgt:

,ES is oft a gewisse Verunsicherung der Angehérigen. Und oft is auch a
gewisses Mal3 an Misstrauen. Des,... meiner Meinung noch legt se des offt,
wonn a gewisse Vertrauensbasis aufgebaut wurde und des bedeutet, dass ma
eben wieder vi Zeit braucht. Monche Ongehdrigen brauchen einfoch Zeit, uns
kennenzulernen um Vertrauen zu uns zu hoben und donn is eigentlich gonz a
gute Zusammenarbeit méglich. Oba des gibt’s auch immer wieder. Des is ah
legitim. ?%°

Die beschriebene Situation wird auch schon im Kapitel 5.3 Die Entstehung und
der Umgang mit Konflikten in der Pflegesituation erwahnt.

Nach dem Tod der Palliativpatientinnen und Patienten findet in den meisten
Fallen noch ein Treffen mit den Angehdrigen statt, bei dem es zu einem
Abschlussgesprach kommt und im Bedarfsfall auf weiterfihrende Hilfsdienste
fur die Hinterbliebenen hingewiesen wird.?** Auf die Frage, ob Frau M meint,
dass die Mitbetreuung der Angehdrigen durch das mobile Palliativteam
Innviertel diesen die Zeit der Verarbeitung der Situation und der Trauer
erleichtern kann, antwortet sie dies:

,Ganz individuell, viele Angehdérige und auch Patienten haben scho vor unserer
Zusammenarbeit, damit sich auseinandergesetzt, mit der Erkrankung, mit der
Verschlechterung, mit dem Fortschreiten der Erkrankung und hoben
diesbezliglich schon eine Art Trauerarbeit geleistet. Vielen kann man meiner
Meinung nach schon helfen, sich einfach mit dem auseinanderzusetzen, sie
einfach zu unterstiitzen und sie zu begleiten auf diesem Weg.?*

Frau M ist, wie auch schon im Kapitel 5.6 Verantwortung in der Palliative Care
genannt wird und vom Grol3teil der befragten Angehorigen 6.2.4.10 Vorteile der

mobilen palliativen Versorgung fur die Todkranken und Sterbenden, der

% vgl. M: 68-111.
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Meinung, dass das Wohlbefinden der betreuenden Zugehdrigen Auswirkungen
auf den Gesundheitszustand der Patientinnen und Patienten hat:

»,Er hod donn einfoch des Gefiihl, dass des zu Hause in Ordnung is, [...], dass
de Angehdrigen des a schoffen, dass de ah eine gute Basis hoben, vom
pflegerischen und ah vom medizinischen Aspekt her. [...] Und meiner Meinung
noch is eben gonz wichtig, weil de Patienten donn viel ruhiger sand und se
geborgen fiihlen. %%

Die Mitarbeiterin M sieht es daher sehr wohl als Verantwortung des mobilen
Palliativteams Innviertel sich auch um die Angehdrigen zu kimmern. Diese
Zusammenarbeit wird genauso wie andere Pflegeschritte dokumentiert und
reflektiert, wie dies auch im Kapitel 6.1.3 Das mobile Palliativieam Innviertel

gefordert wird.?%*

6.2.6.4 Verbesserungsvorschlage fur das mobile Palliativteam Innviertel
seitens der Mitarbeiterin

Im GrofRen und Ganzen ist Frau M mit dem Verlauf der Entwicklung des
mobilen Palliativieams Innviertel zufrieden. Sehr viel kann ihrer Meinung nach
aber noch im Bereich der Offentlichkeitsarbeit unternommen werden. Es ist
wichtig, dass Betroffene wissen, wo sie adaquate Hilfe anfordern kénnen.
Alleine diese Information bringt vielfach Sicherheit. Auch auf gesellschaftlicher
Ebene bedarf es mehr Informationsarbeit beziiglich Palliative Care.?**

Nicht nur in der Offentlichkeit auch in der Politik muss sich der Stellenwert von
Palliative  Care verbessern. Dieser Bereich bedarf seitens des
Gesundheitssystems mehr Investitionen in den Ausbau palliativer
Einrichtungen. AuBerdem ist Frau M der Meinung, dass das Thema Palliative
Care bereits in der Aus- und Weiterbildung von Medizinerinnen und Medizinern
und dem Pflegepersonal vermehrt thematisiert werden soll.?*® Dieser Meinung
sind auch Frau Dr. X**', einige interviewte Angehorige und andere Institutionen,
wie im Kapitel 6.3.3 Notwendige Reformen fir die hausliche Pflege Todkranker

und Sterbender nochmals ausgefuhrt wird.

2 M: 151-157.

Vvgl. M: 141-148.
Vgl. M: 162-184.
Vgl. M: 187-194.
Vgl. X: 15-26.

294
295
296
297

115



Frau M erwartet sich vom Ergebnis der vorliegenden Arbeit:
,Dass sich viele mit dem Gedanken der Palliative Care auseinandersetzen und

dass es fiir manche ein AnstoR fir ein Umdenken ist.“?%

6.3 Beantwortung der Forschungsfragen

Abschliel3end soll nun versucht werden, die zuvor gestellten Forschungsfragen
zu beantworten. Dazu sollen die Erkenntnisse aus der qualitativen
Datenerhebung herangezogen und der Bezug zur theoretisch-literarischen
Auseinandersetzung mit der Thematik hergestellt werden. Abermals soll betont
werden, dass es sich bei der besagten Untersuchung um eine regional
durchgefuhrte Befragung handelt und die Ergebnisse aufgrund der geringen
Anzahl an Interviewten keine reprasentativen und verallgemeinernden
Aussagen im Sinne einer quantitativen Studie zulassen.

