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Der Vortrag

Zum Begriff Palliative Care
Ergebnisse vorangegangener Forschungsprojekte zum Thema

= Selbstbestimmung in der letzten Lebensphase]| Projekt LIMITS, Miinster

= Somatische und psychosoziale Bedirfnisse von Menschen in ihrer letzten

Lebensphase| Begleitung Sterbender auf Basis professioneller pflegerischer Diagnostik und
Intervention, FFM

Spezialisierte ambulante Palliativversorgung: das Projekt TP|SAPV
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Zum Begriff , Palliative Care"

« Semantisch (i.S.d. Wortbedeutung):

Pallium (lat.): Mantel; palliare (lat.): mit einem Mantel bedecken,
schutzen

« Ideologisch (i.S.v. Lehre von der Idee bzw. Vorstellung):
Kuration vs. Palliation

 Praxeologisch (i.S.v. allg. Theorie menschlichen Handelns):
unterschiedliche Handlungslogiken vielfaltiger Akteure

Seite 3 U. Schulze, Frankfurt University of Applied Sciences 04.11.2016
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Die Demografie zeichnet

- sinkende Geburtenzahlen und zunehmende Hochalterigkeit

- Ehen: nicht primér lebenslange Verbindungen/ Versorgungs-
gemeinschaften

- steigende Frauenerwerbstatigkeit (7 % zw. 2002-12)

- zunehmende Mobilitat/geringere sozialraumliche Ndhe

- zunehmender Anteil von Single-Haushalten

auch fur die palliative Versorgung ein Spannungsfeld von
Singularisierung
Individualisierung und Selbstbestimmung

Selbstinszenierung: Projekt des schdonen Lebens - oder auch Sterbens?

vgl. Grinheid, E. (2013), vgl. Leibert, T. (2014), vgl. Schulze, G. (2005), vgl. Beck, U. (2010)
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Lebensende: das ,Subjektive®

... eigenstandige (...) Lebensphase am Ende des Lebens,

in der das individualisierte Individuum sein je eigenes Sterben,

vorsorglich und abgesichert, wirdevoll, selbstbestimmt und mdglichst schmerzfrei
gestalten soll".

,Diese (...) Programmatik des , guten Sterbens"

ist vom Individuum gleichsam als letztes Lebensprojekt zu verfolgen.™

Schnell, M.W., Schneider, W. & H. Kolbe (2014): Sterbewelten, Wiesbaden, S. 5
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Ein Blick auf die eigene Forschung

Selbstbestimmung in der letzten Lebensphase
Projekt LIMITS, Minster, 2004

Somatische und psychosoziale Bediirfnisse von Menschen in ihrer letzten
Lebensphase

Begleitung Sterbender auf Basis professioneller pflegerischer Diagnostik und Intervention,
FFM 2009

TP | SAPV

Transdisziplinare Professionalitat im Bereich spezialisierter ambulanter Palliativversorgung,
FFM 2016
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Selbstbestimmt ,,zu Hause" sterben konnen: LIMITS

Selbstbestimmung der Betroffenen
absichern, auch wenn sie selbst nicht mehr entscheiden kénnen

Vernetzung mit den verschiedenen Berufsgruppen/Institutionen
Rahmenbedingungen flur verlassliche Entscheidungen schaffen

Bewusstseinsbildung
durch Offentlichkeits- und Bildungsarbeit
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Problem- und Bedarfsanalyse
Seniorenheime: Befragung der Pflegefachpersonen (n = 109)
Amb. Pflegedienste: Befragung der Pflegefachpersonen (n = 102)
Befragung niedergelassener Allgemeinmediziner*/Internist*innen (n = 59)
Seniorenheime: Bewohner*innenbefragung (n= 47)
Senioren*innen befragen Senioren*innen (n= 19)
Befragung erfahrener Angehoriger (n= 13)
Experteninterviews in Krankenhadusern (n= 9)
Disziplinen: Innere Medizin, Intensivmedizin, Geriatrie
Professionen: Arzte, Pflegende, Seelsorger
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Lebenswelt
Krankenhaus

