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4. Einleitung

4.1. Palliativmedizin

Gemal Weltgesundheitsorganisation (WHO) meint Palliativmedizin einen
Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitat von Patienten und ihren
Angehdrigen, die mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung konfrontiert sind [8].
Andere Definitionen nehmen Bezug auf Patienten mit chronischen
lebensbedrohlichen, nicht heilbaren Erkrankungen, die zu einer begrenzten
Lebenserwartung fuhren [9].

Wahrend bei einem kurativen Ansatz das Wohlbefinden des Patienten dem
Therapieziel temporar untergeordnet wird, steht in der palliativmedizinischen
Versorgung, wenn keine Heilung mehr moglich ist, eine moglichst groRe
Zufriedenheit und Funktionsfahigkeit des Patienten im Vordergrund.

Zentrale Prinzipien hierbei sind der Einbezug und die Unterstutzung von An-
und Zugehdrigen, die Linderung von Symptomen, die Bertcksichtigung
psychosozialer und spiritueller Aspekte, die Forderung der Lebensqualitat sowie
eine vorausschauende Versorgungsplanung [8, 9, 36, 44, 54, 60].

Hierbei besteht ein multidimensionaler Ansatz unter Berucksichtigung
physischer, psychischer, sozialer und spiritueller Aspekte [61].

Berucksichtigt werden hierbei beispielsweise Erschépfung, Schmerz und
Luftnot im physischen Bereich, Angst und Depression im psychischen Bereich,
Versorgungsplanung, soziale Isolation und finanzielle Aspekte im sozialen
Bereich sowie seelische Note und individuelle Glaubensaspekte im spirituellen

Bereich.



4.2. Epidemiologische Betrachtungen

Aufgrund des demografischen Wandels ist mit einem wachsenden palliativ-
medizinischen Versorgungsbedarf in Deutschland zu rechnen [50]. Die Inzidenz
palliativmedizinischer Bedingungen lag in Deutschland im Jahr 2015
durchschnittlich bei 38,1 pro 10.000 Personen, wobei die Inzidenz bei Frauen
mit 41,3 pro 10.000 leicht hoher als bei Mannern mit 34,9 pro 10.000 lag und
allgemein mit zunehmendem Lebensalter anstieg [18]. Die Pravalenz
palliativmedizinischer Bedingungen lag durchschnittlich bei 56,3 pro 10.000,
wobei auch hier eine leicht hohere Pravalenz bei Frauen vorlag [1]. Die 1-
Jahresmortalitat von Patienten, die ihre erste palliativmedizinische Behandlung
erhielten, lag bei 67,5 Prozent, wobei sie im Setting der ambulanten
allgemeinen Palliativversorgung (APV) mit 60,8 Prozent geringer war als in der
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) mit 86,1 Prozent und der

stationaren Palliativversorgung mit 90,6 Prozent [1].

4.3. Strukturen der Palliativversorgung in Deutschland

In Deutschland gibt es die Versorgungsstrukturen der allgemeinen
Palliativversorgung (APV) und spezialisierten Palliativversorgung (SPV) zur
Verfugung [9, 11, 13], wobei beide Versorgungsformen im ambulanten und

stationaren Setting zu Verfligung stehen.

Hierbei wird die APV von Leistungserbringern der Primarversorgung mit
palliativmedizinischer Basisqualifikation erbracht, ist also Aufgabe aller Arzte
und Mitarbeiter weiterer Berufsgruppen, die in der Versorgung von Patienten
mit nicht heilbaren Erkrankungen tatig sind. Dies sind im stationaren Bereich
allgemein Krankenhausstationen mit Personal mit Basisqualifikationen. Im
ambulanten Bereich sind dies Hausarzte sowie Facharzte anderer Disziplinen,
Pflegedienste und Pflegeheime sowie ambulante Hospizdienste mit
ehrenamtlichen Mitarbeitern [9, 11, 36].



Die SPV untergliedert sich ebenfalls in eine spezialisierte stationare
Palliativversorgung (SSPV) und eine spezialisierte ambulante
Palliativversorgung (SAPV). Die SSPV wird auf spezialisierten Palliativstationen
oder durch Mitbetreuung durch einen multiprofessionellen Palliativdienst sowie
in Hospizen durchgefihrt, wahrend die SAPV von ambulanten interdisziplinaren
SAPV-Teams abgedeckt wird [9, 11, 36].

4.4. Spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV)

Seit April 2007 haben nach §37b des Sozialgesetzbuch V (SGB V) Versicherte
mit einer nicht heilbaren, fortschreitenden und weit fortgeschrittenen
Erkrankung bei einer zugleich begrenzten Lebenserwartung, die eine
besonders aufwandige Versorgung bendétigen, Anspruch auf SAPV [49]. Dabei
handelt es sich um Patienten, die aufgrund des komplexen
Symptomgeschehens auf eine SAPV angewiesen sind, die aber dennoch
ambulant oder in stationaren Pflegeeinrichtungen versorgt werden konnen. Die
Leistungen zielen darauf ab, die Betreuung der Patienten im hauslichen Umfeld
zu ermoglichen. SAPV umfasst eine 24-Stunden-Notfallbereitschaft, die
Beratung und Begleitung von Patienten und Zugehorigen sowie psychosoziale
Unterstitzung und kann als Beratungsleistung, zur Versorgungskoordination,
als additive Teilversorgung oder vollstandige Versorgung erbracht werden [36,
39, 49].

Aktuell wird in Hessen die SAPV von 27 SAPV-Teams sowie 3 Kinder-SAPV-
Teams erbracht [52].
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4.5. Spezialisierte stationare Palliativversorgung (SSPV)

Besteht bei Vorliegen einer unheilbaren Erkrankung gleichzeitig ein stationarer
Krankenhaus-Behandlungsbedarf mit komplexer medizinischer Problematik, die
eine palliativmedizinische 24-Stunden-Verfugbarkeit erfordert, ist die Aufnahme
auf eine Palliativstation moglich [12, 36]. Ebenso kann bei Erfullung dieser
Kriterien die Mitbetreuung von Patienten und deren Zugehdrigen durch einen
multiprofessionellen Palliativdienst im Krankenhaus erfolgen [12, 36]. Dieser
Dienst besteht aus palliativmedizinisch erfahrenen Teams, die Mitbetreuung in
Symptomkontrolle, Pflege und psychosozialer Begleitung im Krankenhaus auch
aulerhalb einer Palliativstation anbieten.

Ist eine adaquate Versorgung der an einer unheilbaren Erkrankung erkrankten
Patienten weder im hauslichen Umfeld noch in einer anderen Pflegeeinrichtung
gegeben, aber eine Krankenhausbehandlung nicht mehr indiziert, ist die

Weiterversorgung in einem stationaren Hospiz maoglich [12].

4.6. Palliativmedizinische Versorgung aus Patientensicht

Nach Cicely Saunders setzt sich, wie in Abb. 1 veranschaulicht, der
Gesamtschmerz bzw. das Gesamtleid aus physischen, psychischen, sozialen
und spirituellen Dimensionen zusammen [40, 41]. Dies spiegelt sich in den
Bedurfnissen der Palliativpatienten wider.

Unter den physischen Symptomen werden am haufigsten Kraftlosigkeit,
Mudigkeit und Schmerzen angegeben. Der Wunsch nach Linderung dieser
Symptome steht hier im Vordergrund [7, 33]. In diesem Zusammenhang ist fir
Patienten die korperliche Selbststandigkeit und Autonomie am Lebensende
wichtig [24].

Im psychosozialen Bereich legen Patienten besonders gro3en Wert auf
fachkundige und mitfuhlende Versorgung, eine gemeinsame
Entscheidungsfindung und das Vertrauen in das medizinische Personal [58,
59].
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Abb.1: Dimensionen des Gesamtschmerzes/ Gesamtleidens nach Saunders (modifiziert nach

[41]).

Ebenso von Bedeutung sind ein durch die Versorgung erzeugtes Geflihl der
Sicherheit sowie die Qualitat von Beziehungen in der Versorgung [26, 48]. Die
Relevanz dieser psychosozialen Aspekte zeigt sich hierbei sowohl im

stationaren als auch im ambulanten Umfeld [26, 42, 48, 58-60].

Obwohl die meisten Palliativpatienten zu Hause sterben mdchten [3, 16, 23],

verstirbt die Mehrheit zunehmend im Krankenhaus [23].

In der spirituellen Versorgung erleben Patienten narrative, rituelle und kreative
Inhalte als wichtig [15], die jedoch gegenuber den anderen
Versorgungsdimensionen in den Hintergrund treten [15, 38].

Bei entsprechenden Ressourcen konnen Spiritualitat und religidses Coping

aber zu einer verbesserten Lebensqualitat beitragen [2, 55].
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4.7. ELSAH-Studie

Im Rahmen der ELSAH (,Evaluation of Specialised Outpatient Palliative Care
by taking the example of Hesse”)-Studie wurden zentrale Themen einer
gelingenden SAPV ermittelt [30, 48]. Mit einem qualitativen Design basierend
auf teilnehmenden Beobachtungen und Interviews im Setting von 22 SAPV-
Teams in Hessen wurden 14 Patienten, 14 Zugehorige und 30 Experten
interviewt.

Es konnten eine umfassende Betreuung, Behandlung komplexer Symptome,
Sicherheitsgefuhl, Erleichterung der Selbstbestimmung, Fokus auf
Beziehungsqualitat sowie Achtung der Individualitat als wichtige Faktoren fur
eine erfolgreiche SAPV ermittelt werden [48] .

Ebenso wurde im Rahmen dieser Studie gezeigt, dass eine Integration

patientenbezogener Ergebnismalde in die SAPV realisierbar ist [46, 47].

4.8. Fragestellung

Durch qualitative teilstrukturierte Interviews mit Betroffenen und Experten im
stationaren palliativen Setting soll Material gewonnen und analysiert werden,
das im Vergleich zu den in der ELSAH-Studie gewonnenen Daten eine
Beantwortung der Frage ermdglicht, ob es Unterschiede hinsichtlich wichtiger
Versorgungsaspekte zwischen Patienten auf einer Palliativstation und
ambulanten Patienten mit Anbindung an die SAPV gibt.

Ziel ist es hierbei, zu verstehen, welche Aspekte der Versorgung fir Patienten,
Angehdrige und medizinisches Fachpersonal im Krankenhausalltag und im
ambulanten Setting von Bedeutung sind und wie sich diese Aspekte in den

beiden Settings unterscheiden.

13



5. Material und Methoden

5.1. Methodenauswahl

Bei der vorliegenden Arbeit handelt es sich um eine qualitative [51],
leitfadengestuitzte Interviewstudie. Es wurde ein qualitatives Verfahren gewahlt
und verwendet, da dies im Hinblick auf die Fragestellung Vorzige hat: Die
Teilnehmer wurden als lebendige Personen mit Emotionen und
Lebenshintergrinden ganzheitlich und komplex in ihrer Situation
wahrgenommen, was zudem durch Kommunikation und Interaktion wahrend
der Interviews erganzt wurde. Kernpunkt dieser Arbeit war es hierbei, ein
Verstandnis fur wichtige Versorgungsaspekte zu bekommen und diese in den
beiden Settings zu betrachten und zu vergleichen. Fur die Wahl des qualitativen
Verfahrens war das offene Vorgehen ein entscheidender Punkt. Bei qualitativen
Forschungsansatzen werden viele verschiedene Sichtweisen zu einer
Fragestellung aufgezeigt und erfasst. Somit war der qualitative Ansatz

zielfUhrend fur die vorliegende Arbeit.

5.2. Uberblick tiber die Studie

Grundlage fur die Entwicklung dieser qualitativen Studie waren Ergebnisse aus
der ELSAH- Studie [17]. Diese Studie wurde im stationaren und ambulanten
Setting durchgeflhrt, stationar auf der Palliativstation der Philipps-Universitat
Marburg und ambulant im SAPV-Setting in Hessen. Auf der Palliativstation
wurden leitfadengestitzte Interviews mit Mitarbeitern, Patienten und
Angehdrigen geflihrt. Diese wurden mit den Interviews der Mitarbeiter,
Patienten und Angehorigen aus der SAPV der ELSAH- Studie [17] verglichen.
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5.3. Interviewleitfaden

In dem semistrukturierten Interview dient der Leitfaden als Rahmen fur das
Interview und verhindert dadurch einen Fokusverlust wahrend des Interviews.
Er beinhaltet die Kernfrage des Interviews und fuhrt wie ein roter Faden durch
das Gesprach. So kann wahrend des Interviews kontrolliert werden, ob alle
wichtigen Themengebiete angesprochen werden, und eine bessere

Vergleichbarkeit der einzelnen Gesprache geschaffen werden.

Da in der Studie die zentrale Fragestellung der Vergleich zwischen dem
stationaren und ambulanten Setting war, diente der Leitfaden auch der
Gewahrleistung, dass bei allen Befragten die entsprechenden Themen
angesprochen wurden. Dies begruindet auch die Entwicklung der drei
semistrukturierten Leitfaden flr Experten, Patienten und Angehdrige aus den
veroffentlichen Interviewleitfaden von Seipp et al. [17]. Die als Vorlage
dienenden Interviewleitfaden wurden von der Forschungsgruppe der ELSAH-
Studie [17] entwickelt und bei dieser verwendet. Ein Teil der Fragen konnte aus
den Interviewleitfaden Gbernommen werden, bei diesen blieb der Wortlaut im
Wesentlichen gleich. Fur die Fragestellung irrelevante Fragen wurden komplett
gestrichen, diese thematisierten vor allem das Gelingen der SAPV. Angepasst
und zum Teil neu hinzugefugt wurden Fragen zur Palliativstation und zu den
dortigen Versorgungsaspekten. Diese nun neu entstandenen Interviewleitfaden
wurden nach der jeweiligen Praxiserprobung noch einmal kritisch im Team
diskutiert und blieben hiernach in ihrer Form unverandert. Strukturell ahneln
sich alle drei Interviewleitfaden, sie beginnen mit einer offenen Frage, um in das
Gesprach zu finden und zum Abschluss wird ebenfalls eine weitere, sehr offen
gefasste Frage gestellt, um dem jeweiligen Interviewpartner die Moglichkeit zu
gegeben weitere Anregung oder Themen einzubringen. Ansonsten beziehen
sich die jeweiligen Interviewleitfaden auf die Perspektive des Befragten mit den
Schwerpunkten auf verschiedene Versorgungsaspekte. Im Anhang 11.1-3. sind

die Interviewleitfaden beigefugt.

Die demografischen Daten wurden anhand eines Demografiefragebogens
erhoben. Fur Experten, Patienten und Angehdorige wurde jeweils ein
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Demografiefragebogen erstellt (siehe Anhang 11.4-6.). Die Demografieb6gen
mit klassischem Frage-Antwort-Schema wurden nach dem Interview ausgefullt
und entlasteten dadurch das Interview, indem hier insbesondere offene Fragen

gestellt werden konnten.

5.4. Datenerhebung

Die Datenerhebung erfolgte auf der Palliativstation von Juli bis Oktober 2018.
Im SAPV-Setting wurden die Daten von Mai bis November 2017 erhoben. In
beiden Settings wurden mit Experten, Patienten und Angehdrigen
semistrukturierte Interviews durchgefthrt. Alle Interviewten waren in die

palliativmedizinische Versorgung eingebunden.

5.5. Rekrutierung

Die Auswahl der zu interviewenden Personen erfolgte in beiden Settings
zielgerichtet (purposeful sampling) [35], da zwischen Experten, Patienten und

Angehorigen ein ausgewogenes Verhaltnis erreicht werden sollte.
Einschlusskriterien fur alle Befragten waren:

- Mindestalter von 18 Jahren,
- ausreichende Deutschkenntnisse zum Fiuhren eines Interviews,

- Einwilligung in die Studienteilnahme.
Weitere Einschlusskriterien fur Patienten auf der Palliativstation waren:

- Aufnahme auf die Palliativstation des Universitatsklinikums Marburg,
- Einwilligungsfahigkeit,
- ausreichende Kommunikationsfahigkeit, um aktiv an einem Gesprach

teilnehmen zu kénnen.
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Ausschlusskriterien fur Patienten waren:

- fehlende Einwilligungsfahigkeit,
- fehlende Zustimmung zur Studienteilnahme,
- dem Gesprachsverlauf nicht oder nur eingeschrankt folgen zu

konnen.

Die Ausschlusskriterien wurden vor Durchfihrung des Interviews auf der
Palliativstation gepruft, da sich der Gesundheitszustand eines Patienten schnell

verandern kann.

Weitere Einschlusskriterien fur Angehorige von Patienten auf der Palliativstation

waren:

- Der Patient selbst oder ein fir den Aufgabenbereich Gesundheit
zustandiger Vertreter gibt sein Einverstandnis, dass der Angehorige

interviewt werden darf.
Weitere Einschlusskriterien fur Experten auf der Palliativstation waren:

- aktuelle oder im Verlauf des letzten Jahres bestehende
Berufstatigkeit auf der Palliativstation des Universitatsklinikums

Marburg.

Neben den oben genannten Einschlusskriterien fur alle Befragten waren an der
ELSAH- Studie [17] Patienten teilnahmeberechtigt, die SAPV erhielten.

Alle an der Studie teilnehmenden Patienten wurden entweder auf der
Palliativstation oder im hauslichen Rahmen durch die SAPV versorgt. Bei den
Patienten wurde jede Palliativdiagnose akzeptiert. Die befragten Experten
waren entweder Mitarbeiter auf der Palliativstation oder in der SAPV oder

waren Kooperationspartner der SAPV- Teams.
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Bei der Rekrutierung auf der Palliativstation musste beachtet werden, dass es
sich um Menschen mit begrenzter Lebenszeit handelt. Deswegen erfolgte die
Rekrutierung der Patienten und Angehdrigen auf Vorschlag der betreuenden
Mitarbeiter. Diese konnten gut einschatzen, ob ein Interview durchflhrbar ist.
Fiel die Einschatzung positiv aus, wurde dem Patienten oder Angehorigen bei
Interesse ein Informationsblatt (s. Anhang 11.7.) ausgehandigt. Die Mitarbeiter
auf der Palliativstation wurden Uber die geplante Studie informiert und es
wurden bei Interesse unter Berucksichtigung aller Berufsgruppen mit direktem
Patientenkontakt Informationsblatter (s. Anhang 11.8.) verteilt.

Bestand Interesse an der Studienteilnahme, wurde ein Termin fur das Interview
vereinbart. Vor dem Interview erhielt der Befragte noch einmal alle
Informationen zur Studie und es erfolgte die Aufklarung und Unterzeichnung der
Einverstandniserklarung, um die Belastung mdglichst gering zu halten. Am
Interviewtag wurde der fur den zu interviewenden Patienten zustandige
Mitarbeiter nach seiner Einschatzung gefragt, ob das Interview stattfinden kann.
AuRerdem wurde der Patient vor Durchfihrung des Interviews gefragt, ob er

sich dafur in der Lage fuhle.

Die Stichprobengrolie wurde nicht willkirlich gewahlt, sondern das Ende der
Rekrutierung ergab sich nach Informationssattigung in Bezug auf die

Fragestellung [20].

In der ELSAH- Studie [17] erfolgte die Rekrutierung der Experten unter
Berucksichtigung des Berufs und deren Erfahrung. AuRerdem wurde die
Struktur des SAPV- Teams und dessen Standort beachtet. Die Mitarbeiter
wurden telefonisch oder per E-Mail kontaktiert. Die SAPV- Teams informierten
Patienten und Angehdorige Uber die Studie und gaben bei Interesse die
Kontaktdaten an das Forscherteam weiter. Patienten konnten auch selbst
Nahestehende flur die Studienteilnahme benennen. Telefonisch wurden dann
magliche Studienteilnehmer weiter vom Forscherteam Uber die Studie informiert

und es wurde ein Termin zur Durchfuhrung vereinbart.
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5.6. Durchfuhrung der Interviews

Vor Beginn der Interviews erfolgte die Aufklarung und die Unterzeichnung der
entsprechenden Unterlagen. Alle Interviews wurden auf der Palliativstation in
Prasenz gefuhrt. Wenn ein Patient und dessen Angehdriger interviewt wurden,
so lag die Entscheidung beim Patienten, ob die Interviews getrennt oder
gemeinsam durchgefihrt wurden. Die Interviews wurden mit Hilfe eines
Diktiergerats aufgezeichnet, das einen stérungsfreien Ablauf des Interviews und
eine groRtmogliche Authentizitat ermdglichte. Zusatzliche Notizen zum Ablauf
des Interviews wurden im Anschluss an das Gesprach gemacht, um
wahrenddessen nicht den Gesprachsfluss zu behindern. Das Interview wurde
beendet, wenn zu allen Punkten des Leitfadens etwas gesagt wurde und der

Befragte keine weiteren Anmerkungen mehr hatte.

Die Interviews im ambulanten Setting wurden von zwei Mitarbeitern der ELSAH-
Studie [17] durchgefuhrt. Diese wurden ebenfalls mit dem Diktiergerat

aufgezeichnet und es wurden Notizen nach dem Interview aufgeschrieben.

In beiden Settings standen vor Beginn der Studie die Interviewer und

Teilnehmer in keiner privaten Beziehung zueinander.

5.7. Transkription der Interviews

Die Auswertung der Interviews erfolgte mit dem Verfahren der qualitativen
Inhaltsanalyse, deswegen mussten die Audioaufzeichnungen prazise und
genau in einen Text umgeschrieben werden. Dies erfolgte durch die wortliche
Transkription mit der Software f4transcript, Version 7 (dr.dresing&pehl GmbH,
Marburg, Deutschland) [37]. Die Transkriptionsregeln, die in der ELSAH-
Studie [17] festgelegt worden waren, wurden ibernommen, um vergleichbare
Transkripte zu erhalten. Die Interviews aller Befragten wurden pseudonymisiert
[14, 37]. Fur eine moglichst unverfalschte Wiedergabe der Gesprache wurden

zusammengefasst folgende Transkriptionsregeln verwendet:
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Es wurde generell ins Hochdeutsche transkribiert.