Wie allerdings zu bemerken ist, stimmen die Ergebnisse der Untersuchung in
vielen Punkten mit der hier verwendeten Literatur Uberein. Dies lasst darauf
schlie3en, dass diese eine sehr hohe Praxisrelevanz aufweist. Auch die Richt-
und Leitlinien der in der Palliative Care Tatigen orientieren sich stark an der

bereits vorhandenen Literaturarbeit zur Thematik.

6.3.1 Die Rolle der pflegenden Angehdrigen im Setting der mobilen
palliativen Versorgung

Zum Aufgabengebiet der Palliative Care zahlt die umfangreiche Betreuung der
Angehdrigen, insbesondere jener, die mit der hauslichen Pflege beauftragt sind.
Im Sinne der Palliative Care soll die Lebensqualitat der Kranken mdglichst hoch
gehalten werden, daher sind die in der mobilen Palliative Care professionell
Tatigen daflr verantwortlich, auch in Zeiten ihrer Abwesenheit fiir eine optimale
Versorgung zu sorgen. Dies kann nur dann gewahrleistet werden, wenn die
pflegenden Angehérigen dieser Aufgabe gerecht werden koénnen. Diese
Personen nehmen eine Doppelrolle ein. Zum einen sind sie im Setting der
Palliative Care ebenfalls betreuungsbedirftig, zum anderen sind sie auch

wichtige Glieder des palliativen Versorgungsnetzwerkes. In dieser Funktion

% M:195-196.
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werden sie auch in namhaften Schriftsticken der Palliative Care genannt. So

299

sehen sowohl Plandor,?®® als auch das Osterreichische Rote Kreuz®*° sowie der

Dachverband Hospiz,**

die pflegenden Angehdrigen als elementaren
Bestandteil einer optimalen Sterbebegleitung zu Hause. Es erscheint
notwendig, die Angehdrigen soweit zu unterstitzen und anzuleiten, dass sie die
Pflege zu Hause auch mdglichst gut leisten kdnnen. Um nicht belehrend zu
wirken, bedarf es einer guten Beziehung zwischen dem Palliativteam und den
pflegenden Angehdrigen. Dafir notwendig ist wiederum ausreichend Zeit,
Zuwendung und ein entsprechendes Mall an Empathie seitens der
Professionellen.

Auf gesellschaftlicher Ebene wird die Tatigkeit von pflegenden Angehérigen
vielfach noch zu wenig wertgeschatzt. Das Osterreichische Rote Kreuz sieht in
ihnen eine gesundheitlich und sozial gefahrdete Gruppe, der vermehrt vor allem
durch die Politik Aufmerksamkeit geschenkt werden muss und welche es zu
schiitzen gilt.3%

Ziel ist es, dass so vielen Menschen als méglich ein wirdevolles Sterben zu
Hause ermdglicht werden kann. Dies kann aber nur gelingen, wenn sich
Angehdrige die Ubernahme der hauslichen Pflege zutrauen und dass diese
Aufgabe zu einem gewissen Grade auch attraktiv erscheint. Meistens sind es
nur ein bis zwei Angehorige, die den Groliteil der Pflegearbeit bernehmen.
Diese miissen entlastet werden, um Uberforderung vorzubeugen. Unbedingt
notwendig ist, dass es mobile Angebote der Palliative Care gibt, die sowohl die
Kranken, als auch die Angehdrigen auf professioneller Ebene betreuen kénnen.
Eine solche Institution bildet das mobile Palliativteam Innviertel. Wie adaquat
die Begleitung und Unterstitzung der pflegenden Angehdrigen speziell in dieser
Einheit des Osterreichischen Roten Kreuzes funktioniert, wurde in der

Auseinandersetzung mit der zweiten Forschungsfrage erhoben.

299Vgl. Plandor, Anleiten und Einbeziehen von Angehdérigen in die Pflege (Fallbeispiel), 275f.

300 Vgl. Interessengemeinschaft pflegende Angehdrige: Warum sich das Rote Kreuz engagiert, in:

http://www.ig-pflege.at/hintergrund/roteskreuz.php [abgerufen am 26.08.2014].

301 Vgl. Sorge, Standards fur Pflegepersonen in der mobilen Hospiz-/ Palliativpflege, 2f.

302 Vgl. Interessengemeinschaft pflegende Angehorige: Warum sich das Rote Kreuz engagiert, in:

http://www.ig-pflege.at/hintergrund/roteskreuz.php [abgerufen am 26.08.2014].
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6.3.2 Die professionelle Arbeit mit pflegenden Angehdrigen aus
medizinethischer Sicht

Im Kapitel 3.3 Prinzipien der Palliative Care wurden bereits medizinethische
Aspekte der Palliative Care thematisiert, allerdings liegt der Fokus an dieser
Stelle vielmehr auf den Palliativpatientinnen und Patienten. An dieser Stelle soll
nun naher auf die medizinethische Orientierung im Hinblick auf den Umgang
der professionellen Palliativteams mit den pflegenden Angehdrigen
eingegangen werden. Auch in diesem Falle werden Uuberblicksartig die
medizinethischen Prinzipien nach Beauchamp und Childress herangezogen.3*
Wie schon mehrfach betont wurde, sind die pflegenden Angehérigen in die
palliative  Versorgung miteingebunden und stellen ihrerseits eine
schitzenswerte Gruppe dar, die eines hohen Mal3es an Unterstitzung bedarf.
Im Sinne des Prinzips der Fursorge und des Nicht-Schadens ist es also
unabdingbar, dass sich die Mitglieder eines professionellen Palliative Care
Teams auch dieser Personen und ihrer Sorgen annehmen, damit jene in ihrer
Tatigkeit nicht Uberfordert werden und ihrerseits nicht korperlich und oder
psychisch, durch anhaltende Belastungen und Uberforderung, geschadigt
werden.