Lebenswelt
Altenheim

Themen:

= ‘orsaorge

= Entscheidungs-
findung

{informed consent

= Entscheidungs-
umsetzung

Lebenswelt
ambulant
versorgter
Menschen
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Risiken inhumanen Sterbens
(am Beispiel der stationaren Altenpflege
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Somatische und psychosoziale Bedurfnisse von
sterbenden Menschen

.Der Aufhanger®

Studie von Gronemeyer et al. (2007) ,Sterben in hess. Altenheimen™: ,die Bedurfnisse der
Bewohner (werden laut Aussage der Pflegenden) erflllt (97 %)"

der ,Bedurfnis™- Begriff bleibt unscharf /keine Operationalisierung

die Aussage bedarf einer logischen Uberpriifung im pflegewissenschaftlichen
Begriindungszusammenhang

vgl. Gronemeyer, R., Berls, M. Newerla, A. & A. Seiffert ( 2007): Das Begleiten von Sterbenden in hessischen
Altenpflegeheimen. Eine Quantitative Studie, S.30; unvero6ff. Studie
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Somatische und psychosoziale Bedurfnisse von
sterbenden Menschen

Pilotstudie

= Pflegeinterventionen bei schwerst-/vielfach erkrankten Menschen

unter

= Beobachtung eines erkennbaren Eintretens von Beruhigung/Entspannung
gestltzt durch

= ,objektiv" messbare Daten, wie Atem-, Pulsfrequenz und Muskeltonus

)

Ableitung bedurfnisorientierter pflegerischer Handlungen

Seite 12 U. Schulze, Frankfurt University of Applied Sciences 04.11.2016
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Vorgehen im Feld
= eine alltagliche Pflegeintervention wurde eingeleitet
= Widerstande/Stressreaktionen beobachtet

= (Pflege)Verhalten wurde modifiziert: Stressreduktion

= Bedurfnisse kbnnen nur in der Interaktion ermittelt werden

Seite 13 U. Schulze, Frankfurt University of Applied Sciences 04.11.2016
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Codierung und Interventionen

= 8. Rhythmus
» Arbeitsdefinition: Rhythmus bezieht sich auf Tempo und Dauer einer Handlung.

= Bei einer Pflegeintervention sollte der Rhythmus und das Tempo der
Bewohnerin handlungsweisend sein.

Um eine Uberforderung zu vermeiden, die Bewohnerin wertzuschétzen und einen positiven
Kontakt herzustellen ist die Beachtung des eigenen Rhythmus der Bewohnerin notwendig.
Durch die Beachtung des Rhythmus kann eine Beruhigung bei Unruhezustanden
erreicht werden und das Herbeifiihren von Unruhezustianden verhindert werden.

Seite 14 U. Schulze, Frankfurt University of Applied Sciences 04.11.2016
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Soziologische Perspektive

Der Sterbende ,fallt irgendwann im Verlauf des Sterbeprozesses (aufgrund nicht mehr
vorhandener Ansprechbarkeit) als Alter Ego aus dem Kommunikationszusammenhang
seiner sozialen Mitwelt und damit auch als Auskunftgeber (...) aus.”

Pflegewissenschaftliche Annahme

,Bedurfnisse fluchtig, situativ und selten ,,einfach™ beobachtbar (sind) und somit
oftmals erfiuihlt, erahnt, ertastet werden mussen

— vielleicht zunachst durch einen, wie Greb (2006, 12) im Ruckgriff auf Adorno beschreibt,
~verweilenden Blick".