Namen und Ortsangaben wurden anonymisiert.

Flllworter wie z.B. ,Ahm“ wurden nicht transkribiert.

Doppelungen wurden nicht transkribiert.

Unterbrechungen wurden mit (—) und nicht komplett ausgesprochene
oder abgebrochene Worte mit (/) gekennzeichnet.

Pausen ab funf Sekunden wurden mit (-) und tber funf Sekunden mit
(lange Pause) markiert.

Zahlen bis 12 wurden ausgeschrieben.

Wurde ein Wort stark betont, wurde es mit Grof3buchstaben
transkribiert.

Gleichzeitiges Reden wurde mit eckigen Klammern markiert.
Unverstandliches wurde mit (unverst.) und einer Zeitmarke
gekennzeichnet.

Textstellen, die nicht eindeutig zugeordnet werden konnten, wurden
mit /??/ markiert.

Die Dokumente wurden jeweils mit einem vierstelligen Schlussel

gespeichert.

Die Interviewtranskripte wurden den Teilnehmern nicht ausgehandigt.

5.8. Auswertungsverfahren

Die Datensatze wurden in Anlehnung an die qualitative Inhaltsanalyse nach

Kuckartz [28] ausgewertet. Hier sollen inhaltliche Aspekte der Interviews im

Hinblick auf die Fragestellung herausgearbeitet werden. Zuerst wurde eine

initiierende Textarbeit begonnen und alle Gesprache wurden intensiv gelesen.

Dabei wurden Auffalligkeiten in Form von Memos (kurze Notizen) festgehalten.

Laut Kuckartz [28] ist das Notieren von Memos ein wesentlicher Bestandteil des

gesamten Forschungsprozesses. Danach erfolgte eine stichwortartige

Fallzusammenfassung vor dem Hintergrund der Forschungsfrage.
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Im nachsten Schritt folgte die Phase der Kategorienbildung. Die Interviews
wurden mit der Software MAXQDA, Versionen 2018/2020
[VERBISoftwareConsult, Berlin, Deutschland] [56] codiert. Die Software
unterstutzt bei der Gliederung und Unterteilung der Interviews in Kategorien.
Bei dieser Arbeit handelt es sich um eine Mischform der Kategorienbildung.
Deduktiv wurde der Codebaum aus den Interviewleitfaden abgeleitet und
induktiv durch neu aufgetretene Aspekte aus dem vorhandenen Material
weiterentwickelt und erganzt. In der Arbeitsgruppe entschieden wir, die zwei
Codebaume aus der Analyse des SAPV- Settings [17] als Basis fur diese Arbeit
zu verwenden. Dies hatte den Vorteil, dass alle Gesprache fir die Studie
verwendet werden konnten und nicht selektiert werden musste. Aulderdem hatte
das Codieren im Rahmen der ELSAH- Studie [17] zu einer Vertrautheit mit den
Codes gefuhrt. Die Codes wurden in der qualitativen Forschungsgruppe
diskutiert und es bestand ein Konsens bezuglich des methodischen Vorgehens
und der Codes. Die Codebaume (Anhang 11.9+10) wurden fur die vorliegende
Arbeit folgendermalien modifiziert: Beim Codebaum fur Patienten und
Angehorige kam ein neuer Ast ,Palliativstation® hinzu, der Subcodes mit Bezug
auf die Palliativstation beinhaltete. Subcodes, die sich nur auf die SAPV
bezogen, wurden in den Hauptast ,SAPV* verschoben. Fur die Fragestellung
wichtige Kategorien wurden von Subcodes zu Codes und umgekehrt. So
entstand zum Beispiel der Code ,soziale Aspekte” und die ehemaligen Codes
L,umfassende Firsorge® und ,soziale Dimension“ wurden zu den zugehdrigen
Subcodes. Der Codebaum der Experten wurde ebenso im Hinblick auf die
Fragestellung in seiner Aststruktur verandert, aul3erdem wurde der Ast
Lnstrument: Soll- Zustand®“ mit seinem Subcodes komplett entfernt, da er fur die
Fragestellung irrelevant war. Der neue Ast ,Besonderheiten Palliativstation®
entstand. Zwei Aste wurden umbenannt, aus ,SAPV- Arbeit“ wurde z.B.
.Besonderheiten SAPV- Arbeit”. Die inhaltliche Bedeutung der einzelnen
Kategorien wurde nicht verandert. Die neuen Codes wurden in der
Arbeitsgruppe diskutiert und als ein Konsens erreicht war, wurden sie in die
Codebaume aufgenommen. Im Verlauf des Auswertungsprozesses wurden

anschliel3end alle Daten mit dem endgultigen Codebaum analysiert.
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Nach Abschluss der Strukturierung des Materials im Codierprozess wurde mit
der Analyse der Daten nach Kuckartz et al.[28] begonnen. Die Analyse erfolgte
computerunterstitzt mit der MAXQDA- Software [56]. Textstellen eines Codes
oder Subcodes konnten zusammengestellt werden. Kodierte Textpassagen, die
bei der computerunterstutzten Auswertung zusammengestellt werden,
bezeichnet Kuckartz als Text- Retrievals [28]. Jede zusammengestellte
Textstelle enthalt die Information, aus welchem Transkript sie stammt. Zunachst
erfolgte die Auswertung in beiden Settings getrennt, auch wurden die Gruppen
der Experten, Patienten und Angehdrigen mit ihren Codes erst einzeln
betrachtet. Uberschneidungen und wichtige Themen wurden auf diese Weise
durch die Text- Retrievals sichtbar. Die Analyse der zusammengestellten Codes
half dabei, wichtige Versorgungaspekte zu erkennen. Auch wurde zunachst die
Moglichkeit der visuellen Darstellung genutzt, um einen Eindruck vom
Vorhandensein eines Aspekts bei einer Gruppe der Befragten zu erhalten. Die
Madglichkeit, unterschiedliche Befragte und entsprechende Codes auswahlen zu
konnen, war fur die Analyse und den Vergleich hilfreich. So lieRen sich Muster
und Haufigkeiten einzelner Aspekte erkennen. Zusammengefasste
Textpassagen der Codes in Bezug auf die Versorgungsaspekte wurden in den
Gesamtzusammenhang gestellt und in der Auswertung beschrieben. Um die
Ergebnisse zu Uberprifen, wurden die einzelnen Auswertungsschritte sowie
Resultate im Team diskutiert, bis ein Konsens erreicht wurde.

Ein Feedback zu den Ergebnissen haben die befragten Teilnehmer nicht

erhalten.

5.9. Datenschutz und Ethik

Alle befragten Teilnehmer wurden mundlich und schriftlich Gber den Ablauf und
das Ziel der Studie informiert. Um ihre schriftliche Einwilligung wurde nach der
Aufklarung gebeten. Jeder Studienteilnehmer wurde wiederholt daraufhin
gewiesen, dass er seine Zustimmung jederzeit ohne Angabe von Grinden

zuricknehmen kann. Die Teilnehmer wurden uber die Datenverarbeitung und
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die MalRnahmen zum Datenschutz informiert und ihr Einverstandnis dafiir wurde

eingeholt. Die Daten wurden pseudonymisiert gespeichert.

Die Studie wurde der Ethikkommission des Fachbereichs Medizin der Philipps-
Universitat Marburg vorgelegt und erhielt ein positives Ethikvotum (27-04-2017;
Ref. 34/17 und 17-05-2018; Ref. 55/18).
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6. Ergebnisse

6.1. Zusammensetzung der Stichprobe

Die Stichprobengrolie auf der Palliativstation betrug n=29 und untergliederte
sich in 11 Patienten, 8 Angehorige und 10 Experten. Im Vergleichssetting der
SAPV betrug die StichprobengroéRe der Interviews n=58 und untergliederte sich

in 14 Patienten, 14 Angehdrige und 30 Experten.

Die Interviewdauer variierte zwischen den beiden Vergleichsgruppen sowie
zwischen den einzelnen Studienteilnehmern. Auf der Palliativstation dauerten
die Interviews von 19 bis zu 58 Minuten, wobei ein Patienteninterview nach funf
Minuten wegen akuter Zustandsverschlechterung abgebrochen wurde.

Im SAPV- Setting betrug die Interviewdauer von 23 bis zu 98 Minuten. Vor
Durchfuhrung der Interviews entschieden sich zwei Angehérige und zwei
Patienten aus gesundheitlichen Grinden gegen die Studienteilnahme. Ein
interviewter Angehdriger befand sich wahrend der Durchfuhrung des Interviews

in Trauer, da sein Angehoriger drei Monate zuvor verstorben war.

6.2. Charakteristika der Studienteilnehmer

Die Eigenschaften aller Studienteilnehmer sind in Tabelle 1 aufgefuhrt.
Wahrend das Geschlechterverhaltnis bei den Patienten ausgewogen war,
Uberwog bei Angehdrigen und Experten in beiden Settings der Frauenanteil.
Das mittlere Lebensalter von Patienten und Angehorigen lag zwischen dem 60.
und 70. Lebensjahr, das der Experten um das 50. Lebensjahr. Die Mehrheit der

Befragten war deutscher Nationalitat.
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Setting Palliativstation SAPV
Teilnehmer Patienten | Angehodrige | Experten | Patienten | Angehorige | Experten
Anzahl, n 11 8 10 14 14 30
Geschlecht; | Weiblich 5 (45.5) 6 (75.0) 7 (70.0) 8 (57.1) 9 (64.3) 22 (73.3)
n (%)
Mannlich 6 (54.5) 2 (25.0) 3(30.0.) | 6(42.9) 5(35.7) 8 (26.7)
Alter [Jahre]; 69.1 60.3 47.0 65.5 61 52
Mittelwert (+/-9.9) (+/-7.7) (+/-9.3) | (+/-12.5) | (+/- 15.3) (+/-19)
(Standard-
abweichung)
Nationalitat; | Deutsch 11 (100) | 6 (75.0) 9 (90.0) 14 (92.9) | 14 (92.9) 30 (100)
n(%)
Belgisch 0 0 1(10.0) 0 0 0
Rumanisch | 0 1(12.5.) 0 0 0 0
Tirkisch 0 1(12.5) 0 1(7.1) 1(7.1) 0

Tabelle 1: Eigenschaften der Studienteilnehmer

Detailliertere Charakteristika von Patienten, Angehoérigen und Experten werden

in Tabellen 2 und 3 gezeigt.
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Setting Palliativstation SAPV
Teilnehmer Patienten Angehorige Patienten Angehdrige
Anzahl; n 11 8 14 14
Hauptdiagnose; Malignom 10 (90.9) n/a 12 (85.7) n/a
n (%)
Kardiovaskulare 1(9.1) n/a 2(14.3) n/a
Erkrankung
Familienstatus; Verheiratet/ lebt 8 (72.7) 6 (75.0) 9 (64.3) 12 (85.7)
n (%) mit Partner
Alleinstehend 1(9.1) 2(25.0.) 2 (14.3) 1(7.4)
Verwitwet 2 (18.2) 0 2 (14.3) 1(7.4)
Geschieden 1(7.3) 0
Beziehung zum Ehepartner oder n/a 5 (62.5) n/a 7 (50)
Patienten; n (%) Lebensgefahrte
Kind n/a 1(12.5) n/a 2 (14.3)
Geschwisterteil n/a 1(12.5) n/a 2 (14.3)
Cousin n/a 1(12.5) n/a 0
Elternteil n/a n/a 1(7.1)
Enkel n/a n/a 1(7.1)
Hinterbliebene n/a n/a 1(7.1)
Haufigkeit des Taglich n/a 7 (87.5) n/a 13 (92.9)
Kontaktes zum
Patienten
4-6 Tage/ Woche n/a 1(12.5) n/a 1(7.1)

Tabelle 2: Detaillierte Informationen bezuglich der Patienten und Angehdrigen (n/a: nicht

anwendbar)
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Bei den Patienten in beiden Settings lagen Uberwiegend maligne Neoplasien

vor. Bezlglich des Familienstatus waren in beiden Settings die meisten

Patienten verheiratet oder mit dem Partner lebend. Auch die Haufigkeit der

Besuchskontakte zeigte in beiden Settings ein ausgewogenes Bild.

Setting Palliativstation SAPV
Anzahl; n 10 30
Beruf; n (%) Krankenpfleger 3 (30.0) 15 (50.0)
Arzt 3(30.0.) 7 (23.3)
Psychologe 1(10.0.) 0
Sozialarbeiter 1(10.0.) 1(3.3)
Seelsorger 2 (20.0.) 3 (10.0)
SAPV-Koordinator 0 4 (13.3)

Tabelle 3: Berufe der interviewten Experten

Im direkten Vergleich beider Settings zeigte sich ein unterschiedliches

Verteilungsmuster der Expertenberufe, was sich auf die unterschiedlichen

Zusammensetzungen der Teams im stationaren und ambulanten Setting

zuruckfihren liel3.
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6.3. Art der Ergebnisdarstellung

Bei der Versorgung von Palliativpatienten und ihren Angehdrigen, ob stationar
oder ambulant, handelt es sich um eine umfassende Versorgung, die sich aus
mehreren Teilaspekten zusammensetzt. Im Folgenden werden Inhalte aus den
Interviews dargestellt, die fur Patienten, Angehdrige und Mitarbeiter wahrend
des Versorgungszeitraums bedeutend waren. Dies ist geordnet nach

physischen, psychischen, sozialen und spirituellen Aspekten.

Die zur Ergebnisdarstellung ausgewahlten Zitate wurden wortlich aus den
Interviews entnommen und heben sich durch die Kursivschreibweise hervor.

Bei den Zitaten sind nicht tragende Textstellen entfernt, dargestellt durch ,[...]"
Verzogerungslaute und Wortwiederholungen wurden verkurzt dargestellt, um
eine bessere Lesbarkeit zu ermdglichen. Am Ende jedes belegenden Zitates
befindet sich eine Klammer mit drei durch Kommata getrennte Positionen, die
der Zuordnung des Zitates dienen. Position 1 dient der numerischen Zuordnung
des Zitates und der Bezeichnung der Interviewteilnehmer (E= Experte, P=
Patient, A= Angehdriger). Position 2 beschreibt das Setting (Palliativstation oder
SAPV) und Position 3 verweist auf den Absatz aus der Datenvorlage. Dieser

wird durch den Paragraphen dargestellt.

6.4. Physische Aspekte

6.4.1. Symptomkontrolle

Das wichtigste Kriterium bei den physischen Aspekten auf der Palliativstation
stellt die Symptomkontrolle dar. In jedem Interview der Patienten, ihren
Angehorigen und Mitarbeitern finden sich Aussagen hierzu. Die
Symptomreduktion steht deutlich im Vordergrund des Behandlungsauftrags, sie
wird von den Mitarbeitern als Hauptkomplex neben der Versorgungsplanung
beschrieben und stellt fur Patienten und Angehdrige einen der Hauptgrinde fur

die Behandlung auf der Palliativstation dar.
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“Diese Hauptkomplexe, die ich so als solche bezeichnen wiirde, sind
Symptombehandlung und Versorgungsplanung. [...] Also, zum Beispiel keine
oder weniger Schmerzen zu haben. Vielleicht auch einfach so wenig
Schmerzen zu haben, dass man sich wieder mobilisieren kann.” (3507E,
Palliativstation, § 32-33)

Die am haufigsten in den Interviews genannten korperlichen Symptome waren
Schmerzen und Luftnot. Als weitere belastende kdrperliche Symptome wurden
Blutungen, standiges Erbrechen, Appetitlosigkeit, Ubelkeit, Kraftlosigkeit und

Unruhe genannt.
I: ,\Was ist fiir Sie momentan am wichtigsten?”

P: ,Dass ich keine Schmerzen habe [...] und dass man so einigermal3en mit der
Luft. Dass da einigermal3en, ich denke némlich immer, wie ich zu Hause war,
ich wiirde ersticken.” (3107P, Palliativstation, § 60-65)

Die Palliativversorgung hat sich den Erhalt und die Verbesserung der
Lebensqualitat zum Ziel gesetzt. Lebensqualitat bedeutet fur jeden Menschen
etwas anderes, jedoch geben alle Patienten in beiden Settings an, dass sich
ihre Lebensqualitat durch eine Symptomreduktion verbessert. Auch die
Angehorigen und Mitarbeiter bestatigen in ihren Interviews, dass sich ein gut
kontrolliertes Symptomgeschehen positiv auf die Lebensqualitat der Betroffenen

auswirkt.

“Und eine gelungene Begleitung ist es flir mich dann, wenn a: der Patient
nattrlich zu Hause verstirbt, aber er natiirlich auch gut symptomkontrolliert war.
Das heil3t, unter dem Aspekt Lebensqualitédt bis zum Ende nicht leiden musste.”
(1516E, SAPV, § 12)

Laut Mitarbeiteraussagen steht auf der Palliativstation ein breites Spektrum an
verschiedenen Interventionen zur Symptomkontrolle zur Verfugung. Am
haufigsten wurde von den Experten die Schmerztherapie genannt, die sich in
eine medikamentdse und nichtmedikamentose Therapie bestehend aus

Physio-, Ergo-, Gesprachs- und Musiktherapie gliedert. Hier wurde vor allem
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der Benefit des multimodalen Teams betont, um dem Patienten eine individuelle

Schmerztherapie zu ermdglichen.

“Also, diese interdisziplindre Versorgung auf jeden Fall. Also, mit
Physiotherapie und auch Kunsttherapeuten. Und dann natiirlich auch Arzten,
die dafiir speziell ausgebildet sind. Also, das ist ein grol3er Vorteil, dass die
Andésthesisten mit hier auf der Station sind. Und, ja, in der Schmerztherapie
einfach sehr fit sind und auch, was so palliative Sedierung angeht.” (3502E,
Palliativstation, § 22-23)

Voraussetzung flr eine gelungene Schmerztherapie sei laut Experten, sich Zeit
zu nehmen und den Patienten mit Offenheit zu begegnen, um u.a. Uber die
Wirkung und maogliche Nebenwirkungen vor allem medikamentdser Therapien
aufzuklaren und den Patienten und ihren Angehdrigen mégliche Angste

bezuglich der Medikation zu nehmen.

“Die denken sich, es sind oft auch &ltere Menschen, ich habe ja jetzt ein
Schmerzpflaster oder eine Tablette bekommen. Das muss ja jetzt ausreichen.
Und da muss man einfach sich Zeit nehmen und noch einmal genau hinhéren,
wie ist es denn wirklich? Viele sagen dann, ach ja, in Ruhe geht es. Nicht wahr?
Da muss man dann schon hellhérig werden. In Ruhe? [...] Das ist, da ist auch
viel Aufkldrung nétig. Weil gerade bei élteren Leuten, wenn man die
Schmerzeinstellung macht, da ist dann haufig durch Opiate auch eine
Mtidigkeit, teilweise eine Verwirrtheit da. Wo Angehérige dann auch sehr
erschrocken sind und auch die Patienten selbst.” (3505E, Palliativstation, § 127-
139)

Neben dem stationaren Vorteil, verschiedene Therapeuten verfugbar zu haben,
wurden von Mitarbeitern auch diverse Interventionsmoglichkeiten betont. Hier
wurde am haufigsten die palliative Sedierung angesprochen. Bei bestehender
Indikation ermogliche sie den Patienten zur Ruhe zu kommen, schlafen zu
kénnen, Abschied zu nehmen und vermindere den Leidensdruck der Patienten.
Neben der palliativen Sedierung wurden als weitere unterstitzende

Interventionsmoglichkeiten Pleura- und Aszitespunktionen, Entlastungssonden,
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Dialyse, Infusionen bei Krampfanfallen sowie palliative Chemotherapie und

Immuntherapie und Bestrahlungen genannt.

Die Vielzahl an Interventionsmdglichkeiten ermdglichen auf der Palliativstation

ein spezialisiertes Symptommanagement.

“Dass-, also durch diese Sedierung, die NNRGENDWO ANDERS eigentlich
mobglich wére, auch das anpassen, die hatte 3 Medikamente laufen und dann
wurde das Tag und Nacht auch geéndert. Also, dass sie tagstiiber wenig
Schmerzen hatte, aber wach war. Nachts dann eher so anxiolytische
Medikamente bekommen hat und schlafen konnte. Und das wurde wirklich
STANDIG variiert. Und, ja, so was zu erméglichen, wére nirgendwo anders
gegangen. Und dass sie dadurch wirklich die Chance noch hatte, sich auch zu
verabschieden von ihren ganzen Freunden und so weiter. Das hétte sie in der
Situation, in der sie am Anfang war, gar nicht geschafft. Weil sie da wirklich
einen Tunnelblick hatte. Wochenlang nicht geschlafen hat. Und (iberhaupt nicht
zur Ruhe gekommen ist.” (35602E, Palliativstation, § 75)

Bei der SAPV stellt die Kontrolle des Symptomgeschehens den wichtigsten
Faktor bei den physischen Aspekten im hauslichen Rahmen dar. Laut
Mitarbeitern ist die Kontrolle des Symptomgeschehens quasi als Vorrausetzung
zu sehen, dass der Palliativpatient im hauslichen Rahmen verbleiben kann. Je
besser die Symptomreduktion gelingt, umso hdher ist die Wahrscheinlichkeit

dem Patienten den Verbleib im hauslichen Rahmen zu ermdglichen.