Pflegende Angehdrige nehmen eine unersetzbare und elementar wichtige
Aufgabe im Bereich der Betreuung und Begleitung Schwerkranker und
Sterbender ein. Dieser Tatigkeit gebuhrt vollster Respekt und sie muss so gut
es geht gewdrdigt und gefordert werden, auch durch die Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter der im Berufsfeld der Palliaitve Care Téatigen vor Ort.

Das Arbeiten mit pflegenden Angehdrigen soll immer ein Miteinander sein.
Entscheidungen sollen immer gemeinsam besprochen und getroffen werden.
Es darf weder Gber den Kopf der Pflegebedurftigen noch tber deren pflegenden
Angehorigen hinweg entschieden werden. Die Autonomie aller Betroffenen gilt

es weitestgehend zu wahren.

303 Vgl. Beauchamp/Childress, Principles of Biomethik Ethics, 57ff.
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6.3.3 Die Verortung der pflegenden Angehdrigen im Pilotprojekt des
mobilen Palliativteams Innviertel

Auch im Rahmen des mobilen Palliativteams Innviertel ist der Stellenwert, den
die pflegenden Angehdrigen einnehmen, ein sehr hoher.

Insgesamt waren alle befragten Angehérigen mit der Arbeit und
Zusammenarbeit des mobilen Palliativteams Innviertel ausgesprochen
zufrieden. Besonders das Einfuhlungsvermdgen und die
Kommunikationsbereitschaft werden haufig von den Angehdrigen gelobt sowie
die Sicherheit und der Rickhalt, die durch die Arbeit des mobilen Palliativieams
vermittelt werden. Die Pflege von Todkranken im eigenen Heim stellt haufig
eine sehr grof3e psychische und korperliche Belastung dar. Die Hilfe des
mobilen Palliativteams Innviertel kann diesbezlglich entlastend wirken. Sie
entlasten die pflegenden Angehdrigen insofern, als dass diese einerseits
kompetente Gesprachspartnerinnen darstellen. Die Betroffenen kénnen ihre
Sorgen und Fragen, die die palliative Versorgung betreffen, an das Team
herantragen und Themen ansprechen, die im privaten Umfeld vielleicht nicht
zur Sprache kommen koénnen. Ferner konnen die Mitglieder des mobilen
Palliativieams Innviertel die pflegenden Angehdrigen gezielt anleiten und den
Laien Ratschlage fir eine optimale Pflege geben.

Die Zeit, in der das mobile Palliativteam Innviertel téatig ist, nutzen viele
Angehdrige, um eigenen Belangen nachzugehen oder sich eine Auszeit zu
nehmen. Dies ist wichtig, damit sie die Situation nicht Uberfordert. Eine
Mehrzahl der Interviewten ist der Meinung, dass sich das Befinden der
pflegenden Angehérigen auf den Gesundheitszustand der Pflegebedurftigen
auswirkt. Somit ist es wichtig, dass diese bestmdglich fir sich selbst sorgen.
Nach dem Ableben der Patientinnen und Patienten endet die Arbeit des
mobilen Palliativteams Innviertel nicht. Mit den pflegenden Angehdrigen finden
noch Abschlussgesprache sowie gegebenenfalls Unterstitzung in der
Trauerarbeit statt.

Die Mitarbeiterinnen verweisen vielfach auch auf weiterfiihrende Hilfsangebote
fur pflegende Angehdrige. Zudem helfen sie auch bei der Organisation von
anderweitigen Unterstutzungsleistungen. Die befragte Mitarbeiterin des mobilen

Palliativteams Innviertel kritisiert in diesem Zusammenhang, dass die
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angebotenen Dienste noch sehr unibersichtlich sind und es fur die Betroffenen
vielfach schwierig ist, Informationen Uber diese bestehenden Leistungen zu
erhalten. AufRerdem sollte es noch mehr Angebote in diesem Bereich geben.
Sinnvoll erscheinen zum Beispiel Pflegekurse fir Laien.

Die meisten befragten Angehdrigen geben an, dass die Mitarbeiterinnen des
mobilen Palliativteams in der Betreuung der pflegenden Angehdrigen tber ihren
Aufgabenbereich hinausgehen und sehen diese Arbeit zum Groliteil als
freiwillige Zusatzleistung, fur die sie sehr dankbar sind. Zwar ist die Arbeit mit
den Angehoérigen in Berufs- und Leitbildern verankert. Diese schriftlichen
Bestimmungen sind aber nicht Garant dafur, dass diese auch umgesetzt
werden. Vielmehr bedarf es seitens des professionellen Pflegepersonals ein
hohes MalR an Engagement, Hilfsbereitschaft, Flexibilitat und Empathie, um
dieser Aufgabe gerecht werden zu kdnnen.