Schneider, W. (2014): Sterbewelten. In: Schnell, M.W., Schneider, W. & H. Kolbe : Sterbewelten, Wiesbaden, S. 57;
Greb, U. (2006): ,Helfen™ im Diskurs der negativen Dialektik - eine Chiffre flr pflegerisches Handeln. In: Pflege und
Gesellschaft, 11 (1), 12-14; Schulze, U. (2014): Caring: Zur Subjektorientierung im palliativen Setting. In: George,
W. (2014): Sterben in Einrichtungen der stationaren Pflege: Ergebnisse, Zusammenhange und Empfehlungen,
psychosozial-Verlag
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T(ransdisziplinére) P(rofessionalitét) | SAPV
Begrindung des Forschungsvorhabens

« Das Selbstverstandnis von Hospizbewegung und Palliative Care -
Praxis ist gepragt von der Idee des ,,total pain" (saunders 2009),

« komplexe Schmerzsymptomatiken erfordern multiprofessionell
und interdisziplinar strukturierte Unterstlitzungsformen,

« eine bi-professionelle Ausrichtung der SAPV steht hierzu im
Widerspruch.

Vor diesem Hintergrund sollte der Fokus auf eine transdisziplinare

Praxis im Feld von spezialisierter ambulanter Palliativversorgung
gelegt werden.

Seite 16 U. Schulze, Frankfurt University of Applied Sciences 04.11.2016
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Forschungsfragen und -vorgehen

Ziel:
Identifikation innovativer Ansatze fir eine TP|SAPV

Formulierung transdisziplinarer Module mit Empfehlungen flr die Aus-,
Fort- und Weiterbildung

Fragestellungen:
Welche Bedarfe zeigen sich in der SAPV
. bei professionell Tatigen,
. unheilbar kranken Menschen und

. deren An- und Zugehorigen?

Welche Bediirfnisse werden im Kontext einer SAPV von unheilbar kranken
Menschen formuliert?

Seite 17 U. Schulze, Frankfurt University of Applied Sciences 04.11.2016
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Forschungsdesign

2013

r ™
e Ero-epische
Gesprache (28)

(Girtler 2001)
e Teilnehmende
Beobachtung

Qualitativer

Forschungsstrang

2014

Hochschule RhainMain
University of Applied Sciences
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e

e Bundesweite
Bestands- und

Bedarfserhebung

(online/ Ricklauf 51 %)

Quantitativer
Forschungsstrang
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Team

Vorgeschichte

Wunsche Sterbender

Seite 19 U. Schulze, Frankfurt University of Applied Sciences 04.11.2016

Fachlichkeit

Motivation (SAPV, Ehrenamt etc.)
Selbstpflege

Ursache des nahenden Todes
palliative Operationen
Haushaltsauflésung

Unterstitzung durch Angehdrige
Krankheit des Partners

wilrdigen Lebensraum fur Sterbende schaffen
Sinnfrage(n) stellen und besprechen
Wiinsche Sterbender entdecken

mit den Sterbenden sprechen, nicht Uber sie

den sozialen Tod nicht vor dem kérperlichen Tod erleiden lassen
nicht ins Abseits drangen

Sterbende ernst nehmen
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... Bedurfnisse ...

B.: Nein, nein, nein. Ich bin ja erstmal in der Situation, dass ich einen Wunsch dulere,
der mir erfullt wird. Was sind das fir Wiinsche? Ich brauch erstmal ein paar Schlappen,
was ich zu Hause nicht habe — die waren zu groR. Wird mir besorgt.

l.: Sie brauchen ein paar Schlappen, ja.

B.: Oder, oder ah — Haft-, Haftcreme oder sonst was. Ich brauch nur den Wunsch
auRkern und der wird mir erfillt.

l.: Ja.

B.: Natdirlich nicht wenn ich sage, ich brauchte jetzt mal, mein letzter Wunsch ware,
wenn die Helene Fischer, meine Sangerin, die soll hierher kommen ...

l.: Ja, das wird wahrscheinlich ...

B.: ... ja, wahrscheinlich (lacht)

l.: (lacht)

B.: Das natdurlich nicht, das ist klar. Ich bin eigentlich zufrieden.