“Aber grundsétzlich geht es darum, den Menschen zu helfen! Also, dass sie zu
Hause bleiben kénnen. Dass sie nicht unter Schmerzen leiden, unter Qualen
leiden, unter Angsten leiden, unter Ubelkeit und Erbrechen. Und dass die die
Chance haben, WENN sie méchten, zu Hause zu bleiben.” (15603E, SAPV, §
17)

Auch bei der SAPV wurden Schmerzen von den Patienten und Mitarbeitern als
im Vordergrund stehendes Hauptsymptom dargestellt. Des Weiteren wurden

von den Patienten im hauslichen Umfeld vor allem Luftnot, Unruhe,
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Schlafstérungen, Miidigkeit, Schwéache, Erbrechen, Ubelkeit und offene

Korperstellen als korperliche Probleme in den Interviews haufiger genannt.

“Fiir die ist es meistens so die Schmerzen. [...] Das ist das Riesen-Problem:
“Ich will keine Schmerzen haben!" Und wenn die in Ordnung sind, dann merkt
man auch, dass die sich véllig entspannen und dann ist auch erst mal alles gut.
Also, das ist das Hauptproblem.” (1502E, SAPV, § 169)

Im ambulanten Bereich gibt es ebenfalls eine Vielzahl an
Interventionsmoglichkeiten. Der Unterschied zur Palliativstation besteht darin,
dass die Mitarbeiter der SAPV-Teams ambulante Therapien (z.B.
Physiotherapie oder Lymphdrainage) und Hilfsmittel (z.B. Kompressionstrumpfe
oder Pflegebetten) fur die Patienten erst organisieren mussen. Die
Bedarfserhebung und Organisation an Therapien, Hilfsmitteln oder einem
bendtigten Pflegedienst wird von allen Mitarbeitern als wichtiger Bestandteil
gesehen. Voraussetzung hierfir sei, gute Netzwerke aufzubauen, damit die

Organisation reibungslos ablaufe und man Ansprechpartner habe.

“Also Therapeuten, Ergotherapie, Physiotherapie und dass wir das
tibernehmen, das Organisatorische. Also, wir libernehmen, wenn gewiinscht
oder wenn wir merken, dass es besser ist, wenn wir das in die Hand nehmen,
dann machen wir ganz viel Organisation. Auch dass wir dann mit den
Krankenkassen die Antrdge beantragen oder mit ausfiillen.” (1512E, SAPV, §
19)

Die Kommunikation ist eines der wichtigsten Elemente in der SAPV. Damit das
Symptomgeschehen im hauslichen Rahmen kontrolliert werden kann, ist

regelmafliges Nachfragen von Symptomen unerlasslich.

“Da wird alles abgeklopft, alles abgefragt, untersucht und gemacht und Sie
bekommen Medikamente, die werden mit Ihnen besprochen, die werden
abgestimmt. Wenn das nicht klappt, kommt ein Arzt und spricht mit Ihnen noch
mal durch und lberlegt, wie kbnnte man das am besten noch machen, damit es
einem gut geht.” (1101P, SAPV, § 99)
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Das stete Nachfragen hilft auch dabei, auf nicht sofort ersichtliche Symptome
aufmerksam zu werden, zumal man die Patienten im Vergleich zur Station nicht
mehrmals taglich sieht. Ein weiterer wesentlicher Faktor, der die
Kommunikation Uber Symptome unterstitzt, ist der Beziehungsaufbau. Die
Mitarbeiter betonen, dass wechselseitiges Kennen Vertrauen schafft und den
Patienten und Angehorigen Sicherheit gibt. Die gemeinsam verbrachte Zeit sei
Basis fur den Beziehungsaufbau, der die Kommunikation Uber das

Symptomgeschehen unterstitze.

“In den ACHT WOCHEN ist auch eine Vertrautheit gewachsen.[...] Und
Sicherheit. Mann, die strahlen Sicherheit aus. So: "Kommen Sie! Wir nehmen
Sie an die Hand!” (1101P, SAPV, § 76)

“Wenn man die Leute kennt, geht das. Und wenn die einem noch vertrauen,
geht vieles noch viel mehr.” (1511E, SAPV, § 89)

Wahrend haufig eine Symptomlinderung gelingt, ist eine komplette

Symptombeseitigung nicht immer maoglich.

“Der Versuch gestartet wurde, dann eine Dialyse zu machen, weil alle
Blutwerte aul3er der Bahn gingen, und musste dann sediert werden und konnte
gar nicht mehr das auch kldren mit seiner Frau und dem Kind und mit der
Familie.” (3505E, Palliativstation, § 319)

Die Berucksichtigung des Patientenwunschs ist ein Grundsatz der
Palliativmedizin. Dadurch gehoért es fir die Mitarbeiter stationar und ambulant
dazu, nur soweit ins Symptomgeschehen einzugreifen, wie der Patient dies

zulasst.

“Er war 20 Jahre nicht beim Arzt, warum soll er jetzt einen zulassen? Und da
muss man, glaube ich, einen Schritt zuriickgehen. Und sagen: "Okay. Dein
Weg!" Aber es war halt zu erfassen. Er konnte es klar abwehren: "Nein, ich will
keinen Arzt." Damit musste ich sowieso schon mal zwei Schritte zuriick. Dann
haben wir halt nur gefragt, was er an Schmerztherapie zuldsst.” (1605E, SAPV,
§ 165)
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Es wird von allen Mitarbeitern betont, dass die Mitbestimmung des Patienten
oberste Prioritat hat. Auch wenn dies bedeutet, dass korperliche Symptome

nicht so gelindert werden kdnnen, wie es maoglich ware.

“Wenn er die Tabletten nicht nimmt, kann ich ihn beraten, aber ich kann ihn
nicht zwingen! Und das leben wir eigentlich so. Das machen wir so.” (1502E,
SAPV, § 225)

Die SAPV- Mitarbeiter vermitteln den Patienten, dass sie Schmerzen zu Hause
nicht aushalten missen. Die medikamentdse Schmerztherapie wird individuell

angepasst und kontrolliert. Haufig wird dazu eine Schmerzskala verwendet.

“Also gucken: Ist das die richtige Dosis? Muss da noch was angepasst werden.
Und wir machen eine Schmerzkontrolle. Wir haben diese Skala, wo wir
Schmerzen abfragen.” (1503E, SAPV, § 71)

Es ist wichtig, die Patienten Uber die Wirkung und Nebenwirkungen der
Medikamente aufzuklaren sowie Uber Medikamentenumstellungen und
Namensanderungen der Praparate zu informieren. Dies erhéht die Compliance
und ermdglicht eine gelungene Schmerztherapie. Die Mitarbeiter der SAPV-
Teams betonen, dass dies gerade in der hauslichen Versorgung wichtig ist, da

Patienten teilweise noch aktiv am Leben teilnehmen und selbstbestimmt sind.

“Er méchte Auto fahren, macht er Pflaster ab. Und dann ist die Symptomlast
hoch, macht er das gleiche Pflaster wieder dran und solche Dinge. Und das ihm
zu erkldren, dass das so nicht funktionieren kann, dass er dadurch, wenn er
Pflaster abmacht, paar Stunden spéter Luftnot bekommt. Schmerzen hat er
keine, aber Luftnot bekommt, dass er eben unter dieser Therapie auch kein
Auto fahren sollte.” (1508E, SAPV, § 17)

Alle Mitarbeiter der SAPV- Teams betonen, dass das Empowerment der
Patienten sehr bedeutend ist. Betroffene erhalten Handlungsanweisungen fur
verschiedene Situationen und Symptome. Das Wissen Uber den Umgang mit

der Bedarfs- und Notfallmedikation ermdglicht den Patienten zum Beispiel bei
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Schmerzdurchbrichen handlungsfahig zu bleiben und im Notfall die Zeit bis

zum Eintreffen des SAPV- Teams zu Uberbricken.

“Ich habe zwei Medikamente, mit denen ich also, ich sage mal, wo ich die
Schmerzen angehen kann damit. Einmal Tropfen. Und einmal Nasenspray.
Nasenspray sind Notfalltropfen und die Tropfen, die ich bekomme, nehme ich
einmal taglich. Am Abend. Und die halten dann so zehn Stunden in etwa. Und
die Notfalltropfen, die nehme ich dann, wenn akut trotzdem mal was kommt.”
(1101P, SAPV, § 3)

Laut Mitarbeitern ist das Empowerment der Angehdrigen genauso wichtig. Sie
sind im Notfall haufig die ersten Ansprechpartner und versorgen den Patienten,

bis sie bei Bedarf weitere Unterstutzung erhalten.

“Die Angehdrigen miissen genau wissen, was kbénnen sie geben im Notfall.”
(1503E, SAPV, § 71)

Handlungsfahig zu sein ist ein wichtiger Aspekt fur die Betroffenen in der SAPV.

Die Anleitung hilft den Betroffenen im Alltag.

“Und diese Schmerzen, die ich da hatte. Das war also grausam. Das war mehr
als grausam. Und das habe ich jetzt, Gott sei Dank, nicht mehr. Und wenn,
habe ich immer noch vom Palliativ-Team eine Notmedikation, die ich dann
zwischendurch mal einnehmen kann. Und das funktioniert ganz gut.” (1312P,
SAPV, § 276)

6.4.2. Korperliches Wohlbefinden

Abgesehen von den Interventionen zur Symptomreduktion wurde von einem
Drittel der Patienten die Unterstitzung bei der Korperpflege und
Nahrungszufuhr durch das Pflegepersonal hervorgehoben. Dies konnte durch
direkte Durchfihrung der Korperpflege durch die Krankenpfleger geschehen
oder auch durch Anleitung der Angehdrigen zur Korperpflege der Patienten. Ein

Teil der Patienten wollte sich bei der Koérperpflege nur durch den Angehérigen
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versorgen lassen. Auch sahen manche Angehorige ihre Aufgabe darin, sich

teilweise um die Korperpflege zu kimmern.

“Wenn mein Mann da ist, dann macht der das, da brauchen die nicht so
gucken. Dann geht er mit auf Toilette und macht mich sauber.” (3107P,
Palliativstation, § 280-282)

Von den Patienten auf der Palliativstation werden vor allem die Einzelzimmer
als wichtiger Faktor in der Versorgung betont. Hier kdnnen sie zur Ruhe

kommen, hier haben sie einen Raum fur sich.

“‘Was gibt mir Kraft? Dass ich hier meine Ruhe habe, dass nicht so viele Leute
kommen.” (3107P, Palliativstation, § 219)

Auch die Mitarbeiter betonen, dass die Einzelzimmer und die ruhige Umgebung
den Betroffenen ermoglichen, Kraft zu tanken und dies unter anderem zu einer

Stabilisierung des Zustandes fuhren kann.

“Die kommen erstaunlicherweise hier durch die Einzelzimmer, durch die
deutlich mehr Ruhe, kénnen oft nochmal wirklich Kraft schépfen. Und ja! Haben
einfach nochmal Kraft, Zeit Kraft zu schépfen, aufzutanken und da sehen wir oft
wie manchmal sie hochkommt.” (3505E, Palliativstation, § 343-347)

Ein Groliteil der Angehorigen erwahnt ebenfalls die besondere Atmosphare auf
der Palliativstation und die positiven Auswirkungen auf das Symptomgeschehen
der Betroffenen. AulRerdem empfinden sie es fur ihr eigenes Wohlbefinden als
hilfreich. Auch die Mdglichkeit, das Wohnzimmer oder den Raum der Stille

nutzen zu kénnen, findet Erwahnung in den Interviews.

“Ich sehe schon einen Unterschied, wie das hier eingerichtet ist. [...] Von den
Réaumlichkeiten, ja! Ich hatte am ersten Tag eine Schwester gefragt, weil ich
fand, die haben so eine Ruhe und so.” (3204A, Palliativstation, § 461-465)

Die SAPV hat nicht die Mdglichkeit durch entsprechende Raumlichkeiten auf
das korperliche Wohlbefinden Einfluss zu nehmen, da die raumlichen

Begebenheiten der Betroffenen vorgegeben sind. Hier steht laut Mitarbeitern
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die Beratung uUber Hilfsmittel und Verhaltensweisen zur Steigerung des

Wohlbefindens im Vordergrund.

“Zum Beispiel hat er so starken Durchfall gehabt und da habe ich dann auch
angerufen, was ich machen soll. Na ja, und dann haben wir Erndhrungstipps.
Schwarzen Tee und bisschen Banane zerdriickt. Solche Kleinigkeiten halt auch,
ne? Oder gegen Mundtrockenheit. Was kann man da machen?” (1315A, SAPV,

§ 80)

6.4.3. Korperliche Selbststandigkeit

Laut Patienten auf der Palliativstation steigern neben der Symptomkontrolle die
Mitbestimmung, die erhaltene Eigenstandigkeit und die Wahrnehmung der
eigenen Bedlrfnisse durch die Mitarbeiter die Lebensqualitat auf der Station. In
ruhiger Umgebung Zeit mit der Familie und Freunden verbringen zu kénnen,

wirkt sich laut Patienten auch positiv auf ihre Lebensqualitat aus.

‘Der Enkel war am Samstag hier. Ja! [...] Das hat mich gefreut.” (3107P,
Palliativstation, § 181-183)

Ein weiterer Wunsch zur Lebensqualitatssteigerung, der von einem Grofteil der
Patienten genannt wird, ist die Entlassung nach Hause in die gewohnte

Umgebung, um wieder am Leben aul3erhalb der Klinik teilnehmen zu kénnen.

I: ,\Was tréagt in der aktuellen Situation dazu bei, ihr Leben so lebenswert wie

moglich zu machen?”

P: ,Ja, wie gesagt, dass ich wieder heim komme. Damit ich meinen Alltag
wieder selbst bestimmen kann auch, nicht wahr?” (3102P, Palliativstation, §
277-282)

Die Betroffenen in der SAPV geben neben der Symptomreduktion vor allem den
Erhalt der Selbststandigkeit als lebensqualitatssteigernd an: Kraft zu haben, um

alleine aufzustehen, zur Toilette zu gehen und essen zu kénnen. AuRerdem sei
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es wichtig, weiterhin als Mensch wahrgenommen zu werden und Kontakt zu

Familie und Freunden zu haben und nicht alleine zu sein.

,Dass ich auch mal wieder selbststédndig und eigensténdig ALLEINE zu
Freunden gehen kann und dass ich wieder Auto fahren kann.” (1101P, SAPV, §
113-114)

6.5. Psychische Aspekte

In der palliativmedizinischen Versorgung spielen die psychischen Aspekte
stationar und ambulant eine bedeutende Rolle. Psychisches Unwohlsein kann

bei allen Patienten und deren in der Versorgung beteiligten Personen auftreten.

6.5.1. Psychische Symptome

Unter den psychischen Symptomen wird Angst am haufigsten in allen
Patienteninterviews genannt. Stationar und ambulant steht hier die Angst vor
korperlichen Symptomen, vor allem vor Schmerzen und Luftnot im Vordergrund.
Viele der befragten Patienten angstigen sich davor, am Ende des Lebens leiden

zu mussen.

“VYor dem Sterben habe ich keine Angst, aber davor, dass ich die letzten Tage
dann Schmerzen habe oder so was. Da habe ich richtig barbarisch Angst!”
(1102P, SAPV, § 6)

Neben diesen Angsten vor kdrperlichen Symptomen werden Setting-
spezifische Angste genannt. Bei anstehender Aufnahme oder Verlegung auf die
Palliativstation werden Angste vor der Palliativstation geduRert. Laut
Mitarbeitern legen sich diese Angste jedoch, sobald die Patienten auf der

Palliativstation angekommen sind und sich eingewohnt haben.
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“Die Angste (iberwiegen am ersten Tag, wenn die hierherkommen. Also der
erste Schritt auf die Palliativstation ist mit unheimlich vielen Angsten verbunden.
Das merkt man auch. Die Patienten sind verunsichert, die haben Angst, was
Jetzt auf sie zukommt, merken aber dann ganz schnell ein Gefiihl der Sicherheit
und dann schwenkt das komplett in die andere Richtung, dass sie sich bei uns
sicherer fiihlen. Sicherer fiihlen als auf anderen Stationen, sicherer flihlen als
zu Hause oft.” (3508E, Palliativstation, § 80)

Bei anstehender Entlassung ins hausliche Umfeld wurde von den Patienten

oOfters die Sorge angesprochen, fur die Angehdrigen eine Belastung zu werden.
11:“Was haben Sie fiir einen Wunsch wie es weiter geht nach der Station?”

P:“lch méchte gar nicht nach Hause. Die Kinder wollen aber, dass ich erst
einmal nach Hause komme. Aber ich weil3 nicht, wie das fiir meinen Mann wird.
Der muss ja dann kochen und alles machen.” (3107P, Palliativstation, § 113-
117)

Die schon in den stationaren Patienteninterviews vorhandene Sorge, den
Angehdrigen zur Last zu fallen, zeigt sich auch in den ambulanten
Patienteninterviews. In den SAPV-Interviews gibt auch ein Teil der Betroffenen
die Sorge an, ihre Angehorigen zu sehr zu belasten. Dies spiegelt sich auch in

den ambulanten Angehorigen-Interviews wider.

“Ich habe irgendwo Angst, dass es mir zu viel wird! Weil mir im Prinzip in letzter
Zeit alles zu viel wird!” (1306A, SAPV, § 144)

Im Unterschied zur Palliativstation werden im SAPV- Setting noch folgende
Angste geduBert: Angehdrige sorgen sich, den Patienten zu lange alleine zu
lassen. Die Patienten haben Angst, alleine zu sein oder keine Weiterverordnung
der SAPV zu erhalten.

“Er wollte jetzt nicht, dass ich immer nur hier bei ihm sitze, ne? Aber auf der
anderen Seite hat er Angst gehabt, dass ich nicht wiederkomme, dass er dann
ganz alleine ist. Und ins Krankenhaus vielleicht wieder muss!” (1901A, SAPV, §
72)
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Neben den Angsten werden von Patienten und Mitarbeitern auf der
Palliativstation und im ambulanten Setting folgende Symptome haufig
beschrieben: Unruhe, Schlafstérungen, Verwirrung, Anspannung, depressive

Stimmung, teilweise mit Suizidgedanken.

A: “Gut und dann ist er natiirlich auch manchmal bedriickt, ne? Und bisschen

depressiv, auch logisch!”
I: “Gibt es Dinge, die Ihnen noch Freude machen?”

P: “Mir? Momentan nein!” (1303P + 1304A, SAPV, § 293-295)

6.5.2. Psychisches Wohlbefinden

Das psychische Wohlbefinden der Patienten, Angehdrigen und Mitarbeiter hat
eine grol3e Bedeutung in beiden Versorgungssettings. Laut Mitarbeitern ist die
Erhaltung oder Verbesserung des psychischen Wohlbefindens der Patienten
und Angehorigen bedeutend. In den Patienteninterviews zeigte sich, dass eine
Symptomreduktion, vor allem eine Schmerzreduktion, die grofte positive

Auswirkung auf das psychische Wohlbefinden hat.

I: “Was trdgt momentan dazu bei, das Leben lhrer Frau so lebenswert wie

moéglich zu machen?”

A: “Ja, einmal, dass sie schmerzfrei ist. Das ist das Wichtigste eigentlich. Dass
sie sich nicht mehr quélen muss.” (3304A, Palliativstation, § 245-248)

Die befragten Patienten benennen auflerdem den Kontakt zu Familie und
Freunden, eine vertraute, beruhigende Umgebung sowie die erhaltene

Selbststandigkeit als wichtige Einflussfaktoren auf ihre Psyche.

Die emotionale Unterstutzung der Mitarbeiter auf der Palliativstation und der
SAPV- Teams wirkt sich positiv auf das psychische Wohlbefinden der

Betroffenen aus.
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Laut Mitarbeitern ist es wichtig, im Kontakt mit den Betroffenen zu stehen und
sich Zeit fur die Patienten und Angehdrigen zu nehmen. Dies ermdglicht ihnen
in der Palliativsituation, Uber psychische Probleme und Symptome zu sprechen

unabhangig vom Versorgungsort.

“Viele Patienten sind einfach dankbar, wenn man die Zeit fiir ein Gespréach
mitbringt. Sich einfach einmal hinsetzt und zuhért und Verstédndnis empfunden
wird, ja Empathie.” (3507E, Palliativstation, § 21)

Auf der Palliativstation gibt es verschiedene Angebote, um das psychische

Wohlbefinden zu erhalten oder zu steigern.

So bestehen Gesprachsangebote durch Psychologen fir die Patienten und
Angehdrigen auf der Palliativstation. Die Betroffenen schatzen es, dass die
Kontaktaufnahme zum Psychologen unkompliziert ist und die Verfugbarkeit
hoch. Es wird als entlastend empfunden, mit jemandem aulRerhalb der Familie

sprechen zu konnen.

“Es war eine Psychologin vor ein paar Tagen da und hat dann Frau (X)
angeboten ein Gespréach. Frau (X) wollte es aber nicht. Und hat auch erwéhnt,
dass es auch flir Angehérige und nach dieser schlechten Nacht. [...] Ja,
nochmal mit jemandem zu sprechen. Der mir vielleicht noch ein paar Tipps
geben kann.” (3205A, Palliativstation, § 540-546)

Auch das Pflegefachpersonal macht den Patienten und Angehorigen
kurzfristige und einfache Gesprachsangebote, dies wird von den Betroffenen
als hilfreich empfunden und zeigt die Wertschatzung der eigenen Person im

Pflegealltag.