Im Sinne der Qualitatssicherung des mobilen Palliativteams Innviertel wurde im
Jahr 2014 eine Umfrage mittels Fragebogen innerhalb der ehemals pflegenden
Angehdrigen durchgefuhrt. An drei Interviewpartnerinnen dieser Arbeit wurde
der besagte Fragebogen herangetragen. (Bei einer Probandin verstarb der zu
Pflegende bereits im Jahre 2013.) Dieses Angebot nahmen die Betroffenen
gerne wahr und empfanden es auch nicht als aufdringlich. Sie sahen darin eine
Mdglichkeit der Mitsprache und Meinungsaul3erung.

Aus allen Gesprachen ging hervor, dass das Thema Palliative Care in der
Offentlichkeit zu wenig bekannt ist. AuRerdem sind Tod und Sterben vielfach
stark tabuisiert. Im Brechen dieses Tabus und in der Offentlichkeitsarbeit sehen
die Interviewten noch groRen Ausbaubedarf. Sterben muss wieder als
natlrlicher Bestandteil des Lebens gesehen werden. Daflir muss auch ein
ethischer Prozess stattfinden.

Alle Befragten waren sich einig, wenn entsprechende Bedingungen fir die
hausliche Pflege geschaffen werden kdnnen, dass diese Tétigkeit auch viele
positive Aspekte beinhaltet. Leider wird die Arbeit der pflegenden Angehérigen
auch in der Gesellschaft vielfach zu wenig wertgeschétzt. Zudem ist das
medizinische und pflegerische Personal hdufig zu wenig geschult in Palliative
Care. Weiters sind die finanziellen und personalen Ressourcen derzeit haufig
begrenzt. Damit sich immer mehr Menschen dieser unersetzlichen Aufgabe in

der idealen Versorgung von Todkranken und Sterbenden annehmen wollen und
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auch kobnnen, muss es gesellschaftlich und politisch zu einer Vielzahl von
Reformen kommen. Dies fordern sowohl die Interviewten, als auch zahlreiche

Organisationen.

6.3.4 Notwendige Reformen fur die hausliche Pflege Todkranker und
Sterbender

Wild beschrieb schon 2002 einige Veranderungen, die stattfinden missen, um
eine Pflege zu Hause bis zum Lebensende ermdéglichen zu kénnen. Zum Tell
wurden diese bis dato bereits umgesetzt. Verbesserungsbedarf besteht, nach
Meinung  des  Osterreichischen  Roten  Kreuzes®*  und  der

Interessensgemeinschaft pflegender Angehériger,3®

allerdings auch heute
noch auf gesellschaftspolitischer Ebene. So muss Pflege zu Hause fir
Angehorige leistbar und mit einer Erwerbstatigkeit vereinbar sein, zum Beispiel
durch flexible Arbeits- oder Pflegekarenzzeiten. Auf3erdem sollten alle
Birgerinnen und Burger Anspruch auf diese Leistungen haben. Zudem kénnen
im Bereich der Offentlichkeitsarbeit noch Verbesserungen erzielt werden. Es
gibt bereits eine Palette an Hilfsangeboten, wie Hospizdienste oder mobile
Palliative  Care Teams. Allerdings bestehen diesbezuglich noch
Informationsdefizite in der Bevolkerung, wie sie diese Unterstitzung erhalten

kénnen und welches Angebot am besten fiir die individuelle Situation passt.>%

304 Vgl. Osterreichisches Rotes Kreuz, Positions- und Aktionspapier, 11.

Vgl. Interessensgemeinschaft pflegender Angehdériger: Aktuelle Forderungen der
Interessengemeinschaft pflegender Angehoriger an die Politik, in: http://www.ig-
pflege.at/ueber_uns/aktuelle_forderungen.php [abgerufen am 07.09.2014].

306Vg|. Wild, Zuhause sterben — die Angehdrigen als Adressaten der Pflege, 270f
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7 Resumee

Noch im 19. Jahrhundert lag die Lebenserwartung bei unter vierzig Jahren. Die
meisten Menschen starben schon in jungen Jahren an Epidemien und in
Kriegen. Das Sterben war allgegenwartig. Auch zu dieser Zeit bedeutete
Krankheit und Tod zumeist grof3es Leid, dennoch wurden diese Vorgange als
normale Prozesse des Lebens gesehen und waren in die Kultur, zum Beispiel in
Form zahlreicher Rituale, eingebettet.

Im Zuge der Industrialisierung anderte sich dieses Bild in der Gesellschaft
erheblich. Die Lebenserwartung lag Anfang dieses Jahrtausends bei rund
achtzig Jahren. Die meisten Menschen hierzulande sterben nicht mehr eines
plétzlichen Todes oder nach kurzem Krankheitsverlauf, sondern an chronischen
und langsam fortschreitenden Leiden. Diese Krankheiten kénnen bis dato meist
nicht geheilt werden, aber die moderne Medizin macht es maoglich, deren
Verlauf deutlich zu bremsen und den Organismus auch in einer lebenskritischen
Lage aufrecht zu erhalten. In dieser Diskrepanz zwischen Lebenserhaltung und
Heilung und in der Tabuisierung der Themen Tod und Sterben sieht Jox
Grunde, warum es vielen Menschen verwehrt bleibt, den Tod im eigenen Heim
zu ,erleben*3’