Seite 20 U. Schulze, Frankfurt University of Applied Sciences 04.11.2016
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Konzeptuelle Kategorie ,Zeit als Chiffre"®

(Kontrastierung)

Riuckschau der Betroffenen Vorschau der Professionellen

frei von Methodik methodisch gesteuert

qualitative Zeit quantitative Zeit

Zeit nehmen Zeit messen

benodtigte Ruhe situative Unruhe

z.B. zum ,Paar-Sein" aufgrund professioneller Sorgearrangements

Seite 21 U. Schulze, Frankfurt University of Applied Science/ HessIP 04.11.2016
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Dimensionen/ Spannungsfelder

(Kontrastierungen aus den leitfadengestitzten Gesprachen/ Phase 3)

Lebenswillig vs. Lebensmide:

wandelbar/ situativ: , Fragezeichen, die man jeden Morgen hat"
(In-Vivo-Code; TS 1/3)

Aus-der-Situation- Gehen vs. In-der-Situation- Bleiben:
~No mind"/ ,die Wand anstarren®™ (Ts 1/3) vs. alltagliches Handeln/ Augenblick genieBen

Pflegesituation o6ffnen vs. Pflegesituation schlieBBen:

»Nachbarn sind wichtig, tragen/ bringen Essen™ (TS 5/3) vs. ,habe mich in letzter Zeit
zurtickgezogen® (Ts 1/3)

Seite 22 U. Schulze, Frankfurt University of Applied Sciences/ HessIP 04.11.2016
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Anzahl . .
Regionale Verteilung von SAPV-Teams
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bei aktuell 288 vergebenen SAPV-spezifischen BSNR-Vertréagen (Stand 13.07.2015 Kassenarztliche
Bundesvereinigung http://www.kbv.de/html/palliativversorgung.php )

Seite 23 U. Schulze, Frankfurt University of Applied Sciences/ HessIP 04.11.2016



http://www.kbv.de/html/palliativversorgung.php
http://www.kbv.de/html/palliativversorgung.php

Seite 24 U. Schulze, Frankfurt University of Applied Sciences/ HessIP 04.11.2016

HESSISCHES INSTITUT
FUR PFLEGEFORSCHUNG

| |FRANKFURT
Hachschule RheinMain U N IV E RS |TY
Uni ity of Applied Sci

Wabesion Rimeleheln OF APPLIED SCIENCES

Regionale Verteilung und Anzahl der befragten
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Ausgewahlte Sozialdaten

Geschlecht n=116

® Mannlich

i Weiblich

... in der SAPV tatig seit

unter 1 Jahr D

RN —

4-6 Jahre |

iber 6 Jahre [ )
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Haufigkeit nach Alter n=113
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Studienfachrichtung n=55
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SAPV - transdisziplinar

= folgt nicht den struktur-funktional(istisch)en Konzepten tradierter
gesundheit(swirtschaft)licher Versorgung in Deutschland

= disziplindre Grenzziehungen zwischen Professionen erscheinen nicht
aufgehoben, sind jedoch nicht primar handlungsbestimmend

= flache Hierarchien, gekoppelt an ein Prinzip fachlicher
Rickbezuglichkeit kennzeichnen die Teamarbeit und lassen spezifische,
als transdisziplinar zu bezeichnende, Kompetenzen erkennbar werden

Seite 27 U. Schulze, Frankfurt University of Applied Sciences 04.11.2016
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Materialaussagen

= (...) immer die anderen (beteiligten Disziplinen) im Blick haben (...) da alleine
gefahren wird, hat man eben auch diesen medizinischen Part dabei (...) und
auch der Arzt macht Mundpflegeangebote." (T 15/ 7/57)

~Wo hole ich mir noch Hilfe fur den Patienten, fir die Angehérigen?"
(T 15/5/45; T 12)

~Am Anfang waren wir ein bisschen verunsichert und haben gedacht wir
mdussen nochmal nachfragen, was jetzt wirklich Sache ist oder so. Nix, brauch
man nicht! Die machen das." (T2/11/#00:12:28-8#/Klientin)

»(...) kein Unterschied, alle sind kompetent und haben Ahnung ... ."
(T 4/14/7)

Seite 28 U. Schulze, Frankfurt University of Applied Sciences 04.11.2016
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Hohe Situationsvarianz