“Ich habe auch heute Nacht mit der Nachtschwester noch einmal wieder
gesprochen. Man hért mir einfach einmal zu. Und das tut gut.” (3303P,
Palliativstation, § 121- 123)
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Zum anderen gibt es im Versorgungsalltag der Palliativstation das Angebot, an
der Kunst- oder Musiktherapie teilzunehmen. Laut Patienten fihrt die
Beschaftigung mit Musik oder Kunst zur Ablenkung von ihrer Palliativsituation

und zur Steigerung ihres Wohlbefindens.
I: “Und was bewirkt das dann bei Ihnen, wenn Sie die Klangschalen haben?’]...]

P: “Und dann bin ich, ja dann schlafe ich dabei ein und bin beruhigt.” (3101P,
Palliativstation, § 259-264)

In der SAPV bieten die Mitarbeiter den Betroffenen auch Gesprache an. Im
Betreuungsverlauf versuchen sie, die Patienten und Angehdrigen bei der
Krankheitsverarbeitung zu unterstitzen und die Situation zu stabilisieren. Bei
schwerwiegenden psychischen Symptomen und Problemen besteht ihre

Aufgabe in der Vermittlung eines Experten.

“Und was auch noch dazugeh6rt, ist natiirlich: "Wie kannst du die Patienten
emotional unterstiitzen? Und ihre Angehérigen?” Und das ist schon oft eine
Herausforderung, zu sehen: "Was kann ich da geben? Wie weit geht das? Wo
ist es schon zu viel? Wann strengt es mich zu sehr an? Wen kann ich da mit
einbinden?"” (1501E, SAPV, § 71)

Laut SAPV- Mitarbeitern kdnnen ein langer Versorgungszeitraum sowie eine
intensive Begleitung und dadurch entstandene Beziehungen zu den Betroffenen
psychisch zur Belastung fur die Mitarbeiter werden. Um diese Faktoren
frihzeitig zu erkennen und die Belastung fir den einzelnen Mitarbeiter gering
zu halten, seien Teambesprechungen und Supervisionen hilfreich und wichtig.
Die Besprechungen werden auch genutzt, um die optimale Versorgung fur die

Patienten zu klaren.

“‘Wann ich an meine Grenzen komme? Ja, also das schon. Wenn es, wenn ich
einen Menschen lange, manchmal begleite ich jemanden drei Monate,
manchmal einen Tag. Oder zwei Tage. Und wenn ich einen Patienten habe,
der, den ich vielleicht gut kenne, eine ehemalige Kollegin, einen Schulfreund.

So in meinem Alter. Und dann muss man schon (berlegen: "Will ich den jetzt
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betreuen oder nicht? Traue ich mir das zu? Oder macht das die Kollegin?" Und
das sind so Sachen, wo man aufpassen MUSS. Und dann gibt es aber einfach
Menschen, zu denen man, weild ich nicht, da kommt man hin und da ist sofort
eine Chemie da und eine gute Verbindung da.” (1503E, SAPV, § 130)

Alle Patienten erhalten durch die psychische Versorgung Unterstitzung in der
Krankheitsbewaltigung und es wird ihnen ermdglicht, Lebensthemen
abzuschlie®en und zu reflektieren. Auf der Palliativstation sind Psychologen Teil

des Teams und stehen kurzfristig fur Gesprache zur Verfigung.

Im ambulanten Bereich sind haufig zuerst die Angehdrigen Gesprachspartner
fur psychische Probleme. SAPV- Mitarbeiter sehen ihre Aufgabe darin, die
Betroffenen zu entlasten und Experten zu vermitteln. Psychologen sind meist
nicht Teil des Teams und deswegen bendtigen die SAPV- Teams eine gute
Vernetzung mit Experten. Unterstitzt werden die SAPV- Teams von
ehrenamtlichen Hospizgruppen, die im Rahmen der SAPV- Versorgung u.a.
psychologische Unterstltzung anbieten. Dies stellt zwar keinen Ersatz fur eine
professionelle psychologische Betreuung dar, wird jedoch von den SAPV-

Mitarbeitern als hilfreiche Unterstitzung und Entlastung empfunden.

“Wir kbnnen angefragt werden durch jeden. [...] Und dann gehen wir mit den
Ehrenamtlichen nochmal hin, stellen die vor und gucken, ob das passt, ob sich
beide wohlfiihlen, und dann lernen die sich langsam kennen. [...] Manchmal ist
der Patient gar nicht derjenige, der die Unterstiitzung braucht, sondern die
Angehérigen.” (1504E, SAPV, § 39)

6.5.2.1. Behandlungsort als Einflussfaktor auf das psychische
Wohlbefinden

Der Behandlungsort wirkt sich auch auf das psychosoziale Wohlbefinden des
Patienten wahrend der Versorgung aus. Ein grol3er Anteil der Befragten mochte

im hauslichen Rahmen mit SAPV- Unterstltzung versorgt werden.
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“Und dass ich halt hier in meiner kuscheligen Oasenwohnung noch lange hier
leben kann. Ja, das ist so mein Wunsch, ja. [...] Ich will also hier gucken, dass
ich hier, wenn ich gepflegt werden muss, hier zu Hause gepflegt werden kann.
Ich meine, dann kommt ein Pflegebett da rein und dann hat sich die Sache.”
(1101P, SAPV, § 123)

Allerdings gab es fur Patienten auch Grinde, die fur eine Bevorzugung der
stationaren Behandlung sprachen. Hier wurde meist zuerst die Entlastung der
Angehdrigen im hauslichen Rahmen als Entscheidungsgrundlage fiur die

stationare Behandlung genannt.

“Also, wir hatten es bei jungen Miittern. Oder-. Die explizit gesagt haben, sie
wollen nicht zu Hause sterben, um diese Erinnerung fir die Kinder nicht mit
dem Zuhause zu verbinden, sondern sie wollen hier sterben. Also, das wurde
schon so geédulBlert.” (3501E, Palliativstation, § 85)

Patienten entscheiden sich auch fir eine Versorgung auf der Palliativstation,
um von ihrem Alltag und der hauslichen Umgebung mit all ihren

Herausforderungen fur einen gewissen Zeitraum Abstand zu haben.

“Weil ich wére, wenn ich zu Hause bin, verrenkt mir so viel den Kopf und es
macht mich zu unruhig.” (3106P, Palliativstation, § 44)

Es gibt jedoch auch Situationen, die dazu fuhren, dass dem Wunsch des
Patienten nicht entsprochen werden kann, und einer Behandlung im hauslichen
Rahmen oder einer Entlassung ins hausliche Umfeld entgegenstehen.

Vordergrundig sind hier nicht beherrschbare Symptome.

“Zum Beispiel, dass PEG-Anlagen durchgefiihrt werden sollen, weil das
Erbrechen im ambulanten Setting nicht in Griff zu kriegen ist oder teilweise

auch zur Krisenintervention.” (3502E, Palliativstation, § 13)

“Verwirrtheit oder einfach kérperliche Schwéche und den Haushalt tiberhaupt
nicht fliihren kénnen. Und-. Oder Bettlagerigkeit.” (3502E, Palliativstation, § 31)
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Auch die Erschépfung und Uberforderung pflegender Angehdriger bei langer,

intensiver Pflegezeit ist ein Grund flr die stationare Weiterbehandlung.

“Aber auch Uberforderung von zu Hause, wenn auch schon diese spezialisierte
ambulante Palliativversorgung eingegriffen ist. Ist es doch oftmals so, dass
trotzdem Angehdrige eben an ihre Grenzen kommen. Weil sie sagen, ich kann
Jetzt nicht mehr mit dem akuten Luftnot- oder akuten Schmerzanfall umgehen,
obwohl ich ja einiges an Schmerzmitteln in der Hand habe von der SAPV,
kommt es dann da einfach auch zu einer Uberforderung und dann werden
Patienten oft auch noch in den letzten Lebenstagen noch aufgenommen.”
(3505E, Palliativstation, § 35-39)

Die Verantwortung fur die Versorgung kann durch die Aufnahme auf die
Palliativstation abgeben werden, es entsteht Zeit, um sich zu erholen und Dinge
zu organisieren. Bei Bedarf werden die Angehdrigen begleitet und durch
Gesprachsangebote unterstutzt. Es besteht auch die Mdglichkeit, sich mit

anderen Angehdrigen auszutauschen.

“Es ist jetzt einfach auch mal rum. Ich bin fertig! Ich kann nicht mehr!" Ja? "Der
muss jetzt einfach mal irgendwohin! Ich wiirde ihn auch gerne wieder
zurticknehmen, wenn so weit Zeit ist." Ne? "Aber ich brauche mal eine Pause!"
Und das kann ich ABSOLUT nachvollziehen!” (3503E, Palliativstation, § 26)

Psychomotorische Unruhe und eine bendétigte Sedierung, die individuell
angepasst und standig verandert werden muss, sind ebenfalls Griinde fur eine

Behandlung auf der Palliativstation.

“Also, das war eine jiingere Patientin, die auch vor kurzer Zeit erst die
Erstdiagnose gekriegt hat und von [...] Anfang an nicht mehr heilbar war. Und
die das aber verdréngt hat. Und die wollte das nicht wahrhaben, war extrem
gestresst und angespannt, konnte wochenlang nicht schlafen. Und die hat hier
so eine palliative Sedierung bekommen. Darunter war sie wach und
ansprechbar, aber halt-, und konnte auch lber den Flur laufen, aber das hat
diesen Stress von ihr genommen. Also, die konnte zur Ruhe kommen und

konnte einige Dinge dann auch noch klédren.” (3502E, Palliativstation, § 73)

45



6.5.2.2. Sicherheitsgefuhl und geschutzte Umgebung

Das Sicherheitsgefuhl und eine geschutzte Umgebung sind wichtige Aspekte
der palliativmedizinischen Versorgung in Bezug auf das psychische
Wohlbefinden. Die Mitarbeiter der Palliativstation und der SAPV- Teams
versuchen, den Betroffenen eine schutzende Umgebung zu schaffen und ihnen
wahrend der Versorgung Sicherheit zu geben. Dies hilft den Betroffenen, zur

Ruhe zu kommen und sich wohl zu fihlen.

“Im Moment ist eigentlich nur wichtig, dass wir Ruhe haben und dass er so
lange wie mdglich lebt. Ja. Mehr ist eigentlich nicht wichtig im Moment. Das ist
mir das Wichtigste.” (1306A, SAPV, § 82)

Die Vermittlung des Sicherheitsgefuhls unterscheidet sich zwischen der
Palliativstation und der SAPV. Auf der Palliativstation entsteht laut Patienten
und Angehorigen die empfundene Sicherheit durch die standige Verfugbarkeit
der Mitarbeiter. Den Angehorigen ist es besonders wichtig, jederzeit einen

Ansprechpartner zu haben und ihren Angehdrigen gut versorgt zu wissen.
“Wenn man klingelt, da ist sofort jemand da.” (3203A, Palliativstation, § 749)

In der SAPV wird den Patienten und Angehorigen durch die 24 Stunden-
Rufbereitschaft eine Sicherheit geben. Jederzeit steht telefonisch ein

Ansprechpartner zur Verfigung.

“Wir haben Rufbereitschaften und die Patienten kénnen alle jederzeit, 24
Stunden, nachts oder sonntags, dann diese Nummer wéhlen und sagen: "Ich
habe ein Problem!" Oder: "Mir geht es nicht gut! Und bitte kommen Sie doch!"
Ja. Diese Sicherheit ist flir die ganz wichtig. Flir die Angehdérigen und auch fiir
die Patienten.” (1503E, SAPV, § 71)

Die Sicherheit, zu jeder Zeit jemanden erreichen zu kénnen und bei Problemen
Hilfe zu erhalten, entlastet Patienten und Angehdrige und wirkt sich positiv auf

ihr psychisches Wohlbefinden aus.
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A: “ Seit der, es ist ja noch nicht lange mit dem Palliativ, aber seit das ist, sind

wir total zufrieden in der Hinsicht!”

P: “Ja! Ist fiir uns eine Entlastung.”

A: “Vorher hatte ich halt immer die Angst: "Was wird? Was soll werden?" Oder

so. Aber seit wir die haben. Ist.”

P: “Wir haben jemanden, wo wir uns hinwenden kénnen, auf Deutsch gesagt.”
(1305A +1306A, SAPV, § 267- 270)

Der Unterschied im hauslichen Rahmen ist, dass dem Patienten zunachst nur
telefonische Unterstitzung geleistet werden kann und er zunachst auf die Hilfe
der Angehorigen angewiesen ist, bis ein Mitarbeiter des SAPV- Teams eintrifft.
FUr die meisten Betroffenen ist dieses hohe Mal} an Sicherheit in der
ambulanten Versorgung ausreichend. Jedoch zeigte sich in den Interviews
auch, dass der Sicherheitsaspekt zur Entscheidung fur die Versorgung auf der

Palliativstation fihren kann, auch im Hinblick auf den Sterbeort.

“Wir hatten jetzt die Situation, dass ein Patient das auch immer fiir die Frau
wollte und sich dann aber immer nur die positiven Sachen gedacht hat; dass er
dann auf sie aufpasst, dann auch mal zur Toilette begleitet oder mal sie auf den
Balkon begleitet. Aber dass sie dann auch mal Luftnot kriegen kann und
Todesangst, daran hat er liberhaupt nicht gedacht. Oder, dass sie dann auch
zu Hause STIRBT und vielleicht da vorher einen Kampf durchmachen muss.
Das ist ihm irgendwann bewusst geworden und dann hat er gesagt, dass er
sich damit-, also, dass er das einfach nicht schafft.” (3502E, Palliativstation, §
55)
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6.5.3. Selbstbestimmung

Die Selbstbestimmung der Betroffenen hat in der Palliativmedizin eine
besondere Bedeutung in der Versorgung. Auf der Palliativstation wird den
Patienten und Angehorigen u.a. Selbstbestimmung in Bezug auf die
Korperpflege ermdglicht. Die Patienten erwahnen auch, dass sie
Entscheidungsfreiheit bei der Auswahl der Mahlzeiten und deren Zeitpunkt
haben. Auf ihre Winsche wird eingegangen und es gibt keine strikten
Essenszeiten oder festen Tagesablaufe, an die sich alle halten mussen. Die
Pflegekrafte versuchen aulierdem, den Alltag der Patienten so individuell wie
moglich zu gestalten, dies wirke sich positiv auf die Patienten und deren

Behandlung aus.

‘Dass die aufstehen diirfen, wann sie méchten, dass sie essen mdchten, was
sie méchten, dass sie eigentlich nichts mehr MUSSEN, was sie nicht
mochten.[...] Und wenn einer sagt: ,Bitte wecken Sie mich heute nicht vor elf!”,
dann ist das auch in Ordnung. [...] Und ich glaube, das tut den Leuten
UNHEIMLICH GUT.” (3503E, Palliativstation, § 82-84)

Stationar und ambulant bestimmen die Patienten mit, welche Medikamente sie
einnehmen mochten und welche Untersuchungen und Therapien noch

durchgefuhrt werden sollen.

I: ,\Was wiirden Sie sagen, wer entscheidet, was in lhrer Behandlung passiert? “

[..]

P: ,Ich! Kein. Sonst niemand! Ganz klare Antwort! Wenn ich was nicht méchte,
dann méchte ich das nicht.” (1102P, SAPV, § 129-132)

Auch die Mitarbeiter der SAPV- Teams betonen, wie bedeutsam es ist, die
Betroffenen mitbestimmen zu lassen, gerade weil man in ihr hausliches Leben

und ihren Alltag hineinkommt.

“Also, wir versuchen wirklich jeden Wunsch oder jede Not oder jedes
einigermal3en plausible Verlangen der Patienten schon zu berticksichtigen, ja.
Eigentlich immer.” (1501E, SAPV, § 131)
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6.6. Soziale Aspekte

Die sozialen Aspekte spielen neben den korperlichen Aspekten eine
bedeutende Rolle in der palliativmedizinischen Versorgung. Hier steht die

Versorgungsplanung im Vordergrund.

‘Diese Hauptkomplexe, die ich so als solche bezeichnen wiirde, sind
Symptombehandlung und Versorgungsplanung.” (3507E, Palliativstation, Pos.
33)

6.6.1. Versorgungsplanung

Laut allen Mitarbeitern sind Versorgungplanung und organisatorische
Entlastung sehr bedeutsam in der Versorgung. Nach Aufnahme auf die
Palliativstation steht den Patienten und Angehdrigen ein Mitarbeiter des
Sozialdiensts zur Verfugung, um bei der Versorgungsplanung zu helfen. Der
Mitarbeiter des Sozialdiensts nimmt bei Bedarf Kontakt zum Patienten und
dessen Angehdrigen auf und erfasst die Ausgangssituation des Patienten und
dessen Bedarf. Danach berat er die Betroffenen, zeigt ihnen unterschiedliche
Zukunftsperspektiven auf und hilft bei der Organisation der MalRnahmen. Auch

hier steht die Versorgungsplanung im Sinne des Patienten im Vordergrund.

“Also ich habe oft erst einmal ein Gesprdch mit den Menschen und klére ab,
was bisher vorhanden war. Ob sie einen Pflegegrad haben. Ob sie schon
Hilfsmittel hatten oder einen Pflegedienst oder wer zu Hause noch mit wohnt.
Also das soziale Umfeld abfragen. Ja. Und dann frage ich natiirlich auch, was
die Menschen MOCHTEN?” (3510E, Palliativstation, § 26-28)

Vor allem zu Beginn der Versorgung ist es wichtig, sich ein Bild der Lage zu

machen und zu erkennen, welcher Bedarf besteht.
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Die Organisation von Hilfsmitteln erleichtert den Angehdrigen die Versorgung
im hauslichen Rahmen. Aulerdem helfen unterstitzende Therapien, Symptome

zu lindern, und fordern zusatzlich die hausliche Versorgung.

‘Ja, wie gesagt, die Beantragung von der Pflegestufe und: "Warum habt ihr
keinen Toilettenstuhl? Den kann man fiir alles Mégliche gebrauchen!” Und:
"Braucht ihr das noch? Braucht ihr diese Medikamente? Wére es nicht auch.
[...] Als AuBBenstehender sieht man natiirlich dieses Betriebsblinde. Wir beiden
zu Hause, den ganzen Tag zu Hause in unserem Trott, sehen natirlich ganz
viele Sachen nicht, die ein AuRenstehender dann sieht! Und das war sehr gut,
wenn sie kam!” (1308A, SAPV, § 264)

Neben dem Sozialdienst betonen auch die Pflegemitarbeiter, dass die
Versorgungsplanung nach den Winschen des Patienten und seiner
Angehorigen umgesetzt werden soll und dass die Klarung der

Versorgungsperspektive ihnen ein wichtiges Anliegen ist.

Bei jedem Patienten sollte die Anschlussversorgung geklart sein, auch wenn

dies mit mehr Aufwand verbunden ist.

‘Die sagen ihre Wiinsche und wenn sie sagen: "Der Patient soll nach Hause
kommen.", werden sie gefragt, ob sie noch irgendwelche Hilfsmittel brauchen.
Die werden dann organisiert und dann kommt es aber auch héufig vor, dass
alles fiir zu Hause organisiert ist und die Angehérigen dann kurzfristig sagen:
"Ach nein! Wir trauen uns das doch nicht zu!" Und dann wird halt wieder von
vorne angefangen. Also, das ist fiir uns dann eine ungtinstige Situation, aber
dann, also, kbnnen wir auch nichts daran &ndern, sondern es wird dann einfach
ANDERS organisiert.” (3502E, Palliativstation, § 52-53)

Die Betroffenen betonen, dass ihnen die Klarung der Versorgungsperspektive
ausgesprochen hilft und sie die Unterstitzung des Sozialdienstes bei der
Besorgung von Hilfsmitteln sehr schatzen. Die Angehoérigen empfinden es als
entlastend, dass die Versorgungsplanung im Hintergrund organisiert wird,

wahrend ihr Angehdriger auf der Station versorgt wird.
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“Das wird ja im Moment auch so ein bisschen im Hintergrund geplant schon.
Was da noch fehlt. So ein medizinisches Bett hat sie bereits schon langer. Und
so einige der Hilfsmittel hat sie auch, aber so ein paar Sachen haben noch
gefehlt. Das ist jetzt schon organisiert.” (3205A, Palliativstation, § 284-288)

Auch die Mitarbeiter der SAPV- Teams betonen, dass die organisatorische
Entlastung der Patienten und Angehdrigen ein wichtiger Teil ihrer Arbeit ist. Hier
steht ebenfalls der Wille des Patienten im Vordergrund, es sollten aber
ebenfalls die Angehdrigen mit ihren Anliegen Beachtung finden, da sie den

Patienten betreuen.

Im Unterschied zur Palliativstation findet die organisatorische Entlastung im
hauslichen Rahmen statt. Die Mitarbeiter konnen sich direkt ein Bild von der
Versorgungsituation machen und entsprechende Hilfsmittel organisieren. Die
Betroffenen empfinden es als aulerst hilfreich, einen Experten vor Ort zu

haben, der sie kennt und sie bei der Organisation unterstitzt.

“Und da habe ich Menschen, mit denen ich, die mich kennen, meine Situation,
meine Wohnsituation, die das auch beurteilen kénnen. Mit mir zusammen: "Was
ist jetzt das Richtige?" Ja.” (1316P, SAPV, § 40)

Am haufigsten wird von Patienten die Unterstutzung bei der Beschaffung von
Hilfsmitteln und Medikamenten genannt. Die Mithilfe beim Ausfullen von
Antragen und der Beantragung der Pflegestufe wird ebenso als wertvoll und

entlastend empfunden.