Seit einigen Jahren ist nun ein Paradigmenwechsel auf Ebene des
Gesundheitssystems zu bemerken. Mit dem eigenen Fach der Palliativmedizin
und der Errichtung von palliativen Einrichtungen steht nicht mehr die
Lebenserhaltung um jeden Preis im Vordergrund, sondern vor allem die
Erhaltung der Lebensqualitat und durch die Linderung von Symptomen ein
wirdevolles Sterben zu ermdéglichen. Durch mobile Palliativeinheiten wird es
Menschen sogar ermoglicht, ihre letzte Lebenszeit zu Hause verbringen zu
kénnen. Daflur notwendig sind aber Angehorige, die sich um die Pflege der
Betroffenen annehmen. Maschwitz & Maschwitz weisen darauf hin, dass kaum
jemand in seiner Lebensplanung vorsieht, einmal die Betreuung und
Versorgung von Todkranken zu Ubernehmen. Viele verschlieBen sich
vollstdndig vor dieser Aufgabe oder fuhlen sich dieser Tatigkeit nicht
gewachsen. Dadurch, dass das Sterben immer mehr in Institutionen stattfindet,

haben die wenigsten Erfahrung in der Begleitung Schwerkranker und

307 Vgl. Jox, Sterben lassen, 14.
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Sterbender. Aus dieser Unwissenheit heraus ergibt sich haufig die Angst, etwas
falsch zu machen. Vielfach sind es schlicht die Grundbedingungen fur eine
hausliche Pflege, die nicht geschaffen werden kdonnen. Zudem kann es an
Informationen oder finanzieller Mittel fehlen. Hier muss angemerkt werden, dass
es Aufgabe der Politik ist, dies zu &ndern. Denn es muss bedacht werden, dass
die Versorgung in Institutionen ungleich teurer ist als das Errichten von mobilen
Pflegediensten und Hilfsangeboten sowie  Entlastungsmoglichkeiten,
Schulungen und finanzielle  Unterstitzungsleistungen fir pflegende
Angehérige.**®

In der Bevolkerung besteht noch grof3er Informationsbedarf, was Palliative Care
leistet. Weiters muss Sterben wieder als natlrlicher Vorgang des Lebens
gesehen werden. AuRerdem muss das Bewusstsein dafur geschaffen werden,
dass die Begleitung von kranken und sterbenden Angehdrigen bei adaquater
Organisation auch eine Bereicherung fur die eigene Lebenserfahrung darstellen
kann.

Im Innviertel gibt es seit einigen Jahren ein mobiles Palliativteam des
Osterreichischen Roten Kreuzes. Dieses sorgt sowohl fir die optimale
Betreuung der Patientinnen und Patienten, nimmt sich aber gleichzeitig auch
um die Belange der Angehérigen an. Im Moment lauft dieses Angebot noch auf
Pilotprojektbasis und es besteht selbstverstandlich noch Entwicklungspotential.
Ein Ziel dieser Institution ist es, dass pflegende Angehérige soweit in ihrer
Tatigkeit unterstitzt, entlastet und angeleitet werden kdnnen, sodass sie die
Pflege gut meistern kénnen, ohne Uberfordert zu werden oder eigene
Bedlrfnisse zu sehr in den Hintergrund gelangen. Damit dies fur alle
Betroffenen gewébhrleistet werden kann, bedarf es noch mehr personeller und
zeitlicher Ressourcen, die auch dementsprechend entlohnt werden.

Ein weiteres Anliegen dieser Einheit besteht darin, dass sowohl Medizinerinnen
und Mediziner, aber auch die Bevolkerung Uber Palliative Care informiert
werden, sodass das mobile Palliativteam Innviertel in Zukunft weiterhin eine im
Gesundheitswesen etablierte und anerkannte Einheit darstellen kann.
Interessant ist hinsichtlich der Tatsache, dass es zuklnftig immer mehr
Palliativpatientinnen und Patienten geben wird, die Frage passieren wirde,

wenn es keine Institutionen und Entwicklungen in diese Richtung geben wirde.

308 Vgl. Maschwitz, Spirituelle Sterbebegleitung, 62f.
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Vermutlich wirde sich die Situation einer hinreichenden Betreuung fir
Todkranke und Sterbende drastisch verschlechtern.

Ohne Unterstitzung von auf3en ist es heutzutage fir Nahestehende schier
unmaglich, die Pflege von Schwerkranken und Sterbenden zu Gbernehmen. Die
Anforderungen im Berufs- und Alltagsleben haben in den letzten Jahren immer
mehr zugenommen. Die Vereinbarkeit von Job und Pflege ist sehr schwierig
und auch finanziell stellt dies haufig eine groRe Belastung dar. Die Pflege an
sich ist aufwendig und bedarf eines umfangreichen Know-Hows, das
ungeschulte Laien schlicht nicht aufweisen kdnnen. Die Qualitat der Pflege
wirde somit unweigerlich sinken, wohingegen physische und psychische
Belastungen der Betroffenen steigen, weil diese nicht wissen, wie sie die
Situation zufriedenstellend meistern kdnnen. Die Lage wird zudem dadurch
verscharft, da am Lebensende oftmals heikle Entscheidungen zu treffen sind,
fur die es eines umfangreichen Fachwissens und einer sensiblen
Auseinandersetzung mit allen Handlungsoptionen bedarf. Angehdérige sind mit
diesen medizinischen Fragen in einer ohnehin schwierigen Lebenslage vielfach
Uberfordert und fihlen sich bei unzureichender Information und Betreuung
seitens des Gesundheitswesens zumeist allein gelassen, wie dies auch in
einem konkreten Fall im Vorwort dieser Arbeit geschildert wird.