= jeder Klientenkontakt vor Ort beginnt mit einer diagnostischen Analyse,
welche die Komplexitat des Geschehens und die situative wie auch
lebensgeschichtliche Verwobenheit der Beteiligten fokussiert

= fachliche Unklarheiten werden (ggf. telefonisch) an Teammitglieder mit
spezifischer fachlicher Expertise riickgefihrt, Vorgehen wird
diskursiv abgestimmt und flieBt im Ergebnis somit direkt in die
(Be)Handlung ein

= dieser Ansatz erscheint als adaquate Antwort auf die hohe
Situationsvarianz sowie die Vielgestaltigkeit der Situation

Seite 29 U. Schulze, Frankfurt University of Applied Sciences 04.11.2016
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Materialaussagen

=, (..) am Telefon schildern, was vor Ort los ist, sich darauf verlassen, als
Team auftreten." (T 15/7/57)

= ,Gegenseitige Hilfe, nicht die klassische Hierarchie." (T 12/8/52)

= ,Sie braucht ein Team, was gegenseitig den anderen stitzt, weil ein Team
ist nur so stark wie das schwéchste Glied der Kette, ja. Und wenn eines
wegbricht, dann ist die Kette zerrissen." (T 15/6/49)

Seite 30 U. Schulze, Frankfurt University of Applied Sciences 04.11.2016
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Akteure im Feld - Aussteiger oder Avantgarde?

= Akteure im Feld agieren singular und vernetzt

= handlungsrelevante Eigenschaften, die sie in das Feld mitbringen, sind
nicht innerhalb ihrer Professionsgrenzen zu suchen, eher in beruflicher
Erfahrung sowie beruflichem Verstandnis verortet

« berufliche Erfahrungen in traditionellen Settings des Gesundheitswesens
sowie Abkehr von diesen Settings

«  Wunsch nach Handlungsautonomie und
- eigenstandiger Definition von Versorgungsqualitat, folgt holistischer Idee

= erscheinen als ,,Aussteiger" (Avantgarde?) aus den, als
reduktionistisch erlebten Strukturen herkdmmlicher
Gesundheitsversorgung
« letzte personlich akzeptable Méglichkeit, beruflich an der
Gesundheitsversorgung kranker Menschen mitzuwirken

dennoch: rekurrieren auf tradierte Inhalte von Sorgearrangements

Seite 31 U. Schulze, Frankfurt University of Applied Sciences 04.11.2016
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Materialaussagen

= ,(...) Gutes tun, ja Da- Sein wieder fir die Leute." (T 15/1/11)

= Nach jahrelanger ,FlieBbandarbeit" in der Anédsthesie: ,Zeit flr einen
Patienten (...), das wdére ja wie fruher." (T 15/1/9)

=  Freie Zeiteinteilung: , ... heute kénnen wir nicht, aber morgen nehme ich
mir die Zeit und dann haben wir so viel Zeit wie Sie brauchen." (T 15/3/25)

= ,Und dann habe ich angeboten, ich habe ihn zurechtgemacht, noch einen
Anzug angezogen, gewaschen wéhrend meinem Dienst und dann war aber
auch mehr Ruhe eingekehrt, habe sie aber, weil es sehr, sehr schnell ging
auch, dann nochmal nachbetreut." (T 12/4f/19/ Arzt)
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Setting-/ Sektorenspezifitat
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Ambivalenz zwischen Ablehnung enger Strukturvorgaben in der akuten
Versorgung und ,relativer Strukturlosigkeit" in der ambulanten
Palliativversorgung; Letztere wird als ,,Herausforderung"™ erlebt

auch wenn tagliche Versorgung geplant wird, so orientiert sich das
tatsachliche Vorgehen primar an stabiler bzw. instabiler
Klientenbefindlichkeit

geforderte hohe Flexibilitat ist voraussetzungsvoll, fordert sie doch eine
stetige (begriindete/ begriindbare!) Priorisierung in der
Klientenversorgung, die Freiheit/ Notwendigkeit situativ zu
entscheiden