“Also, die (Frau X) zum Beispiel, die hat meinen ganzen Schriftkram gemacht.
Wenn ich Post kriege, ich blicke da tiberhaupt nicht mehr durch, was wer von
mir will. Einmal war GEZ, well. [...] Und auch mit dem Witwenrentenantrag.”
(1102P, SAPV, § 87)

Damit die organisatorische Entlastung gut funktioniert, ist es laut Mitarbeitern
der SAPV- Teams wichtig, gute Netzwerke mit Dienstleistern aufzubauen, die
schnelle Hilfe anbieten kdnnen. Koordination und Kooperation sind hier sehr

wichtig.
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“Also, wir hier im Landkreis haben uns natiirlich unser Netzwerk auch aufgebaut

und bei uns ist es wirklich so, dass es alles relativ schnell geht.” (1512E, SAPV,

§ 59)

6.6.2. Umfassende patientenzentrierte Versorgung

Die patientenzentriete Versorgung umfasst alle Versorgungsaspekte und
spiegelt die Grundeinstellung der stationaren und ambulanten
Palliativversorgung wider. Der Fokus aller Mitarbeiter liegt zunachst auf dem
Patienten und dessen Wunschen. Laut Experten wird durch folgende am
haufigsten genannte Aspekte im Versorgungsalltag versucht, eine umfassende
patientenzentriete Versorgung zu gewahrleisten: Entlastung, Kommunikation,
Empowerment, Willkommenskultur, Vorbereitung auf das Lebensende und Zeit

zu haben.

Der Faktor Zeit spielt eine wichtige Rolle in der palliativmedizinischen
Versorgung. Alle interviewten Mitarbeiter halten es fir unabdingbar, sich Zeit fur
die Betroffenen zu nehmen. Dadurch werde die Moéglichkeit geschaffen,
Symptome der Betroffenen zu erfassen, Probleme zu thematisieren und ein
umfassendes Bild des Patienten und seiner Situation zu erhalten. Auch die
Patienten und Angehorigen erleben dies so und berichten in ihren Interviews,
dass sich Zeit fur sie genommen wird und sie sich als Person gesehen fihlen

und nicht ihre Krankheit im Vordergrund steht.

A: “Wir haben halt immer das Gefiihl, die haben Zeit!”

P: “Jal Sie nehmen sie sich ganz einfach! Und sie héren einem zu!”
(1301P+1302A, SAPV, § 242-245)

Den Mitarbeitern auf der Palliativstation ist es wichtig, dem Patienten einen
geschitzten Rahmen zu schaffen, der ihm auf der einen Seite Privatsphare
gewahrt und ihn zur Ruhe kommen lasst, ihm auf der anderen Seite eine
ganzheitliche Versorgung ermdglicht. Die meisten Patienten erleben es auch so

und aufdern dies in ihren Interviews.
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“Ja, hier wird man rundum versorgt. Ist alles einfach eine Beruhigung.” (3101P,
Palliativstation, § 140-142)

Ein weiterer umfassender Versorgungaspekt auf der Palliativstation ist die
Fursorge fur die Angehdrigen. Die Mitarbeiter schaffen eine Willkommenskultur
auf der Palliativstation. Den Angehorigen wird die Wahl gelassen, ob sie bei
ihrem Angehdorigen auf der Station bleiben mdchten oder nicht. Es gibt keine
festen Besuchszeiten auf der Station. Es besteht die Moglichkeit, zu
Ubernachten. Laut Mitarbeitern sollen die Angehdrigen sich erwinscht und

miteinbezogen fuhlen.

“Und wir stellen so diesen Rahmen der Geborgenheit. Also, das féngt bei so
ganz harmlosen Sachen an, wie: "Wollen Sie einen Kaffee gerne haben?" Dass

die sich auch so miteingeladen, miteinbezogen fiihlen.” (3501E, Palliativstation,

§ 39

Ein Teil der Angehorigen mochte sich weiterhin an der Versorgung beteiligen,
dies ist auf der Palliativstation méglich. Die Pflegeanleitung erfolgt dann durch

die Krankenpflegemitarbeiter.

Laut Mitarbeitern ist es wichtig, die Angehoérigen bei Wunsch in den
Versorgungsablauf zu integrieren und ihnen beizustehen. Die Vorbereitung auf

mogliche Symptome und Ablaufe am Lebensende gehodren hier dazu.

“Wenn jemand sehr friedlich und ruhig liegt und von der Welt Abschied nimmt,
sind es die Angehdrigen, die man da auffdngt, und versucht so verschiedene
Szenarien, die vielleicht kommen kénnen, dass jemand vielleicht
Schnappatmung bekommt oder Atempausen. Das ist ja flir die neu, das ist.
Erleben wir jede Woche, jeden Tag, jetzt nicht, aber es ist fir uns Normalitét
und fiir die Menschen, die daneben sitzen und auch noch eine emotionale
Bindung haben, ja oft, manchmal sehr schwer auszuhalten.” (3505E,
Palliativstation, § 229-237)
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Die SAPV zu erhalten ist fir das soziale Leben der Patienten von grolder
Bedeutung. Alle Patienten in der SAPV schatzen es, weiterhin am Leben in
ihrer gewohnten Umgebung teilnehmen zu kdnnen. Die Patienten betonen,
dass ihnen der soziale Ruckhalt und der Kontakt zu Familie und Freunden
wichtig ist. Gewohnte Mahlzeiten essen zu kénnen, die eigenen Haustiere um
sich zu haben und geliebten Aktivitaten und Hobbies nachgehen zu kénnen,
wird laut Patienten durch die SAPV wieder moglich und bleibt Gber einen

gewissen Zeitraum erhalten.

“Dass ich also wieder am Leben teilnehmen kann, dass ich Sachen
unternehmen kann, die ich gerne méchte. Dass ich mir Freunde einladen kann.”
(1101P, SAPV, § 114)

Entscheiden sich Patienten flr die SAPV, unterstiitzen dies die meisten

Angehorigen.

In den Interviews sind es meist die Ehepartner und Kinder, die die alltagliche
Versorgung ubernehmen und sich um ihre Angehdérigen kimmern. Sie betonen,

froh darlber zu sein, den Betroffenen begleiten und versorgen zu kénnen.

A: “Und ich kann mich halt ganz um sie kiimmern! Es gibt eben so Sachen, das
muss ich einfach selber machen. Das ist so. Wie Beutel wechseln oder Platte

wechseln. Solche Sachen. Oder.”

P: “Das will er nicht, dass das andere machen! ”

A: “Nein! Das ist meine Aufgabe! Weil es so Kleinigkeiten sind. Gestern hat sie
sich gewaschen. Das ist alles wunderbar! Sie kann sich natiirlich die Fil3e nicht
waschen! Natiirlich mache ich das! Das gehért dazu, ne?” (1307P +1308A,
SAPV, § 81-85)

Einen Palliativpatienten zu begleiten, kann zur Herausforderung und Belastung
werden. Die Angehorigen beschreiben in ihren Interviews, wie die Versorgung

ihren Alltag bestimmt und sie an ihre Grenzen kommen.
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“Ich hatte ihn schon geduscht, angezogen, alles gut! Dann sitzt er hier und
kriegt auf einmal einen Anfall. [...] Was machen? Ich hatte Angst, mitnehmen
ging nicht! Alleine hier lassen ging auch nicht! Also habe ich einen Nachbarn
gerufen, dass der hiergeblieben ist, habe die Telefonnummer vom Palliativ mit
dagelassen. Und dann bin ich mit zur Beerdigung, dass ICH wenigstens dabei
war. Und gleich nach der Beerdigung wieder Heim, weil ich Angst hatte: "Was
ist HIER los?" Und deswegen. Ich KANN NICHT irgendwo hinfahren OHNE mir
Gedanken zu machen!” (1306A, SAPV, § 549)

Aus diesem Grund brauche es laut SAPV-Mitarbeitern eine umfassende
Versorgung, die die Angehorigen miteinschlie3t. Sie ermogliche dem Patienten,
dass die SAPV im hauslichen Rahmen funktioniere. Die umfassende
Versorgung beinhalte u.a., die Angehoérigen durch Gesprachsangebote zu
entlasten, ihnen beim Aufbau eines Versorgungsnetzwerkes zu helfen, sie

handlungsfahig zu machen und ihnen Sicherheit zu vermitteln.

“Und ich glaube auch, den Angehdérigen ein Stlick weit beratend zur Seite zu
stehen. Was gibt es noch fiir andere Netzwerk-Partner, Dienstleistungen, die
man mit ins Haus holen kann? Um, ich sage mal, diese tragende Sé&ule
pflegende Angehdrige zu entlasten.” (1516E, SAPV, § 28)
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6.7. Spirituelle Aspekte

6.7.1. Allgemeine Aspekte zur Spiritualitat

Im Vergleich zu physischen und psychosozialen Aspekten, mit denen
Palliativpatienten und ihre Angehdrige vordergriindig konfrontiert werden,

rucken spirituelle Aspekte zunachst etwas in den Hintergrund.

“Und ein Thema, was vielleicht wenig in Betracht gezogen wird in der SAPV
und vielleicht einen héheren Stellenwert haben kbnnte, ist auch die spirituelle
Versorgung. Dass man da auch schaut, ist da, ist manchmal sinnvoll, doch
nochmal anzubieten, dass jemand kommt von aul3en, der auch vielleicht
Glauben und religiése Fragen mit ins Boot bringt.” (1505E, SAPV, § 33)

In den Interviews zeigen sich Unterschiede in der Bedeutung und Wichtung, die
spirituelle Aspekte im Behandlungsalltag einnehmen. Dies ist zunachst
strukturell bedingt. Auf der Palliativstation sind die Seelsorger im Gegensatz zur

SAPV regular ein Teil des Teams und nehmen an Teambesprechungen teil.

“Einmal hier gehért es mit dazu. Wir kbnnen, wir sind hier Teil des Teams und
kdénnen es mit anbieten.” (3504E, Palliativstation, § 136)

Bei den SAPV- Teams ist dies optional, es gibt keine Vorschrift, einen
Seelsorger im Team zu haben. In den Interviews zeigt sich, dass neben der
Verfugbarkeit der Seelsorger die personliche Einstellung der Mitarbeiter und
des Teams Einfluss darauf haben, ob ein Seelsorger an Teambesprechungen
teilnimmt oder nicht. Deutlich wird auch hier, dass die spirituellen Aspekte nicht

im Vordergrund stehen.

“Weil wir schon auch so im Team uns auch gefragt haben, wie- welchen Platz
hat denn Spiritualitét bei uns- also in unserer Arbeit auch. Und wir hatten auch
mal eine Zeit lang eine evangelische Pfarrerin, die auch zu unseren
Teamsitzungen einmal in der Woche kam. Die kommt mittlerweile nicht mehr,

die weils auch, warum sie nicht mehr kommt. Weil das so offensichtlich das
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Thema, also uns in den Besprechungen nicht im Vordergrund steht. Also, da
stehen schon eher die medizinisch, die pflegerischen, die sozialen Dinge sind
da schon eher im Vordergrund. Kann ich schon sagen.” (1507E, SAPV, § 30)

Laut den Mitarbeitern der SAPV- Teams hat die personliche Einstellung und
Pragung im ambulanten Bereich Einfluss darauf, in welchem Ausmal} spirituelle

Aspekte in den Betreuungsalltag integriert werden.

“Ich bin auch jetzt wirklich nicht religiés. Und bin da auch eher-. Zum Beispiel
meine Kollegin, die draul8en sitzt, die spricht sowas eher mal an. ,Ist Ihnen
irgendwas wichtig religiés?* Und das spreche ich halt nicht an, weil das flir mich
so total befremdend ist eigentlich eher.” (1517E, SAPV, § 52)

Auch die Patienteninterviews zeigen, dass spirituelle Aspekte eine
untergeordnete Rolle spielen und es zuweilen im Pflegealltag nicht oder erst im

Verlauf thematisiert wird.

P: “Ja, also ich glaube schon an den Gott. Und, wie vorhin auch erwéhnt, ich
danke dem Gott, dass ich laufen kann. Ja? Und ich habe viel gebetet! Ich danke
auch wirklich dem Gott, dass ich heute, Gott sei Dank, auch wieder auf den
Beinen bin. Weil ich (unverst.) wo ich im Bett war, habe ich echt gedacht: "Das

war es jetzt mit dir!" Heute bin ich froh dartiber. Also.”

I: “War das mal Thema mit dem Palliativ-Team?”

P: “Das Glauben?”

I: “Ja.”

P: “M-mh (verneint). Nein.” (1403P, SAPV, § 95-101)

Die meisten Mitarbeiter der SAPV- Teams betonen jedoch, dass sie die
spirituellen Aspekte fur wichtig erachten und die spirituellen Anliegen der

Patienten wahrnehmen mochten und diese darin unterstitzen wollen.

“Also, auch das ist méglich, dazu gehért nicht einfach zu sagen, ja, Kirche und

Religion ist alles Scheile und die Schotten dicht zu machen, sondern zu sagen,
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ich selbst finde es vielleicht bléd, aber der Patient, fiir den ich zustédndig bin, der
braucht das jetzt. Also, die Tiir so ein bisschen offen zu halten, persénlich. ”
(1609E, SAPV, § 46)

Neben der personlichen Offenheit fur spirituelle Anliegen ist es fur die
Mitarbeiter der SAPV- Teams eine weitere Aufgabe, die Spiritualitat der

Patienten und ihrer Angehorigen zu erkennen und diese einzuordnen.

“Was wird da spirituell gebraucht? Und fiir mich bedeutet halt spirituell die
Fragen, die dann auftauchen: Woher komme ich? Wohin gehe ich? Wo ist
Sinn? Und das ist flir mich Spiritualitdt. Und wie das-. Und das kommt ganz oft
vor, wenn man das hért. Also, das ist immer die Frage: Wie hére ich das? Diese
Frage nach Sinn und ,Warum ich?* und diese Fragen kommen. Und das ist fiir
mich Spiritualitédt. Und da auf der Suche sein nach Antworten. Ja. Also, das
Thema ist da. Es kommt immer darauf an, gibt es Menschen, die das auch
wirklich wahrnehmen und héren?” (1518E, SAPV, § 44)

Ein Teil der SAPV-Teams sieht es auch fur die Mitarbeiter als wichtig an, einen

Seelsorger im Team zu haben.

“Wir sind bei diesen Teambesprechungen regelméBig dabei, ich sage mal, ein
Strang der Begriindung ist: auch fiir das Personal.” (1609E, SAPV, § 10)

Ist ein Seelsorger teil eines SAPV- Teams oder arbeitet er mit diesem
zusammen, kann dies fur die Mitarbeiter eine Entlastung darstellen, da sie bei
Unsicherheiten einen Seelsorger kontaktieren kénnen und das Problem

delegieren.

“Die Frage, die wir alle nicht beantworten kbnnen: Was ist nach dem Sterben?
Da verweise ich dann schon gerne mal an den Pfarrer, wenn ich es nicht selber
formulieren kann. Gibt ja auch Patienten, die einfach nur ungeduldig sind:
L~Wann darf ich endlich sterben?” Das ist manchmal sogar fiir mich bisschen
schwierig.” (SAPV, § 67)
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Die Seelsorger auf der Palliativstation betonen, dass es wichtig fur sie ist,
einfach flr den Patienten und ihre Angehdrigen da zu sein, unabhangig von

deren Religion oder Einstellung.

“Und dann kam der katholische Pfarrer, und der Patient war eigentlich Moslem.
Und ja, dann sagt er: "Kann ich irgendwas tun?" Und dann sage ich: "Weil3t du
was, kbnntest du vielleicht mit dem Jungen spielen?" Und dann haben die die
Autorennbahn im Wohnzimmer aufgebaut.” (3503E, Palliativstation, § 95)

Aulerdem ist ihnen wahrend der Versorgung wichtig, den Menschen in den
Mittelpunkt zu stellen, ihn am Ende seines Lebens wertzuschatzen und einen
Raum fur Gesprache zu geben. Der Kontakt zu Patienten und Angehdérigen

steht im Fokus und Spiritualitat kann den Rahmen dazu bilden.

“Wir richten uns schon natiirlich danach, was die Patienten wollen. Es wird hier
keiner, auch da in religibser Weise, irgendwie bedrdngt. Und dann wird
nachgesehen, ob er und wenn es klar ist, dass er klar evangelisch ist, dann
kommt ein evangelischer Kollege. Wenn es klar ist, dass jemand katholisch ist
und auch einen Kontakt wiinscht, dann gehe ich hin. Und es gibt dann auch
einmal so Zwischendinge, wo eben Leute ein allgemeines Interesse an einem
Gespréach haben. Einfach, weil sie einmal (iber etwas sprechen wollen, auch

wenn sie konfessionslos sind. Dann gehe ich auch hin.” (3504E, Palliativstation,

§44)

Betont wurde aulerdem, dass auch Menschen, die nicht religids sind, die
Moglichkeit haben sollen, sich mit ihrer Palliativsituation auseinandersetzen zu
konnen. Keinem sollen religiose Rituale aufgezwungen werden, bei Wunsch

besteht jedoch das Angebot auf der Station.

“Als Thema ist wichtig Uberhaupt, gerade sagen wir einmal, wenn die Leute
auch nicht so nah an der Religion, am Christlichen dran sind. Wie kann ich die
Situation tberhaupt wahrnehmen und kann ich da einfach einmal aussprechen,
was mich bewegt.” (3504E, Palliativstation, § 60)
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Es wird in den Interviews deutlich, dass die Wertschatzung und Unterstutzung
der Patienten und ihrer Angehdrigen den stationaren und ambulanten
Seelsorgern viel bedeutet. Hier zeigen sich keine Unterschiede. Die Vermittlung
eines Seelsorgers durch das SAPV- Team bedingt eine spezifischere Seel-

sorge.

Alle Seelsorger auf der Station erlautern, dass es bei Patienten und
Angehdrigen im Laufe des Lebens einen Kontakt mit Spiritualitat oder Religion
gegeben haben musse, damit diese Ressource in der Palliativsituation zum
Tragen kommen konne. Ein plétzliches Hinwenden zum Glauben in der
Palliativsituation gebe es bei Personen nicht, die noch nie einen Bezug dazu

hatten.

“Also, wer nicht sehr religibs klingt, auch schon das Leben durch, der stellt sich

die Frage nicht, auch wenn er noch unsicher ist.” (3504E, Palliativstation, § 84)

Die Auseinandersetzung mit der aktuellen Lebenssituation kann in einer
Palliativsituation auch zu einer Sinnkrise und/ oder spirituellen Krise fihren.
Diese Auswirkung von Spiritualitat berichteten die Interviewten in beiden

Settings.

“Ja, ich habe immer an Gott geglaubt. Aber wo ich jetzt krank bin, denke ich
manchmal, es gibt keinen Gott.” (3107P, Palliativstation, § 233-235)

In beiden Settings drehen sich die spirituellen Fragenstellungen der Patienten

und Angehorigen haufig um unumgangliche Grundfragen ihres Lebens.

“Also ohnehin Fragen des Vertrauens im engeren Sinne: ,Kann ich Gott
vertrauen?” Aber (iberhaupt: ,Kann ich jetzt tiberhaupt noch irgendwas,
irgendwem vertrauen? Wo kriege ich wieder Boden unter die Fii3e? Gibt es
irgendetwas, was mir da ein bisschen hilft?“ Da scheint mir auch ein ganz, ganz
wichtiges Thema zu sein, neben diesen Schuldfragen.” (1607E, SAPV, § 29)

Die Fragen nach dem Warum und nach der eigenen Schuld werden haufiger in

den Interviews genannt. So kann dies im Behandlungsverlauf dazu fuhren, dass
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die Bedeutung der Spiritualitat zunimmt, auch wenn dies zu Beginn von den

Patienten kaum thematisiert wurde.

“So Fragen mit: ,Womit habe ich das verdient, verbrochen?“ oder in beide
Richtungen. Also, entweder als Frage, ,Ich finde nichts?“ oder andere, die sehr
vorwurfsvoll mit sich umgehen und sagen ,Ja, jetzt kriege ich die Rechnung
prasentiert.“[...] ,Wie kann Gott es zulassen und warum mir?“. Das steht sehr
oft dann ziemlich schnell auch im Raum.” (1607E, SAPV, § 26)

Da die wenigsten SAPV-Teams einen Seelsorger haben, werden spirituelle
Anliegen im ambulanten Bereich auch an andere verfligbare Mitarbeiter

adressiert.

“Und wir diskutieren immer, wer mehr Spiritualitét, in der Regel, bei den
Patienten vermittelt. Also in Masse, nicht in Qualitét, aber in Quantitat. Er als
Pfarrer oder ich als Hausarzt. Ich bin immer der Meinung, ich mache das mehr
als er, weil ich 6fter bei den Patienten bin. Also, das sind schon so Themen, die
da kommen. Wie geht es weiter nach Ende des Lebens und was gibt es sonst
noch?” (1520E, SAPV, § 63)

Auch spirituelle Uberzeugungen der Mitarbeiter, wenn diese zum Patienten und
den Angehorigen passen, werden unterstutzend genutzt und beeinflussen die

Versorgung.

“Und ein Beispiel, das ist mir auch immer wieder vor Augen, dass eine Arztin,
die voriibergehend in diesem Team war, gesagt hat, sie wusste an einer Stelle
auch gar nicht mehr, was sie den Angehdrigen sagen soll. Und sie hat dann
einfach ein Vaterunser gebetet und damit hat sie diese ganze Situation, also,
beruhigt und die Angehérigen wéren dann sehr dankbar gewesen auch.”
(1608E, SAPV, § 7)
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6.7.2. Kontaktaufnahme durch Seelsorger

Die Kontaktaufnahme der Seelsorger auf der Palliativstation erfolgt ganz
zwanglos. Die Religion wird bei Aufnahme in einem Fragebogen abgefragt,
wobei die Religionszugehdrigkeit nicht im Vordergrund steht. Es wird den
Patienten und deren Angehorigen die Moglichkeit eines Gespraches
angeboten. Sollten bestimmte religionsbezogene Rituale gewunscht sein, wird
darauf geachtet, den zugehdrigen Seelsorger zu dem Patienten zu schicken,

um auf individuelle Bedurfnisse eingehen zu kdnnen.