Ohne adaquate Aufklarungsarbeit in der Bevdlkerung findet auch keine
gesellschaftliche Auseinandersetzung mit der Thematik statt. Viele Menschen
wuirden sich dieser weiterhin und weitest moglich verschliel3en und somit auch
nicht wollen, dass sie mit dem Sterben eines Angehdrigen aktiv konfrontiert
werden. Es ware absehbar, dass das Sterben weiter institutionalisiert werden
wirde, was immense Kosten fir das Gesundheitssystem zur Folge hatte.

Die umfangreichere Auseinandersetzung mit diesen Zukunftsspekulationen
wirde den Rahmen dieser Masterarbeit an dieser Stelle Uberschreiten, sie
konnte allerdings eine Anregung und den Ausgangspunkt zahlreicher

weiterfihrender wissenschaftlicher Arbeiten bieten.
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Avs Liebe 2um Menschen.

Fragebogen

Mobiles Palliativteam

Sehr geehrte Angehdrige,
sehr geehrter Angehoriger!

Danke, dass Sie bereit sind, diesen Fragebogen Uber Ihre Erfahrungen mit dem
Mobilen Palliativteam auszufiillen — auch wenn Sie sich dabei an schwere

Zeiten zurlck erinnern. Sie helfen uns in unserem Bemiihen um Verbesserung
kiinftiger Betreuungen.

Bitte beachten Sie folgende Hinweise zum Ausfiillen des Fragebogens:

e Kreuzen Sie bitte bei jeder Frage das aus lhrer Sicht zutreffende Feld an.

o Falls eine Frage auf lhre Betreuungssituation nicht zutrifft, bitten wir Sie,
mit der nachsten Frage fortzufahren.

e BeiFragen ohne Ankreuzmoglichkeit ersuchen wir Sie, Ihre Antwort in
eigenen Worten zu formulieren.

o Bitte senden Sie den ausgefiillten Fragebogen mit dem beiliegenden
portofreien Kuvert verschlossen an uns zurtick.

Herzlichen Dank und beste Griufe!
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Erreichbarkeit/ Information:

1. Wie haben Sie vom Mobilen Palliativteam Innviertel erfahren?
o Krankenhaus O Hausarzt O Hospiz 0 Medien

0 Bekannte O Mobile Betreuungsdienste Dleeeeerereeneeneeesieseesseseenessenseneesessens

2. Nach der Aufnahme im Mobilen Palliativteam war klar, wer unsere
Ansprechperson ist.

o trifft zu o trifft eher zu o trifft eher nicht zu O trifft nicht zu

3. Ich wurde liber die Rufbereitschaft des Mobilen Palliativteams informiert.

O trifft zu O trifft eher zu O trifft eher nicht zu O trifft nicht zu

4. Zu welchen Fragen haben Sie das Mobile Palliativteam telefonisch kontaktiert?

O Medizinische Fragen O Plegerische Fragen

o Psychosoziale Fragen 0 Organisatorische Fragen

5. Das Mobile Palliativteam hatte ausreichend Zeit fiir michund meinem
verstorbenen Angehdrigen.

O trifft zu O trifft eher zu O trifft eher nicht zu O trifft nicht zu

' Kompetenz:

6. Das Palliativteam ist ausreichend auf die Bediirfnisse meines Angehorigen
eingegangen:

O trifft zu O trifft eher zu o trifft eher nicht zu O trifft nicht zu
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7. Es wurde ausreichend schnell auf die Beschwerden meines Angehdérigen reagiert.

O trifft zu o trifft eher zu trifft eher nicht zu O trifft nicht zu

8. Meinem verstorbenen Angehdrigen wurde aus meiner Sicht bei der Linderung
seiner Beschwerden (z.B. Schmerz, Ubelkeit, Luftnot) geholfen.

O trifft zu O trifft eher zu o trifft eher nicht zu O trifft nicht zu

9. Ich war mit der Unterstiitzung in seelisch/psychisch schwierigen Phasen zufrieden.

O trifft zu O trifft eher zu O trifft eher nicht zu O trifft nicht zu

10. Ich war mit der Beratung/ Unterstiitzung in pflegerischen Fragen zufrieden.

O trifft zu O trifft eher zu O trifft eher nicht zu O trifft nicht zu

11. Ich war mit der Beratung/ Unterstiitzung in organisatorischen Fragen zufrieden.

O trifft zu O trifft eher zu O trifft eher nicht zu O trifft nicht zu

Zusammenarbeit:

12. Die Zusammenarbeit zwischen dem Mobilen Palliativteam und den behandelnden
Arzten funktionierte aus meiner Sicht gut.

O trifft zu O trifft eher zu O trifft eher nicht zu O trifft nicht zu

13. Die Zusammenarbeit zwischen dem Mobilen Palliativteam und anderen mobilen
Betreuungsdiensten (z.B. Hauskrankenpflege) funktionierte aus meiner Sicht gut.

O trifft zu O trifft eher zu O trrifft eher nicht zu O trifft nicht zu
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14.Ich habe das Gefiihl, dass durch die Betreuung des Palliativteams meinem
verstorbenen Angehdrigen ein verliangerter Verbleib zu Hause ermaglicht wurde.

O trifft zu O trifft eher zu o trifft eher nicht zu O trifft nicht zu

15. Was hat lhrem Angehdérigen bzw. lhnen besonders gefallen?

16. Haben Sie Vorschlage, was wir verbessern sollten?

17. Ich werde das Mobile Palliativieam weiterempfehlen.

O trifft zu O trifft eher zu O trifft eher nicht zu o trifft nicht zu
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Interviewfragen an die pflegenden Angehérigen

Persdnliche Fragen und Fragen zur Inanspruchnahme und Zusammenarbeit mit dem mobilen

Palliativteam Innviertel (PI):

Was war lhre Motivation, die Sie dazu bewegte, ein schwerkrankes Familienmitglied zu Hause zu

pflegen?