Anforderungen an das Feld zeigen eine gegenlaufige Entwicklung zu den
im Gesundheitswesen erkennbaren Tendenzen einer
Semiprofessionalisierung von Medizin und Pflege

adaquate Versorgung misslingt dann, wenn Konfrontation (Kontakt?)
mit funktionalen Strukturen erfolgt — u.a. an Sektorengrenzen
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Materialaussagen

= Arbeit im Palliativteam braucht Voraussetzungen." (T 15/6/48)

= Flexibilitat: , (...) Ablauf éndert sich am Tag mehrfach, aufgrund der
Klientel, bei der sich stdndig etwas dndern kann." (Einschétzung:
unproblematisch, solange nicht “von auBen ' versucht wird, Struktur
vorzugeben). (T 15/13/105)

= ,(...) weil sich eben auch stdndig was verdndert. Und weil sich da was
bewegt, miissen wir gewissermaBen in der Intervention auch beweglich
bleiben, sehr, also sehr sehr beweglich ... ." (117/8/83)

= Anwesend-Sein vs. Fllichtig-Werden (Zitate aus d. teiln. Beobachtungen:
Stehen statt Sitzen, Behaupten/Festlegen statt Erkunden/Erheben)
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Begrenzungen palliativer Versorgung

= Beziehungsdynamik zwischen allen Akteuren; Prof. sind Vertreter*innen
ihrer Klienten und An- und Zugehorigen: Positionen klaren

= Umgehen von/ Umgang mit ,,Wahrheit": different erlebt/ mit
unterschiedlichen Personen an unterschiedlichen Orten diskutiert/
Professionellen erscheint Wahrheit als etwas, das es ggf. zu initiieren gilt

= fiktiver Zeitpunkt™: (antizipierte Situationsveranderung) inhaltlich nicht
geflllt/ als mdgliche (Be)drohung empfunden, impliziert méglicherweise
einen Settingwechsel

= Gebunden-Sein kann sich beziehen auf Ort/ Person/ Situation, wird ebenso
von Klienten wie auch von Angehdrigen geauBert (physisch/moralisch)

= Sijch selbst Fremdwerden oder den anderen als fremd erleben

Begrenzungen palliativer Sorgearrangements bilden sich nicht im Auftrag von SAPV
ab: ungeklarter und nicht erfasster Beratungsbedarf, um die Versorgung stabil zu halten
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Materialaussagen

= ,(...) sich nicht zu weit da in verschiedene Familiendispositionen einzulassen,
sondern zu sagen: Ok, die Familie war schon immer so, ich werde die jetzt
nicht plétzlich zusammenbinden, nur weil der stirbt (...) dann muss ich das
nicht mehr retten" (T 15/2/23)

=, Wahrheit nicht zumuten", da ,sie nicht verkraftet werden" kénnen. Es wird
allerdings ebenfalls beschrieben, dass ihr Aussprechen entlastend wirken
kann

= ,(..) Im Team wird diskutiert wie man mit den Heilungsphantasien
umgehe." (01_Fp_22_01_007 csB), denn man muss “zur Sache kommen .

= (...) wir sind noch nicht soweijt." (01_FP_11_02_008)
= ,(..) ich kann hier ja nicht weg ..." (T19/2/28)

»(...) ich kenn’~ mich ja gar nicht mehr wieder."
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Hinweise auf innovative Potentiale

Arbeit an Sektorengrenzen gestalten

= Differenter Umgang mit Wahrheit/ Entscheidungsfindung (Palliation &
Rehabilitation; palliative Notfalle)

= Hohes Innovationspotential, geringe Struktur- und Weisungsgebundenheit erhalten

= Transdisziplinares Vorgehen nutzt unterschiedliche Wissensformen fir die
Bearbeitung der Problemstellungen (Nachbar/ Psychologe)

= Begrenzungen palliativer Sorgearrangements definieren

= Inszenierung”/ Dramaturgie des ,,guten Todes” (T 12/1f/13) als Zielformulierung
hinterfragen
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