“Also, die reagieren jetzt gar nicht irgendwie katholisch, evangelisch, sondern
gehen einfach rein und sagen: "Guten Tag! Ich bin (Herr X)!" Ja? Hm. "Und
wére heute-, ich hétte jetzt gerade mal einen Moment Zeit.".” (3503E,
Palliativstation, § 103)

Da die wenigsten SAPV-Teams Seelsorger im Team haben, gestaltet sich hier
die Kontaktaufnahme schwieriger. Die Religion wird ebenfalls in der
Ersterfassung abgefragt. Seelsorgerliche Anliegen werden zum Teil auch von
den Mitarbeitern der SAPV- Teams abgedeckt. Ist dies nicht mdglich, steht die

Vermittlung eines entsprechenden Seelsorgers im Vordergrund.

“Wir versuchen diese Themen schon im Erstgespréch irgendwo abzuhandeln,
aber das ist jetzt keine starre so Abhakliste. Und je nachdem, wenn wir den
Bedarf sehen, helfen wir auch, dass da Kontakte geknlipft werden. Oder wir
intensivieren bestehende Kontakte oder manchmal sind wir auch die Seelsorge.
Also, manchmal muss nicht unbedingt ein Pfarrer oder jemand von der
entsprechenden Religionsgemeinschaft da sein, sondern manchmal ist es auch
so, dass wir ein Teil der Seelsorge sind.” (1512E, SAPV, § 21)

Die Mitarbeiter berichten auch, dass es nicht immer einfach ist, einen
Seelsorger im ambulanten Setting zu finden, gerade wenn die Patienten einer
bestimmten Religion angehdéren und zum Beispiel nicht auf ehrenamtliche

Seelsorger eines ambulanten Hospizdienstes zuruckgegriffen werden kann.
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“Oder zu sagen: "Wahrscheinlich wére jetzt ein Pfarrer hier sehr wichtig." Ja?
Dann wird halt erst der Pfarrer telefoniert halt, ja. Was manchmal heutzutage
auch nicht so ganz einfach ist, einen zu finden, ja?” (1605E, SAPV, § 169)

Sind die Patienten und Angehorigen gemeindlich in Religionsgemeinschaften
eingebunden, ist eine Kontaktintensivierung oder Herstellung fur die SAPV-
Mitarbeiter organisatorisch einfacher. Schwieriger wird dies, wenn nur eine

unkonkret fassbare Spiritualitat vorhanden ist.

“Ilch meine wer religiés angebunden ist, hat ja Kontakt dann zur Gemeinde.
Aber es gibt viele Leute, die vielleicht das Bedlirfnis hétten und eben die
Chance eben nicht haben.” (3504E, Palliativstation, § 136)

Die stationaren und ambulanten Seelsorger berichten, dass die
Kontaktaufnahme bei Patienten teilweise durch Schuldgefuhle erschwert sei,
vor allem dann, wenn eine Religionszugehdrigkeit bestehe, aber keine

Teilnahme an Veranstaltungen der zugehorigen Religion stattgefunden habe.

“Und dann passiert oft etwas, was fast eine Stérung ist, dass Menschen dann
erstmal beteuern, dass sie lange nicht im Gottesdienst waren. Also da kbnnen
sich dann auf einmal sehr, sehr, sehr schuldhafte Dinge auf einmal da riihren.
Wo ich dann auch manchmal — je nachdem wie ich das dann splire — sage ,ich
komme hier nicht zu einem Glaubensverhér und habe auch keinen
Statistikbogen dabei. Ich bin jetzt hier, weil Sie krank sind” und das 6ffnet es
dann auch ganz schnell wieder.” (1607E, SAPV, § 26)

Den meisten Patienten scheint das Sprechen Uber spirituelle Anliegen schwerer

zu fallen als Uber korperliche Beschwerden.

“Privater Rahmen nochmal. Dann denke ich, wenn man die Leute so gar nicht
kennt. Gerade, wenn es um Religion, Seelsorge geht, dass wir Menschen doch
vielfach ein gréBeres Tabu als viele andere Dinge.” (3504E, Palliativstation, §
134)
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Sowohl im stationaren als auch ambulanten Bereich lehnt ein Teil der befragten
Patienten den Kontakt zu Seelsorgern komplett ab. Die genannten Hintergrinde
sind verschieden: Kirchenaustritte, schlechte Erfahrungen mit der Religion, kein

Zugang zur Spiritualitat und Religion oder kein Bedarf an einem Gesprach.

“Kein Themal! Ich glaube nicht an Gott! Ich bin Atheist. Ich bin in einem
katholischen Heim grol83 geworden. Leider.” (1102P, SAPV, § 142)

I: “Wiirden Sie sagen, Sie sind ein gldubiger Mensch? ”

P: “Nein! Als meine Frau krank wurde, nachdem Sie beigesetzt war, bin ich als
allererstes aus der Kirche ausgetreten. Da war fiir mich diese Sache Goft, war
ftir mich damit erledigt.” (3103P, Palliativstation, § 314-317)

6.7.3. Spirituelle Rituale

Auf der Palliativstation werden Gesprachsangebote durch die Seelsorger
gemacht. Bei Wunsch des Patienten oder der Angehérigen werden Gebete

gesprochen.

“Soll ich fiir sie beten? Dann stelle ich immer zur Wahl das. Wenn ich natiirlich
weil3, die sind katholisch und praktizieren das auch, dann biete ich es auch
direkt an.” (3504E, Palliativstation, § 90)

Das Angebot der religionsspezifischen Rituale wird auf der Station vor allem bei

anstehendem Sterben in Anspruch genommen.

“Es gibt aber auch viele sowohl Patienten als auch Angehdrige, die uns rufen,
weil sie -ja-im Sterbeprozess oder auch nach dem Tod noch einmal ein Ritual
am Sterbebett haben méchten.” (3506E, SAPV, § 35)

Die Angebote der ambulanten Seelsorger, die mit den SAPV- Teams
zusammenarbeiten, unterscheiden sich nicht von den stationaren. Gesprache,

Gebete und religionsspezifische Rituale stehen hier im Vordergrund.
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“Aber wir geben ja auch diese kleinen Kreuze dann den Patienten, also, jetzt oft
auch ohne dass das schon ganz am Lebensende ist, einfach so ein Stlick weit,
wenn die Patienten einen Bezug haben dazu, so das Kreuz als zum Festhalten
und fiir viele ist das auch ganz wichtig.” (1608E, SAPV, § 41)

In den Teambesprechungen der SAPV- Teams bieten Seelsorger spirituelle
Impulse fur Mitarbeiter an und es finden Rituale zum Abschiednehmen der
Betreuenden statt. Teilweise werden den Mitarbeitern auch Werkzeuge mit an
die Hand gegeben, z.B. in Form von Gebetskarten, um im Pflegealltag

Patienten und Angehorige in ihren spirituellen Anliegen unterstitzen zu konnen.

“[...] Entweder die Klangschale angeschlagen, eine Kerze ist oft auch in der
Mitte und dann kommt so der Impuls von uns fiir die Gruppe der Mitarbeiter,
Mitarbeiterinnen.” (1608E, SAPV, § 7)

Die Mitarbeiter der SAPV- Teams ubernehmen einen Teil der seelsorgerlichen
Arbeit im Versorgungsalltag. Es ist ihnen wichtig, den Angehdrigen einen
spirituellen Raum zu schaffen, um sich verabschieden zu kénnen. Gerade

Abschiedsrituale nehmen einen grol3en Anteil ihrer spirituellen Arbeit ein.

“Ja, wir reden mit denen, dass sie, wie sie sich verabschieden kénnen. Oder
wenn Kinder da sind, dass die Kinder auch einen Brief schreiben kénnen. Oder
ein Stofftier mit in den Sarg legen und alles Mégliche. Eben diese
Abschiedsrituale. Und ich habe mich auch schon mit ans Bett gestellt und wir
haben uns alle zusammen angefasst und wir haben das Vaterunser gebetet,
also. Je nachdem. Je nachdem! Wer das méchte, da machen wir das auch.

Und manchmal rufen wir einen Pfarrer an. Die kommen dann zur Aussegnung.’
(1503E, SAPV, § 168)

Allen Mitarbeitern stationar und ambulant ist es wichtig, Patienten und
Angehdrige auf das Lebensende vorzubereiten. Neben der Aufklarung Gber
korperliche Prozesse steht hier die Begleitung im Vordergrund. Spirituelle

Abschiedsrituale und Gesprache kdonnen diesen Prozess unterstutzen.
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Vertraute Rituale helfen den Patienten, zur Ruhe zu kommen.

“Und die hat dann sich ans Sterbebett gesetzt und hat dann Kirchenlieder,
vertraute, gesungen. Und es hat funktioniert. Die war sehr, sehr fahrig die
Bewohnerin, dass sie wirklich dariiber ruhiger geworden ist.” (1519E, SAPV, §
33)

Diese Gemeinsamkeit spiegelt sich auch in den Interviews der glaubigen
Patienten und Angehorigen im stationaren und ambulanten Bereich wider.
Folgendes Angehdrigeninterview auf der Palliativstation veranschaulicht, wie
der Glaube und Rituale der Familie geholfen haben, auf der Palliativstation

anzukommen.

“Als wir in das Zimmer hier neu hineingekommen sind, da war so eine
Stimmung, so etwas Erdriickendes. [...] Und nachdem wir eben angefangen
haben unsere Gebete zu sprechen und an Gott, also, an Allah zu beten und
mein Bruder aus dem Koran, also. [...] Seitdem hat sich auch der ganze Raum
erhellt.” (3201A, Palliativstation, § 644-652)

6.7.4. Spirituelle und Glaubens-Uberzeugungen und ihr Einfluss auf die
Behandlung

Wenn Spiritualitat oder Religiositat bei Patienten und Angehoérigen vorhanden
sind, konnen diese sowohl auf der Palliativstation als auch in der SAPV als

Ressource genutzt werden.

“Und ich war immer auf der Suche nach Ressourcen. Und dann wirklich so im
letzten Satz frage ich: "Und wie haben Sie das denn blol3 alles bewéltigen
kénnen?" Und im letzten, wirklich so ziemlich im letzten Satz [...] "Bei allem, wie
furchtbar das war, der liebe Gott hat mir auch immer Kraft flir zwei gegeben.”
Also, ein ldngeres Gespréch (ber ihre Biographie und die ist dann ein, zwei
Tage spéter gestorben. Also. So was finde ich dann sehr BEIINDRUCKEND.”
(3501E, Palliativstation, § 89)
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Laut Mitarbeitern auf der Palliativstation bietet die Religion bei glaubigen

Patienten eine Moglichkeit, den Behandlungsverlauf positiv zu beeinflussen.

“Vielleicht auch eben, ich glaube er hat gebeichtet auch, dass er da zur Ruhe
gekommen ist. Was diese Fragen, die kamen danach auch nicht mehr. Also da
ist wirklich etwas, eben durch eben die Rituale. [...]. Ist etwas eben geheilt oder
eben so zumindest in das Lot gekommen, dass er das flir sich abschlieBen
konnte.” (3504E, Palliativstation, § 157)

Auch in den Patienteninterviews der SAPV zeigt sich, dass der Glaube
glaubigen Patienten Zuversicht und Hoffnung geben kann und eine Ressource

fur die Behandlung ist.

“Ich kann Ihnen SO VIELE Episoden erzéhlen, dass ich heute noch da sitze,
weil ich nicht. Das habe ich dem lieben Gott zu verdanken mit. Der mir die
Kraft gegeben hat.” (1101P, SAPV, § 54)

Haben Patienten und Angehorige keinen Bezug zu Spiritualitat oder Religion,

kann dies auch nicht als Ressource genutzt werden.

Neben der Moéglichkeit, die Spiritualitat als Ressource zu nutzen, kénnen
gewisse spirituelle Uberzeugungen auch zu Schwierigkeiten im
Versorgungsverlauf fihren. Laut Mitarbeitern wird diese Erfahrung im
stationaren und ambulanten Bereich gemacht. Betont wird von Mitarbeitern vor
allem die Herausforderung, wenn Glaubensvorstellungen im Gegensatz zur

bestmdglichen Symptomlinderung stehen.

“Es kommt auf den Glauben auch an, wie so jetzt muslimischer Glaube. Wenn
die, weil die Patientenverfligung sprechen wir auch an, bieten unsere Hilfe dann
auch an, erklaren das auch mit. Und da kollidiert das eigentlich mit dem
Glauben, die wiirden gerne, aber der Glaube verbietet es eigentlich. Némlich
kiinstliche Beatmung, der Glaube sagt: "Du musst!" Und die Person sagt:
"Eigentlich méchte ich das nicht. Wenn es zu Ende ist, dann soll es zu Ende
sein!" Das ist schwierig.” (1511E, SAPV, § 49)
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Ein Teil der SAPV- Mitarbeiter betont, dass durch einen wachsenden Anteil von
zu betreuenden Patienten mit unterschiedlichem kulturellem Hintergrund

spirituelle Aspekte im ambulanten Bereich an Bedeutung zunehmen werden.

“Und spirituell, glaube ich, wird noch mal eine ganz gro8e Herausforderung fiir
die Zukunft. Begleitung von muslimischen Patienten. Wenn man es auf die
spirituelle Ebene zieht. Weil da spielt das eine sehr wichtige Rolle.” (1516E,
SAPV, § 54)

Hierbei sei es hilfreich, sich Uber verschiedene religiése Besonderheiten zu

informieren und Verstandnis fur kulturelle Unterschiede zu haben.

“Arabisch, Tirkisch, Afrikanisch hatten wir auch schon. Und da muss man halt
verstehen, warum zum Beispiel die Angehdérigen dann auch einen Patienten
nicht sterben lassen kénnen und wollen. Also das ist dann halt eine
Glaubensfrage bei denen. Nichts gegen uns, also das muss man dann einfach
So ein bisschen verstehen lernen in so einer Situation dann. Oder so die
Buddhisten, die eigentlich nur Ruhe und sonst gar nichts wollen.” (1515E,
SAPV, § 59)

Laut SAPV- Mitarbeitern hat dies gerade im hauslichen Rahmen Auswirkungen,

da man die Patienten in ihrem Lebensumfeld begleitet.

“Man darf ja nicht vergessen: Das sind wildfremde MENSCHEN fiir uns! Und
wir gehen in diese PRIVATSPHARE hinein. Macht ja auch noch mal was aus!
Dann unterschiedliche Kulturen kommen ja auch noch hinzu. Die haben ja auch
noch mal ganz andere Bediirfnisse.” (1602E, SAPV, § 86)

Im Unterschied dazu sind die Patienten und ihre Angehdrigen auf der
Palliativstation in einer anderen Umgebung, hier dringt keiner direkt in ihr

eigenes Zuhause ein.
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6.7.5. Netzwerkarbeit zu spirituellen Anliegen

Neben den wertschatzenden und unterstitzenden Gesprachen der Seelsorger
auf der Palliativstation wird in den Interviews auch eine organisatorische
Unterstutzung der Patienten und Angehdérigen deutlich. Fragen zum Thema
Beerdigung sowie Klarung von Ablaufen nach eingetretenem Tod werden
thematisiert. Die stationaren Seelsorger unterstitzen diesen Prozess, beraten

Patienten und Angehorigen und helfen teilweise auch bei der Organisation.

“Also, es ist nicht selten, dass wir hier auch (ber Beerdigungen sprechen. Dass
wir hier-, wir haben auch schon einige von unseren Seelsorgern, die sagen:
»,Mensch, ich organisiere das fiir dich!" Dass der Patient sagt: "Mensch, ich
moéchte HIER beerdigt werden! Ich hétte gerne eine Urne! Oder sich die auch
aussucht und schon den Sarg aussucht oder auch den Grabschmuck. Oder,
ne? Und da arbeiten wir auch wirklich, wenn wir merken, es geht zum Thema
Ende, das sollte schon auch geklért sein!” (3503E, Palliativstation, § 121)

Laut Mitarbeitern der Palliativstation ist es vor allem fur die Angehoérigen
wichtig, diese Fragen klaren zu kdnnen und uber die Ablaufe nach dem

eigetretenen Tod des Angehdrigen Bescheid zu wissen.

“Manche Angehdrigen haben auch ganz klare Fragen, die wollen dann wissen
wie ist das mit der Beerdigung? An wen wende ich mich denn, jetzt? Und. Also
das sind auch manchmal so ganz klare Fragen. Kann ich den Pfarrer aus dem
Nachbardorf fragen, ob der das macht.” (3506E, Palliativstation, § 45)

Ambulante christliche Seelsorger betonen, dass stationare Seelsorger
Netzwerkarbeit leisten, indem sie die Kollegen im Gemeindedienst Uber die
Palliativversorgung informieren. Patienten mit SAPV- Unterstltzung sind in
Gemeinden noch Einzelfalle. Seelsorger im gemeindlichen Kontext sind fur
Hintergrundinformationen tber die SAPV haufig dankbar. Eine Kontaktknupfung
zu den zustandigen Seelsorgern im Gemeindedienst wird als hilfreich

empfunden.
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“Da ist ganz viel so Vernetzungsarbeit auch immer mal wieder auch im
Kollegenkreis. Auch das Bewusstsein zu wecken, was das Uberhaupt bedeutet.”
(1607E, SAPV, § 16)

Die SAPV- Mitarbeiter betonen, dass sie es als hilfreich empfinden wirden,
wenn die verschiedenen Religionen ihre Seelsorger Uber die SAPV informieren
und es Ansprechpartner gebe, die in entsprechendem Fall kontaktiert werden

konnen.

“Ich glaube, fiir die Kirchen und auch andere Religionsgemeinschaften ist es
wichtig, da Angebote zu machen. Fortbildungen, jetzt nicht das und das hat zu
laufen, sondern einfach-, so wie wir das gemacht haben, auch dem Personal da
etwas anzubieten an Gebeten, weil die nicht mehr fit sind in diesen Dingen. Und
auch wenn das Personal dann splirt, ein Patient braucht etwas, aber ich kann
es selber nicht, das Angebot zu machen: ,Da und da kénnt Ihr uns anrufen, da
kénnt Ihr, da sind wir fir Euch da.” ” (1609E, SAPV, § 50)
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7. Diskussion

7.1. Methodik

Wahrend in klassischen medizinischen Forschungsarbeiten tberwiegend
quantitative Vorgehensweisen zur Anwendung kommen, bietet die qualitative
Evaluation nach Kuckartz [29] flr unsere Fragestellung mehrere Vorteile:

Das Vorgehen ist nicht variablenorientiert, sondern fallorientiert und
berucksichtigt den lebendigen Studienteilnehmer mit seinen Emotionen und
seiner Komplexitat, ohne diese durch ein Skala-Bewertungskonzept reduzieren
zu mussen. So konnte in den Interviews beispielsweise direkt erfasst werden,
wenn Patienten und deren Angehorige emotional stark belastet waren und
paraverbale oder non-verbale Signale gesendet haben.

Zudem werden mit dieser qualitativen Vorgehensweise Kontexte und
Hintergrinde von Aussagen deutlich. Fehlschlisse konnen dadurch vermieden
werden, dass man mehr Interpretationshinweise erhalt als bei standardisierten

quantitativen Analysen [29].

Wahrend eine quantitative Analyse einen starker deskriptiven Charakter hat,
kann durch den qualitativen Ansatz eine praxis- und handlungsorientierte
Evaluation erfolgen, die gegenuber beispielsweise einem Fragebogenausfullen
einen groReren Grad an Interaktion und Kommunikation ermoglicht.

Die Teilnehmer sind nicht an standardisierte Antwortvorgaben gebunden,
sondern kdnnen authentisch antworten, wodurch eine verborgene Normativitat

vermieden werden kann [29].

Die Vorteile des gewahlten Verfahrens sind zusammengefasst in Abbildung 2

dargestelit.
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Vermeiden verborgener Normativitat Fallorientierung

Konsistenz und Authentizitat Ganzheitlichkeit und Komplexitat

Mehrwert der qualitativen Evaluation

Interaktion und Kommunikation Kontexte und Hintergriinde

Vermeiden von Fehlschlissen und

Prozessorientierung Missinterpretation

Abb.2: Mehrwert der qualitativen Evaluation ( modifiziert nach [29])

7.2. Einordnung der zentralen Ergebnisse

Es konnten mehrere Schllsselaspekte identifiziert werden, die fur Patienten,
Angehorige und Mitarbeiter in der Versorgung von Patienten auf der
Palliativstation und im Setting der SAPV von Bedeutung waren, wobei in beiden

Settings leicht unterschiedliche Schwerpunkte gesetzt wurden.

Im physischen Bereich standen der Wunsch nach Symptomkontrolle von
Schmerzen und Luftnot im Vordergrund, wobei im stationaren Setting der
Palliativstation im Unterschied zur SAPV die direkte Verfugbarkeit von
Interventionsmadglichkeiten und verschiedenen Therapeuten als Vorteil
empfunden wurde. Ergénzend zur medikamentdsen Therapie konnen hier
interventionelle Verfahren und weitere nicht-medikamentdse Therapieformen,
wie Physio-, Ergo-, Gesprachs- und Musiktherapie zur Anwendung kommen. In
diesem Zusammenhang wurden von den Interviewten vor allem Schmerzen und
Luftnot als belastend angegeben, der Wunsch zur Linderung dieser Symptome
war besonders grol3. Es ist hingegen bekannt, dass Mudigkeit und Fatigue als

physische Symptome bei Palliativpatienten haufiger auftreten als Schmerz oder
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Luftnot und dass Schwache und fehlende Alltagsmobilitat und reduzierte
Autonomie die haufigsten Aufnahmegrinde auf eine Palliativstation sind [6, 33].
Ein Grund fur diese unterschiedliche Akzentuierung in den hier durchgefuhrten
Interviews kann sein, dass Schmerzen und Luftnot als besonders
unangenehme Symptome bei den Patienten groRere Angst als Mudigkeit und
Schwache hervorrufen kdnnen und somit den Wunsch nach dauerhafter
Verfugbarkeit von professionellen Linderungsmadglichkeiten induzieren, wie sie
auf der Palliativstation gegeben ist.