Worin sehen Sie die groRten Herausforderungen, die eine Pflege eines schwerkranken

Familienmitgliedes mit sich bringt?

Welche Unterstitzungsangebote konnten Sie wahrnehmen/nahmen Sie wahr? (Leihgabe von

Medizinprodukten, wie Leibstihle, Krankenbett,.../ Hauskrankenpflege...)

Seit wann (beziehungsweise von wann bis wann) nahmen Sie die Dienste des Pl in Anspruch?

Wie wurden Sie auf diese Einrichtung aufmerksam? Woher hatten Sie die Informationen?

Wie erfolgte die Kontaktaufnahme? Zu welchem Zeitpunkt der Erkrankung war dies der Fall? Wie lange

war lhr Angehdriger bereits erkrankt?

Wie oft wurden Sie vom Pl in der Woche besucht beziehungsweise wie lange dauerte ein Besuch im

Durchschnitt?

Wie empfanden Sie die Zusammenarbeit mit der Mitarbeiterin/ den Mitarbeiterinnen des PI?

Denken Sie, dass es auch in den Verantwortungsbereich der Pl Mitarteiterinnen fallt, sich um die

Anliegen der pflegenden Angehdrigen zu kimmern? Oder halten Sie dies eher fir eine freiwillige

Zusatzleistung?

Wie empfanden Sie die Zusammenarbeit von PI, Hausarzt, Hauskrankenpflege... ?

Konnte Sie das Pl in ihren Aufgaben als Pflegeperson entlasten? Wenn ja, in welchen Punkten konnten

es lhnen Abhilfe schaffen? Wo gab es Unterstiitzung?

Konnten Sie lhre Sorgen und Fragen an die Mitarbeiterinnen herantragen? Und wurden diese auch zu

lhrer Zufriedenheit behandelt?
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Wurden Ihnen auch noch zusatzliche Hilfsangebote aufgezeigt (Hospizdienste, Gesprachskreise...)?

Nahmen Sie diese Angebote in Anspruch?

Fanden auch nach dem Tod lhres Angehdrigen noch Treffen mit den Mitarbeiterinnen des Pl statt?

Wenn ja, wie oft und empfanden Sie diese als hilfreich in lhrer Trauerarbeit?

Verbesserungsvorschlage fiir die Zukunft

Wo wiirden Sie sich (noch mehr) Unterstiitzung/ Hilfe durch den Staat, Krankenkassen, ... wiinschen?

In welchen Bereichen besteht lhrer Meinung nach noch Verbesserungs- beziehungsweise Ausbaubedarf
im PI, damit die Unterstiitzung und Zusammenarbeit mit den pflegenden Angehérigen noch besser

funktionieren konnte?

(Je nachdem, ob die Betreuung 2014 stattfand): Am Ende der Zusammenarbeit wurde an Sie ein
Fragebogen herangetragen, welcher der Qualitatssicherung und Verbesserung des Pl dienen soll. Wie
empfanden Sie dieses Angebot (hilfreich; storend; gut, dass eigene Meinung gefragt ist...) ? Was

erwarten Sie sich von den Ergebnissen und deren Verarbeitung?

Welche Ergebnisse/ Erfolge erwarten Sie sich von meiner Arbeit?
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Interviewleitfaden fiir die Allgemeinmedizinerin der Region Innviertel

Personliche Fragen

Wie sieht lhr beruflicher Werdegang aus?

Wie oft haben Sie in Ihrer Tatigkeit Kontakt mit Todkranken?

Welche Aufgaben haben Sie innerhalb des interdisziplindren Teams einer palliativen Betreuung?

Was denken Sie, sind die wichtigsten Kompetenzen, die man im Umgang mit Sterbenden mitbringen

soll? Was sind fur Sie die groBten Anforderungen, die eine palliative Betreuung mit sich bringt?

Wie viel Kontakt haben Sie zu pflegende Angehorige und wie gestaltet sich dieser?

Inwieweit fiihlen Sie sich in Ihrer Arbeit auch verantwortlich fiir die pflegenden Angehérigen?

In welchen Punkten kdnnen Sie die pflegenden Angehorigen unterstiitzen und entlasten?

Inwieweit kdnnen Hausarztinnen und Hausarzte einen Beitrag dazu leisten, dass hausliche Pflege

stattfinden kann? Wo wiinschen Sie sich diesbeziiglich noch mehr Unterstiitzung?

Fragen speziell auf das Pl bezogen

Wie oft arbeiten Sie in Ihrer Tatigkeit als Arztin mit dem mobilen Palliativteam Innviertel zusammen?

Verweisen Sie auch in entsprechenden Fallen auf das PI?

Wie empfinden Sie die Zusammenarbeit zwischen Pl und den ortsansdssigen Hausarztinnen und

Hausdrzten, anderen Diensten der mobilen Pflege und den pflegenden Angehdrigen?

Was braucht es, damit dieses Team gut und effektiv arbeiten kann?

Warum ist es lhrer Meinung nach wichtig, dass es das Pl gibt?

Worin kdnnten die Vorteile fir die Kranken liegen, wenn sie durch das Pl betreut werden? Bringt die

hausliche Pflege Ihrer Meinung nach auch fiir die pflegenden Angehorigen positive Aspekte mit sich?