Ziel der Symptomkontrolle ist in beiden Settings der Erhalt der Lebensqualitat.

Zur korrekten Erfassung der Symptome ist eine offene Kommunikation nétig.

Ebenso wie die Symptomlinderung zeigte sich in beiden Settings die korperliche
Selbststandigkeit als bedeutender Faktor zur Steigerung der Lebensqualitat,
was im Einklang mit bereits vorhandenen Daten zur Autonomie am Lebensende
steht [24].

Dies beeinflusst zusammen mit weiteren Faktoren, wie der raumlichen Situation
sowie der Befahigung zu Kérperpflege und Nahrungszufuhr, das kérperliche
Wohlbefinden der Patienten.

Im stationaren Setting werden in diesem Zusammenhang vor allem die ruhige
Atmosphare mit Einzelzimmern und Raum der Stille als Kraft spendend

wahrgenommen.

Unter den psychosozialen Aspekten, deren Qualitaten sich gegenseitig
beeinflussen, standen vier Schllsselaspekte im Vordergrund: eine gelungene
Versorgungsplanung, eine umfassende patientenzentrierte Versorgung, eine
geschuitzte Umgebung, die ein Sicherheitsgefuhl erzeugt, sowie das psychische
Wohlbefinden, zu dem vor allem die Kontrolle psychischer Symptome beitragt.
Zu diesen zahlt neben Unruhe, Verwirrung, Anspannung und depressiven
Symptomen vor allem die Angst vor Leiden und Schmerzen am Lebensende.
Diese Ergebnisse bestatigen aus vorliegenden Studien im Setting der
stationaren Palliativversorgung hervorgegangene Resultate, in denen ahnliche
psychosoziale Schllsselaspekte gefunden werden konnten [58-60] . Hierbei
zeigen, wie in unserer Analyse, die relevanten Gesichtspunkte im stationaren
Setting grofRe Ahnlichkeit zu den Belangen im Umfeld der SAPV [26, 42, 48].
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Auch in Bezug auf die Bedeutung eines tragenden personlichen
Beziehungsumfelds der Patienten sowohl im stationaren als auch im
ambulanten Setting unterstitzen unsere Daten Ergebnisse fruherer Studien [27,
60]. In diesem Zusammenhang ist die Sorge der Patienten, Angehérigen zur
Last zu fallen oder diese zu Uberfordern, besonders relevant. Die Entlastung
der Angehorigen kann sogar ein Aufnahmegrund auf die Palliativstation sein.
Dies unterstreicht die Bedeutung einer gelungenen Versorgungsplanung und
rechtzeitigen Einbettung in die SAPV, um Uberforderungssituationen
vorzubeugen. Zur Versorgungsplanung steht im stationaren Setting

unterstitzend der Sozialdienst zur Verfugung.

Beim Vergleich des Settings der Palliativstation zum ambulanten Setting
wurden jedoch auch geringere Unterschiede deutlich.

Zum einen berichteten die Patienten im SAPV-Setting eher von Angsten, alleine
gelassen zu werden, wahrend im stationaren Setting bei Aufnahme auf die
Palliativstation eine Angst vor dem Unbekannten der Palliativstation erwahnt
wurde.

Zum anderen erzeugte die sofortige Verflgbarkeit medizinischen Personals und
schneller Interventionsmaoglichkeiten ein Sicherheitsgefuhl im stationaren
Setting, wahrend im SAPV-Setting eine grélkere Wartezeit auf medizinische
Hilfe in Kauf genommen werden musste, wobei auch hier die 24-Stunden-
Verflugbarkeit der SAPV-Teams zur Steigerung des Sicherheitsgefihls

beigetragen hat.

Die Bedeutung des Sicherheitsgefuhls fur Patienten im palliativen Setting ist
bereits durch vorliegende Analysen beschrieben, wobei dieses nicht nur durch
medizinische Faktoren, sondern vor allem auch durch psychosoziale Einflisse
beeinflusst wird [25, 31, 48].

Was den Zugang zu psychologischer Versorgung betrifft, so bestand auf der
Palliativstation eine direkte Verfugbarkeit psychologischen Fachpersonals,
wahrend im SAPV-Setting nur eine Minderheit an SAPV-Teams mit
Psychologen ausgestattet war. Fur palliative Patienten ist gezeigt, dass 80
Prozent eine individuelle personliche psychosoziale Intervention gegenuber
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anderen Formen der psychosozialen Intervention bevorzugen [34]. Ebenso
halten Patienten mit Krebserkrankungen eine direkte Verfluigbarkeit
psychoonkologischer Betreuung fur wichtig [45]. Vor diesem Hintergrund kann
es fur SAPV-Teams in Bezug auf die Patientenversorgung vorteilhaft sein, in
zunehmendem Male Psychologen in ihr Team zu integrieren oder Psychologen

uber ein Netzwerk anzuschliel3en.

Wahrend die Sorge, Angehdrigen zur Last zu fallen, in beiden Settings erwahnt
wurde, zeigten sich bezlglich des Aufenthaltsorts unterschiedliche
Wahrnehmungen und Praferenzen. Wahrend die Palliativstation haufig als Ort
der Entspannung und Erholung wahrgenommen wurde, mochten viele
Patienten zu Hause versterben. Dieser Wunsch bezuglich eines Todes im
hauslichen Umfeld ist bereits in Untersuchungen gezeigt worden [16, 17], wobei
soziale Faktoren sowie Alter und Geschlecht einen Einfluss auf den
gewunschten Todesort gezeigt haben [22, 32] und Alleinlebende und Frauen
weniger haufig zu Hause versterben als Manner und in Gemeinschaft lebende
Personen [3, 19]. Je nach individueller Patientensituation, Patientenwunsch und
Belastung des Umfeldes kann sowohl die Palliativstation als auch das hausliche
Umfeld ein geeigneter Ort fur den Tod sein.

Wichtig ist in beiden Settings eine patientenzentrierte Versorgung mit
Entlastung der Angehérigen und Patienten, offener Kommunikation,
Willkommenskultur, Empowerment sowie Vorbereitung auf das Lebensende mit

genugend Zeit, um die fur den Patienten wichtigen Dinge klaren zu kdnnen.

Was spirituelle Gesichtspunkte betrifft, so traten diese sowohl im stationaren als
auch im ambulanten Setting gegenuber physischen, psychischen und sozialen
Aspekten eher in den Hintergrund. Dies steht im Einklang mit den Angaben aus
bekannten Analysen [15, 38]. Das Thematisieren von Spiritualitat fallt den
meisten Patienten schwerer als das Sprechen Uber somatische Beschwerden.
Wenn ein spiritueller oder religioser Bezug jedoch besteht, konnte dieser von
den Interviewten als Ressource genutzt werden.

Spirituelle Versorgung allgemein kann narrative, rituelle und kreative Inhalte
beinhalten [15], wovon bei den Interviewten vor allem die rituellen und

narrativen Komponenten im stationaren und ambulanten Setting erwahnt
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wurden. Gesprache, Gebeten und religionsspezifische Rituale kdnnen hier in
die Versorgung einbezogen werden und kdnnen den Versorgungsprozess
unterstutzen.

Wahrend eine randomisierte kontrollierte Studie keinen Einfluss einer
spirituellen Anamneseerhebung auf die Lebensqualitat zeigen konnte [57],
sprechen die Ergebnisse mehrerer nicht-randomisierter Studien von einem
positiven Effekt von spiritueller Versorgung auf die Lebensqualitat in der
Palliativversorgung [2, 55, 62].

Den Interviewten war es wichtig, dass auf ihre individuellen Bedtirfnisse
eingegangen und keine spirituellen Inhalte aufgedrangt werden. Moéglicherweise
liegt genau in der individuellen Ausrichtung der spirituellen Versorgung ein
Einflussfaktor, der den Erfolg dieser Versorgung beeinflusst. Die personliche
Einstellung und Pragung des Patienten und seiner Angehorigen haben
mafgeblichen Einfluss darauf, in welchem Ausmal} Spiritualitat in die
Betreuung eingebunden werden kann und ob diese zum Coping beitragen
kann. Die Auseinandersetzung mit der individuellen Lebenssituation und
kulturellen Besonderheiten sowie die Wertschatzung des Patienten durch
Mitarbeiter der spirituellen Versorgung ist unabhangig von der Spiritualitat des

Patienten ein wichtiger Faktor, dem Patienten unterstlutzend zu begegnen.

Ein wesentlicher Unterschied zwischen dem Setting der Palliativstation und der
SAPV war auch bei der spirituellen Versorgung — ahnlich wie bei der
psychologischen Versorgung- eine direkte Einbindung eines professionellen
Seelsorgers in das Team der Palliativstation, was die Kontaktaufnahme
erleichtert, wahrend diese im ambulanten Bereich zunachst organisiert werden

muss.
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7.3. Limitationen und Starken

Eine Schwache der Arbeit ist, dass flr das stationare Setting die Teilnehmer
nur von einer Palliativstation rekrutiert wurden. Dies kann dazu fuhren, dass
bestimmte Umstande dieser Station oder Aspekte, die hier in besonderem
Male positiv oder negativ ausgepragt waren, uberbewertet wurden. Es
bestehen jedoch keine Anhaltspunkte daflr, dass sich die untersuchte
Palliativstation deutlich von anderen Palliativstationen in Deutschland
unterscheidet. Dennoch erlaubt diese Arbeit keine reprasentativen Aussagen im
Sinne quantitativer Forschung und hat keinen Anspruch auf Vollstandigkeit. Auf
der anderen Seite ermoglicht der qualitativ explorative Ansatz die ganzheitliche

Wahrnehmung der Studienteilnehmer (vgl. 7.1.).

Man kann einwenden, dass die Analyse der im SAPV-Setting geflihrten
Interviews primar nicht dazu ausgelegt war, spater mit den Interviews der
Palliativstation verglichen zu werden. Es wurde jedoch nach den Interviews im
ambulanten Setting deutlich, dass hier bereits Vergleiche mit dem stationaren
Setting gezogen wurden, so dass wir uns im Coding-Prozess dazu
entschlossen, den praexistenten Code-Baum aus dem ambulanten Setting
durch neue Codes, die sich aus relevanten Themen im stationaren Setting

ergaben, zu erganzen und Codes bei Bedarf zu modifizieren.

Was die Krankheitsentitaten betrifft, so waren Malignome die haufigsten
Diagnosen bei den interviewten Patienten. Die Mehrheit der Palliativpatienten in
Deutschland haben ebenfalls Neoplasien [21]. Allerdings war in der vor-
liegenden Arbeit aufgrund der geringen Anzahl von nur drei Patienten ohne
Neoplasie eine ausreichende Berlcksichtigung und Analyse nicht-

onkologischer Patienten nicht moglich.

Bezlglich des Durchschnittsalters der interviewten Patienten auf der
Palliativstation bestand eine Vergleichbarkeit mit dem durchschnittlichen Alter
der Palliativpatienten in Europa [10], wobei Kinder und Jugendliche in dieser

Arbeit keine Berucksichtigung fanden.
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Hinsichtlich der Interaktionen zwischen Interviewer und Interviewee besteht die
Madglichkeit, dass Alter, Geschlecht, Stellung, Herkunft, Kleidung und weitere
Faktoren das Interview und dessen Wertung beeinflusst haben [4]. Dieser
Einflussfaktor war in unserer Analyse letztendlich nicht auszuschlie®Ren. Ebenso
konnten im Interview Antworten zugunsten der sozialen Erwunschtheit das

Ergebnis verzerren [53].

7.4. Implikationen

Diese Arbeit zeigt wichtige Versorgungsaspekte bei Patienten auf einer
Palliativstation und in der SAPV auf. Physische, psychosoziale und spirituelle
Aspekte zeigen groRe Uberschneidungen zwischen stationdrem und
ambulantem Setting. Symptomkontrolle, Versorgungsplanung, psychisches
Wohlbefinden sowie ein Sicherheitsgefiuhl werden als bedeutende
Versorgungsaspekte anderer Studien bestatigt [5, 26, 33, 43]. Hierbei
implizieren Ahnlichkeiten zu den Ergebnissen anderer Arbeiten [58-60], dass
die gefundenen Ergebnisse auch auf andere Palliativstationen Ubertragen
werden kénnen. Das Vorhandensein beider Settings ermoglicht, die Versorgung
entsprechend den Bedirfnissen der Patienten auszurichten. Die sofortige
Verflugbarkeit einer medizinischen Interventionsmaoglichkeit, Entlastung der
Angehdrigen sowie der schnellere Zugang zu Psychotherapie und Seelsorge
wurden im stationaren Setting besonders hervorgehoben.

Als Konsequenz kann es von Vorteil sein, die psychologische und spirituelle
Versorgung im ambulanten Bereich durch intensivere feste Einbindung von

Psychologen und Seelsorgern in SAPV-Teams auszubauen.
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8. Zusammenfassung

Die Anzahl an Patienten in palliativmedizinischer Versorgung ist in den letzten
Jahren angestiegen. Eine umfassende Versorgung, die physische, psychische,
soziale und spirituelle Aspekte berucksichtigt, ist fur Palliativpatienten von
Bedeutung. Bisher ist nicht bekannt, ob sich Patienten, die auf einer
Palliativstation behandelt werden oder versterben, in Versorgungsaspekten von
Patienten in der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung unterscheiden.
Ziel der Studie war es, zu verstehen, welche Aspekte der Versorgung fur
Patienten, Angehdrige und medizinisches Fachpersonal im Krankenhausalltag
und im ambulanten Setting von Bedeutung sind und wie sich diese Aspekte in
den beiden Settings unterscheiden. Hierzu wurde ein qualitatives Design
verwendet, das auf semistrukturierten Interviews basiert, die mittels qualitativer
Inhaltsanalyse ausgewertet wurden. Die Studie fand in Hessen statt. Die
Datenerhebung erfolgte durch Interviews von Patienten, Angehdérigen und
Mitarbeitern auf der Palliativstation des Universitatsklinikums Marburg.
Verglichen wurden diese Interviews mit Daten aus der ELSAH-Studie, die im
Setting der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung durchgefuhrt wurde.
Es ergaben sich mehrere Versorgungsaspekte, die in beiden Settings relevant
waren: Symptomkontrolle, kérperliche Autonomie, psychisches Wohlbefinden,
Sicherheitsgefuhl, Selbstbestimmung, Versorgungsplanung, patientenzentrierte
Versorgung und spirituelle Rituale. Daruber hinaus erweisen sich im stationaren
Setting die sofortige Verfugbarkeit medizinischen Fachpersonals zur
Symptomkontrolle, eine grofiere Entlastung der Angehdrigen sowie eine
schnellere Verfugbarkeit psychologischer und spiritueller Versorgung als
besonders bedeutsam.

Die Kenntnis dieser Aspekte kann zur Verbesserung einer umfassenden
Versorgung beitragen, indem die identifizierten Themen in der Zusammenarbeit
von stationarer und ambulanter Palliativversorgung berucksichtigt und

entsprechend Netzwerke im ambulanten Setting ausgebaut werden.
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9. Summary

The number of patients receiving palliative care has risen in recent years.
Comprehensive care that takes physical, psychological, social and spiritual
aspects into account is important for palliative patients. It is not known whether
patients who are treated or die in a palliative care unit differ in aspects of care
from patients in specialised palliative home care. The aim of the study was to
understand which aspects of care are important for patients, relatives and
healthcare professionals in hospital and outpatient settings and how these
aspects differ in the two settings. A qualitative design based on semi-structured
interviews that were analysed using qualitative content analysis was used for
this purpose. The study took place in Hesse. Data was collected through
interviews with patients, relatives and staff on the palliative care ward at
Marburg University Hospital. These interviews were compared with data from
the ELSAH study, which was conducted in the setting of specialised outpatient
palliative care. There were several aspects of care that were relevant in both
settings: Symptom control, physical autonomy, psychological well-being, sense
of security, self-determination, care planning, patient-centred care and spiritual
rituals.

In addition, the immediate availability of medical professionals for symptom
control, greater relief for relatives and faster availability of psychological and

spiritual care proved to be particularly important in the inpatient setting.

Knowledge of these aspects can contribute to the improvement of
comprehensive care by taking the identified issues into account in the
cooperation between inpatient and outpatient palliative care and expanding

networks in the outpatient setting accordingly.
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11. Anhang

11.1. Interviewleitfaden Patient

Einleitung

Vielen Dank, dass Sie sich bereit erklart haben, dieses Interview mit mir zu
fihren. Uns interessiert, wie flir Sie persénlich eine gelungene
Palliativversorgung aussieht. Es geht um Ilhre persénliche Meinung ohne
Lrichtig“ oder ,falsch®. Dafir ist Ihre Meinung sehr wertvoll.

Ich habe Fragen vorbereitet, die fiir die Studie interessant sind und die ich
Ihnen gerne stellen méchte. Letztendlich entscheiden Sie aber, wie lange das
Gespréch dauert und wann Sie es beenden méchten. Das Gespréch wird ca.
30 Minuten dauern. Sie kbnnen das Gesprédch aber jederzeit fiir eine Pause
unterbrechen oder auch komplett beenden. Scheuen Sie sich bitte nicht, mir zu
sagen, wenn es fiir Sie zu viel wird.

Ich zeichne unser Gespréach mit diesem digitalen Gerét auf, damit wir die
Ergebnisse im Anschluss wissenschaftlich auswerten kénnen. Dafiir wird die
Aufzeichnung verschriftlicht und pseudonymisiert, so dass die Aufnahme nicht
direkt Ihrem Namen oder persénlichen Daten zugeordnet werden kann. Sind
Sie damit einverstanden? Ich werde Sie nach dem Abschluss des Interviews
noch einmal fragen, ob Sie weiterhin damit einverstanden sind.

Haben Sie noch Fragen? Dann beginnen wir jetzt.

Anmerkungen:
= Dem Patienten wird liberlassen, wer bei diesem Gesprach
anwesend ist (Angehorige, Bezugsperson). Bitte vor dem Gesprach
erfragen, ob und wenn ja wer zugegen sein soll.
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Patient(in): (Versorgungs-)Situation
e Mochten Sie mir erzéhlen, wie es Thnen momentan geht?
e Was ist lhnen momentan fiir Sie selbst am wichtigsten
(Selbststéndigkeit, Kommunikationsféhigkeit, Schmerzlinderung, ...)

e Was hilft Ihnen momentan am meisten (medizinisch/nicht-med.)?

o Was kénnte Sie zusatzlich unterstiitzen?
» Inwiefern kénnen Sie die Versorgung beeinflussen?

o Was kénnte aus lhrer Sicht besser laufen?

e Kobnnen Sie beschreiben, welche Unterstiitzung Sie auf der
Palliativstation erhalten? (Lebensbereiche)
e Was hat sich verédndert, seit Sie stationar aufgenommen wurden?

e Wer hat entschieden, dass sie stationar aufgenommen werden?
e Warum wurden Sie stationdr aufgenommen?

physisch
o Wie geht es Ihnen kérperlich?

e Was bedeutet fiir Sie derzeit kérperliches bzw. emotionales Wohlbefinden?

o Wie zufrieden sind Sie derzeit mit Ihrem kérperlichen und
emotionalen Wohlbefinden?

o Wie ist ihr privates Umfeld in ihre Versorgung eingebunden?
e Was ist Thnen momentan fiir Ihre Angehérigen am wichtigsten?

psychisch
e Was macht Ihnen Freude?

Was trédgt in der aktuellen Situation dazu bei, Ihr Leben so
lebenswert wie méglich zu machen?

e Wiirden Sie gern mit jemanden (liber lhre Situation sprechen?

o Wie gehen Sie mit Ihrer Situation um? (-> Bewéltigungsstrategien?)

spirituell
e Sind Sie in Frieden?

e Was gibt Ihnen Kraft?
e SPIR
o Wiirden Sie sich im weitesten Sinne als glaubigen
(religiésen/spirituellen) Menschen betrachten?
o Sind die Uberzeugungen, von denen Sie gesprochen haben,
wichtig fiir Ihr Leben und fiir Ihre gegenwaértige Situation?
o Welche Rolle soll dies in der Versorgung spielen?
e Welche Gedanken machen Sie sich in Bezug auf das Sterben? (Ort,
Umfeld)
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Abschluss:

Haben Sie abschliefend noch Anregungen / Kritikpunkte / weitere Themen, die
Sie ansprechen moéchten?

Ganz herzlichen Dank fur das Gesprach!
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11.2. Interviewleitfaden Angehdriger

Einleitung

Vielen Dank, dass Sie sich bereit erklért haben, dieses Interview mit mir zu
flihren. Uns interessiert, wie aus lhrer persénlichen Sicht eine gelungene
Palliativversorgung aussieht. Dabei geht es um lhre persénliche Meinung und
es gibt keine ,richtigen” oder ,falschen” Antworten.

Das Gespréach wird ca. 30 Minuten dauern. Sie kbnnen das Gespréch aber
Jederzeit flir eine Pause unterbrechen oder auch komplett beenden. Ich habe
ausreichend Zeit mitgebracht und richte mich nach Ilhnen. Scheuen Sie sich
bitte nicht, mir zu sagen, wenn es fir Sie zu viel wird.