Denken Sie, dass die Arbeit des Pl den (pflegenden) Angehdrigen die Zeit der Krankheit, das Akzeptieren

des Verlustes und die Trauerarbeit erleichtern kann?
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Gesellschaftspolitische Fragen

Worin sehen Sie den Grund dafir, dass die meisten Menschen nicht im eigenen Heim versterben

kénnen?

Worin liegt lhrer Meinung nach der Grund, warum nur wenige Angehorige die Pflege eines schwer-

beziehungsweise todkranken Menschen zu Hause tibernehmen wollen oder kénnen?

In Zukunft wird es immer mehr alte und pflegebediirftige Menschen geben. Wie wird sich dadurch die

Arbeit fiir das Pl lhrer Meinung nach dndern?

Wie schatzen Sie den gesellschaftlichen Stellenwert von palliativen Einrichtungen ein?

Welche gesellschaftlichen und politischen Anderungen miissten vorgenommen werden, damit das Pl in

Zukunft noch besser arbeiten konnte?
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Interviewleitfaden fiir die Mitarbeiterin des mobilen Palliativteam Innviertel

Personliche Fragen

Seit wann sind Sie beim PI tatig? Wie viele Stunden wochentlich? Wie sieht Ihr beruflicher Werdegang

aus?

Was denken Sie, sind die wichtigsten Kompetenzen, die man in diesem Job mitbringen soll, um den

Anforderungen gerecht zu werden?

Was sind fur Sie die grofRten Anforderungen, die dieser Job mit sich bringt?

Was finden Sie das schone/schdnste an lhrem Beruf?

Spezifische Fragen zum PI

Warum ist es lhrer Meinung nach wichtig, dass es das Pl gibt?

Was braucht es, damit dieses Team gut und effektiv arbeiten kann?

Wie viele Patientinnen und Patienten begleitet das Team derzeit/ durchschnittlich?

Wie viel Kontakt haben Sie zu den pflegenden Angehérigen? Wie schaut dieser Kontakt aus?

Was sind typische Gesprachsthemen und Fragen die auftreten?

Was sind lhre Erfahrungen in der Zusammenarbeit mit den pflegenden Angehérigen?

Was sind lhrer Meinung nach die groRten Bediirfnisse/ Anliegen/ Wiinsche, die pflegende Angehorige

haben? Welche tragen diese auch haufig an das Pl heran?

Haben Sie auch schon mal Erfahrungen mit ,,schwierigen” pflegenden Angehdérigen gemacht? Worin
lagen die Schwierigkeiten und konnte man diese beziehungsweise wie konnte man diese aus der Welt

schaffen?

Denken Sie, dass die Arbeit des Pl den (pflegenden) Angehdrigen die Zeit der Krankheit, das Akzeptieren

des Verlustes und die Trauerarbeit erleichtern kann?

In wieweit flihlen Sie sich in lhrer Arbeit auch verantwortlich fiir die Betreuung der pflegenden

Angehorigen? Fallt die Unterstitzung und Zusammenarbeit mit den pflegenden Angehdérigen in den
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Zustandigkeitsbereich des PI? Und wird dies in irgendeiner Form (zum Beispiel in schriftlichen Vorgaben)

Ihres Wissens auch gezielt gefordert oder definiert?

Gibt es lhrer Meinung nach Bereiche in der die Unterstiitzung, beziehungsweise die Zusammenarbeit
mit den pflegenden Angehdrigen und dem PI noch verbesserungswiirdig/ ausbaufahig sind? Was waren

solche Bereiche? Und welche Anderungen wiirden Sie sich wiinschen?

In welchen Punkten kdnnen Sie und Ihre Kolleginnen die pflegenden Angehdrigen in ihrer Tatigkeit

unterstiitzen? In welchen Bereichen konnen Sie die pflegenden Angehdorigen gezielt entlasten?

Verweisen Sie auch explizit auf andere Unterstiitzungsangebote? (Hospizdienst, psychosoziale Dienste...)

Haben Sie und Ihr Team diesbeziglich Erfahrung in der Zusammenarbeit mit diesen ,Kollegen”?

Begleiten Sie und lhre Kolleginnen die pflegenden Angehdorigen auch noch nach dem Ableben der
Sterbenden? Wenn ja, wie lange und wie sieht dieses Angebot aus beziehungsweise wie wird dieses

angenommen?

Gesellschaftspolitische Fragen
Die meisten Menschen wiinschen sich zu Hause zu sterben, derzeit sterben aber noch ca. 70% in

Institutionen wie KH oder Pflegeheimen. Worin sehen Sie den Grund dafur?

Worin liegt lhrer Meinung nach der Grund, warum nur wenige Angehorige die Pflege eines schwer-

beziehungsweise todkranken Menschen zu Hause Gbernehmen wollen oder kénnen?
Die Pflegesituation wird sich in naher Zukunft deutlich verdndern, dahingehend, dass es immer mehr
alte und pflegebediirftige Menschen geben wird. Wie wird sich dadurch die Arbeit flr das PI lhrer

Meinung nach andern?

Wie schatzen Sie den gesellschaftlichen Stellenwert von palliativen Einrichtungen ein? Wird oder muss

sich das Image in der Gesellschaft und Politik in Zukunft verandern?

Welche gesellschaftlichen und politischen Anderungen miissten vorgenommen werden, damit das Pl in

Zukunft noch besser arbeiten konnte?

Welche Ergebnisse/ Erfolge erwarten Sie sich von meiner Arbeit und was soll mit den Ergebnissen

passieren?
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