Ich zeichne unser Gesprach mit diesem digitalen Gerét auf, damit wir die
Ergebnisse im Anschluss wissenschaftlich auswerten kénnen. Daftr wird die
Aufzeichnung verschriftlicht und pseudonymisiert, so dass die Aufnahme nicht
direkt Inrem Namen oder persénlichen Daten zugeordnet werden kann. Sind
Sie damit einverstanden? Ich werde Sie nach dem Abschluss des Interviews
noch einmal fragen, ob Sie weiterhin damit einverstanden sind.

Haben Sie noch Fragen? Dann beginnen wir jetzt.

Angehorige(r):
e Méchten Sie mir erzéhlen, wie es Ihnen als Angehériger momentan
geht?

o Nur Angeh.: Méchten Sie mir erzahlen, wie es lhrem/r
Angehérigen momentan geht?
e Was ist lhnen momentan am wichtigsten?

e Was ist fiir Inre(n) ... momentan am wichtigsten? (z.B. Selbststéndigkeit,
Kommunikationsféhigkeit, Schmerzlinderung, ...)

e Was trdgt dazu bei, das Leben lhre(r/s) ... so lebenswert wie
moéglich zu machen?

e Welche Beschwerden (Symptome) bereiten lhre(r/m) ... aktuell die
groten Probleme?

e Wie schnell andern sich Ilhre Beschwerden lhre(r/s) ...?

o Wer ist derzeit alles an Ihrer Versorgung beteiligt/kiimmert sich um
Ihre(n) ... (Berufsgruppen, sonstige Personen)?

o Wer hat entschieden, dass ihr Angehoériger stationdr aufgenommen
wird?

e Warum wurde ihr Angehdériger stationar aufgenommen?

o Wer legt aus Ihrer Sicht fest, welche medizinischen oder sonstigen
MaBnahmen der Patient bekommt?

o Welche Unterstiitzung wiirden Sie sich fiir Ihre(n) ... zusétzlich
winschen (medizinisch/nicht-med.)?
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o Inwiefern kénnen Sie mitbestimmen, welche medizinischen oder
sonstigen MalBnahmen der Patient bekommt?

e Inwieweit werden lhnen Angebote zur Entlastung aktiv angeboten?
e An welchen Stellen kénnte etwas besser laufen?

Abschluss:
Haben Sie abschlieRend noch Anregungen / Kritikpunkte / weitere Themen, die
Sie ansprechen mochten?

Ganz herzlichen Dank fiir das Gesprach!
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11.3. Interviewleitfaden Experte

Einleitung

Vielen Dank, dass Sie sich bereit erklért haben, dieses Interview mit mir zu
flihren. Uns interessieren lhre Erfahrungen und wie fir Sie persénlich eine
gelungene Palliativversorgung aussieht. Dabei geht es um lhre persénliche
Meinung, es gibt keine ,richtigen” oder ,falschen” Antworten.

Das Gespréach wird ca. 30-45 Minuten dauern.

Ich zeichne unser Gesprach mit diesem digitalen Gerét auf, damit wir die
Ergebnisse im Anschluss wissenschaftlich auswerten kénnen. Hierbei kbnnen
die Aufnahmen nicht direkt Ihrem Namen oder persénlichen Daten zugeordnet
werden, sie sind ,pseudonymisiert”. Sind Sie damit einverstanden?

Haben Sie noch Fragen? Dann beginnen wir jetzt.

Interviewleitfaden

e Erzahlen Sie mir bitte ein wenig zu lhrem beruflichen Hintergrund.
o Was hat Sie dazu bewegt in der Palliativmedizin/ auf der Palliativstation

zu arbeiten?

e Aus welchen Grinden werden Patienten auf die Palliativstation
aufgenommen?

e Was macht aus lhrer Sicht eine ,,gelungene Palliativversorgung‘“ aus?
(,,Idealbild“ Versorgungsqualitdt aus Betroffenen- und Professionellensicht)

¢ Welche Bedurfnisse haben Patienten und Angehorige neben der
Symptomkontrolle? (Psychisch, sozial, spirituell, ethisch?)

o Wie werden die Bedurfnisse ermittelt? (strukturiert, womit, wie aufwandig,
Konsequenz, Dimensionen?)

o Was ist lhrer Ansicht nach das Wichtigste fur Patienten und Angehorige
auf der Palliativstation?

o Konnen Sie bitte beschreiben, wie Patienten und Angehdrige die
Versorgung beeinflussen kbnnen?

e Bei SAPV- Kenntnis: Vergleicht man die Versorgung auf einer
Palliativstation mit der der SAPV, sehen Sie Unterschiede hinsichtlich
wichtiger Versorgungsaspekte? (psychisch, sozial, physisch, spirituell >
Ziele, Ablaufe, Beziehungsqualitat, umfassende Flrsorge,
Sicherheitsgefuhl)

o Was ist das Besondere an der Palliativstation?

o Konnen Sie beschreiben, wie die Versorgung im Verlauf angepasst
wird?
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e Wie wird Sterben mit Patienten und Angehorigen thematisiert? (Wiinsche
bzgl. Ort, Umfeld)

¢ Welche Informationen geben Sie abseits der Dokumentation weiter?

e Konnen Sie Fille beschreiben, in denen etwas in der Versorgung nicht
gut lief? (Im Vergleich zu einem guten Verlauf)

e Welche Ziele mochten Sie mit lhrer Arbeit erreichen?

¢ Wie gehen Sie vor bei der Zielformulierung bzw. der Klarung des
Auftrags der Betroffenen?

e Im Team besprechen Sie jeden Fall. Wie strukturieren Sie das? Was
sollte dabei alles thematisiert werden (fiir jeden Fall)?

e Wo wiirden Sie als Palliativpatient gerne sterben?

Herzlichen Dank fur das Gesprach!
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11.4. Demografiebogen Patient

Philipps (5

Abteilung fir

Allgemeinmedizin

Versorgungsaspekte bei palliativen
Patienten auf Palliativstation

Karl-von-Frisch-Str. 4

35043 Marburg

lhre Ansprechpartner:

Wiss. Mitarbeiterin:

Cathrin Michel, Arztin

Tel: 0151-67322764

Sekretariat:

Projektleitung:

Prof. Dr. med. Stefan Bosner, MPH
boesner@staff.uni-marburg.de

Frau Herz-Schuchardt/llhan/Szabo
Tel: 06421-28 65120
Fax: 06421-28 65121

Sehr geehrte Studienteilnehmerin, sehr geehrter Studienteilnehmer,

Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen, indem Sie das Kastchen mit der Aussage, die
am ehesten auf Sie zutrifft, ankreuzen. Es gibt kein ,richtig“ oder ,falsch®. Wenn Sie
unsicher sind, was Sie ankreuzen sollten, nehmen Sie das, was am ehesten lhrem Gefunhl
entspricht. Es ist wichtig, dass Sie jede Frage beantworten. Die Antworten werden
selbstverstandlich vertraulich behandelt.

Zu Ihrer Person

Datum:

Ilhr Geschlecht?
O weiblich

O mannlich

Alter in Jahren? | lhre Nationalitat?
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Wie ist lhr Familienstand?
[ Verheiratet/ in fester Beziehung
[1 Alleinlebend
[] Getrennt/geschieden lebend
[ Verwitwet

An wie vielen Tagen pro Woche sehen Sie Familienmitglieder?

[] Jeden Tag / Woche
L] 4-6 Tage / Woche
[] 2-3 Tage / Woche
11 Tag / Woche

[] Weniger als 1 Tag / Woche

Wie viele Jahre haben Sie fur die Schule aufgebracht?

[ < 9 Jahre
] 10-13 Jahre

[] >13 Jahre

Hochster erreichter Berufsabschluss (bitte nur ein Kreuz machen)

[] Kein Abschluss
[ Lehre (betriebl. Ausbildung)
[ (Berufs-)Fachschule

[] Fachhochschule

] Universitat, Hochschule
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Wie sind Sie krankenversichert?

[] Gesetzliche KV
L] Private KV

] Sonstiges:

In welche Kategorie wiirden Sie lhre Grunderkrankung einordnen?

] Krebserkrankung
[ Herz-Kreislauf
[] Nervensystem

] Sonstige:
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11.5. Demografiebogen Angehdriger

Philipps (5

Abteilung far
Allgemeinmedizin

Versorgungsaspekte bei
palliativen Patienten auf
Palliativstation

Karl-von-Frisch-Str. 4

35043 Marburg

lhre Ansprechpartner:

Wiss. Mitarbeiterin:

Cathrin Michel, Arztin Projektleitung: Prof. Dr. med. Stefan Bdsner, MPH

Tel: 0151-67322764

Sekretariat:

boesner@staff.uni-marburg.de

Frau Herz-Schuchardt/llhan/Szabo
Tel: 06421-28 65120
Fax: 06421-28 65121

Sehr geehrte Studienteilnehmerin, sehr geehrter Studienteilnehmer,

Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen, indem Sie das Kastchen mit der Aussage,
die am ehesten auf Sie zutrifft, ankreuzen. Es gibt kein ,richtig oder ,falsch®. Wenn Sie
unsicher sind, was Sie ankreuzen sollten, nehmen Sie das, was am ehesten Ihrem
Geflhl entspricht. Es ist wichtig, dass Sie jede Frage beantworten. Die Antworten werden
selbstverstandlich vertraulich behandelt.

Zu lhrer Person

Datum:

Ilhr Geschlecht?

O weiblich

O mannlich

Alter in
Jahren?

Ilhre Nationalitat?
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Wie ist lhr Familienstand?
[ Verheiratet/ in fester Beziehung
[1 Alleinlebend
[] Getrennt/geschieden lebend
[ Verwitwet

Wie viele Jahre haben Sie fur die Schule aufgebracht?

O < 9 Jahre
] 10-13 Jahre

[] >13 Jahre

Hochster erreichter Berufsabschluss (bitte nur ein Kreuz machen)

[ Kein Abschluss

[ Lehre (betriebl. Ausbildung)
[ (Berufs-)Fachschule

[J Fachhochschule

] universitat, Hochschule

In welchem (familiaren) Verhaltnis stehen Sie zu dem/der Patient/-in?

] Ehepartner
[] Kind

[ Geschwister
[] Enkel

] Sonstiges:
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Wie haufig haben Sie pro Woche Kontakt zu dem/der Patienten/-in?

[ Jeden Tag

[] 4-6 Tage / Woche
[ 2-3 Tage / Woche
[1 1 Tag / Woche

] Weniger als 1 Tag / Woche
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11.6. Demografiebogen Experte

Philipps Versorgungsaspekte bei

palliativen Patienten auf
Palliativstation

Abteilung fir
Allgemeinmedizin

Karl-von-Frisch-Str. 4

35043 Marburg

lhre Ansprechpartner:

Wiss. Mitarbeiterin: ~ Cathrin Michel, Arztin ~ Projektleitung: Prof. Dr. med. Stefan Bésner, MPH
Tel: 0151-67322764 boesner@staff.uni-marburg.de

Sekretariat:  Frau Herz-Schuchardt/lIlhan/Szabo
Tel: 06421-28 65120
Fax: 06421-28 65121

Sehr geehrte Studienteilnehmerin, sehr geehrter Studienteilnehmer,

Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen, indem Sie das Kastchen mit der Aussage,
die am ehesten auf Sie zutrifft, ankreuzen. Es gibt kein ,richtig“ oder ,falsch“. Wenn Sie
unsicher sind, was Sie ankreuzen sollten, nehmen Sie das, was am ehesten Ihrem Gefuhl
entspricht. Es ist wichtig, dass Sie jede Frage beantworten. Die Antworten werden
selbstverstandlich vertraulich behandelt.

Zu lhrer Person

Datum: Ilhr Geschlecht? Alter in Ilhre Nationalitat?
O weiblich Jahren?
O mannlich - -
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Wie viele Jahre haben Sie fiir die Schule aufgebracht?

[1 < 9 Jahre
] 10-13 Jahre

[1 >13 Jahre

Hochster erreichter Berufsabschluss (bitte nur ein Kreuz machen)

[ Kein Abschluss

[ Lehre (betriebl. Ausbildung)
] (Berufs-)Fachschule

[ Fachhochschule

L] universitat, Hochschule

Welchen Beruf liben Sie aus?

L Arzt
[ Pflegekraft

[ Sonstiges:

Seit wie vielen Jahren uben Sie lhren Beruf aus (ganze Jahre)? Jahre

Seit wie vielen Jahren betreuen Sie Patienten palliativmedizinisch? (ganze Jahre):

Jahre

Haben Sie eine Weiterbildung im Bereich Palliativmedizin/Palliative Care?

[ Ja:
1 Nein

[] Begonnen
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Haben Sie eine andere Weiterbildung, die fur den Bereich der Palliativversorgung
relevant ist?

[ Ja:

[ Nein
] Begonnen
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11.7. Informationsblatt Patient/Angehoriger

Philipps-Universitiat Marburg Versorgungsaspekte bei

Abteilung fiir Allgemeinmedizin palliativen Patienten auf
Karl-von-Frisch-Strae 4 Palliativstation

35043 Marburg

Studieninformation

Liebe/r Mitarbeiter/in der Palliativstation,

in diesem Projekt mochten wir aus der Sichtweise von Patienten, Angeharigen,
und lhnen als Experten erfahren, was eine gelungene stationare
Palliativversorgung ausmacht. Dafir mdchten wir Sie gerne in einem Interview
befragen.

FUr diese Befragung ist die Abteilung flr Allgemeinmedizin der Philipps-
Universitat Marburg zustandig. Wir méchten Sie bitten an dieser Befragung
teilzunehmen.

Warum wird diese Studie durchgefihrt?

Bislang geschieht die Evaluation der Palliativversorgung vor allem rickblickend,
es werden vor allem die Anzahl erbrachter Leistungen sowie weitere Angaben
dokumentiert. Die Perspektive der Betroffenen selbst, insbesondere wahrend
des Versorgungszeitraums, wird dabei bislang zu wenig berucksichtigt.

Wir mdchten im Rahmen einer qualitativen Untersuchung erarbeiten, welche
Aspekte Patienten, Angehérigen und Experten besonders wichtig sind.

Was bedeutet das fiir Sie?

Wir mochten gern ein Interview mit lhnen fuhren, um von lhnen als Experte zu
erfahren, was aus lhrer Sicht und Erfahrung eine gelungene stationare
Palliativversorgung ausmacht. Fur die Dauer des Interviews planen Sie bitte
ca. 30 Minuten ein. Das Gesprach wird mit einem digitalen Audiogerat
aufgezeichnet werden, damit wir es spater auswerten konnen. Aullerdem bitten
wir Sie einen Kurzfragebogen zu lhrer Biografie und Berufslaufbahn zu
beantworten.
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Datenschutz: Was passiert mit lhren Daten?

Aufgrund der Form der gespeicherten Daten (,pseudonymisiert®) ist ein
Ruckschluss auf lhre Person, andere Personen oder Organisationen nicht mehr
maglich. Die personenbezogenen Daten werden nach der Befragung geldscht.
Die Daten der Interviews und der Fragebdgen werden 10 Jahre aufbewabhrt.
Zugriff auf die pseudonymisierten Daten haben nur Projektmitarbeiter/innen der
Abteilungen fur Allgemeinmedizin der Universitaten Marburg. Die Daten werden
nicht an Dritte weitergegeben.

Die Teilnahme an der Studie ist freiwillig. Wir sichern lhnen zu, dass Sie
jederzeit und ohne Angabe von Grinden lhre Einwilligung widerrufen bzw.
zuruckziehen konnen, ohne dass Ihnen hierdurch irgendwelche Nachteile
entstehen.

Wir danken lhnen fur lhr Interesse!

Sollten Sie noch Fragen haben, stehen wir Ihnen gerne zur Verfiigung:

Interviewerin Projektleitung
Cathrin Michel, Arztin Prof. Dr. med. Stefan Bosner
Tel.: 0151-67322764 Tel.: 06421 —28 65 120
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11.8. Informationsblatt Experte

Philipps-Universitiat Marburg Versorgungsaspekte bei

Abteilung fiir Allgemeinmedizin palliativen Patienten auf
Karl-von-Frisch-Strae 4 Palliativstation

35043 Marburg

Studieninformation

Liebe/r Mitarbeiter/in der Palliativstation,

in diesem Projekt mochten wir aus der Sichtweise von Patienten, Angeharigen,
und lhnen als Experten erfahren, was eine gelungene stationare
Palliativversorgung ausmacht. Dafir mdchten wir Sie gerne in einem Interview
befragen.

FUr diese Befragung ist die Abteilung flr Allgemeinmedizin der Philipps-
Universitat Marburg zustandig. Wir méchten Sie bitten an dieser Befragung
teilzunehmen.

Warum wird diese Studie durchgefihrt?

Bislang geschieht die Evaluation der Palliativversorgung vor allem rickblickend,
es werden vor allem die Anzahl erbrachter Leistungen sowie weitere Angaben
dokumentiert. Die Perspektive der Betroffenen selbst, insbesondere wahrend
des Versorgungszeitraums, wird dabei bislang zu wenig berucksichtigt.

Wir mdchten im Rahmen einer qualitativen Untersuchung erarbeiten, welche
Aspekte Patienten, Angehérigen und Experten besonders wichtig sind.

Was bedeutet das fiir Sie?

Wir mochten gern ein Interview mit lhnen fuhren, um von lhnen als Experte zu
erfahren, was aus lhrer Sicht und Erfahrung eine gelungene stationare
Palliativversorgung ausmacht. Fur die Dauer des Interviews planen Sie bitte
ca. 30 Minuten ein. Das Gesprach wird mit einem digitalen Audiogerat
aufgezeichnet werden, damit wir es spater auswerten konnen. Aullerdem bitten
wir Sie einen Kurzfragebogen zu lhrer Biografie und Berufslaufbahn zu
beantworten.
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Datenschutz: Was passiert mit lhren Daten?

Aufgrund der Form der gespeicherten Daten (,pseudonymisiert®) ist ein
Ruckschluss auf lhre Person, andere Personen oder Organisationen nicht mehr
maglich. Die personenbezogenen Daten werden nach der Befragung geldscht.
Die Daten der Interviews und der Fragebdgen werden 10 Jahre aufbewabhrt.
Zugriff auf die pseudonymisierten Daten haben nur Projektmitarbeiter/innen der
Abteilungen fur Allgemeinmedizin der Universitaten Marburg. Die Daten werden
nicht an Dritte weitergegeben.

Die Teilnahme an der Studie ist freiwillig. Wir sichern lhnen zu, dass Sie
jederzeit und ohne Angabe von Grinden lhre Einwilligung widerrufen bzw.
zuruckziehen konnen, ohne dass Ihnen hierdurch irgendwelche Nachteile
entstehen.

Wir danken lhnen fur lhr Interesse!

Sollten Sie noch Fragen haben, stehen wir Ihnen gerne zur Verfiigung:

Interviewerin Projektleitung
Cathrin Michel, Arztin Prof. Dr. med. Stefan Bosner
Tel.: 0151-67322764 Tel.: 06421 —28 65 120
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11.9. Codebaum zu Interviews mit Patienten und Angehorigen

Codes Anzahl der Codes
1. zur Person Patient/Nahestehender 4
1.1. Erkrankung des Patienten 107
2. Palliativstation 0
2.1. Aufnahme 29
2.2. Aufklaren Gber Diagnose, Zustand 12
2.3. Untersuchungen 3
2.4. Therapieangebote 33
2.5. Kompetenz 6
2.6. Besonderheiten Palliativstation 19
2.6.1. Umgebung, Ruhe 25
3. SAPV 0
3.1. Versorgungsverlauf 69
3.2. Ziele der SAPV-Arbeit 5
3.3. Kompetenz 29
3.4. Zufriedenheit mit SAPV 27
3.5. Leistungserbringer auBer SAPV 73
4. Beziehungsqualitat 26
4.1. den Menschen sehen 56
4.2. Vertrauen 2
4.3. Normalitat, Frohlichkeit 16
5. Sicherheitsgeftihl )8
5.1. Verfligbarkeit 94
5.2. Antizipation + Informieren 37
5.3. Empowerment 34
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5.4. gegenseitiges Kennen
6. Patient/in, Erkrankte/r
6.1. Lebensqualitat
6.1.1. Kontakt zu Angehorigen
6.2. Individualitat
6.3. Selbstbestimmung
6.4. Normalitat erhalten
6.5. Zeit nehmen/Zeit haben
6.6. Zu Hause sein
6.6.1. SAPV
6.6.2. Palliativstation
6.6.3. Entscheidung zum Krankenhausaufenthalt
6.6.4. stat. Hospiz
6.7. Entlastung
7. Korperliche Aspekte
7.1. korperliches Befinden, Symptome
8. Psychische Aspekte
8.1. psychisches Befinden, Symptome
9. Soziale Aspekte
9.1. Anschlussversorgung
9.2. soziale Dimension
9.3. umfassende Fiirsorge
9.3.1. Hilfsmittel
9.3.2. Koordination, Kooperation
9.4. Nahestehende/r, Angehorige/r

9.4.1. Belastung/Entlastung Nahestehende

15

167
31
18
86
20
23
120
14
25
28
16

14

196

148

14
100
53
52

55

134
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9.4.2. Beteiligung in Versorgung

10. Palliativsituation

10.1. spirituelle Aspekte

10.2. Sterben, Palliativsituation

10.3. Palliativsituation der Bezugsperson
11. Zitate

11.10. Codebaum zu Interviews mit Experten

Code

1. Experte
1.1. Aufnahme
1.2. Person und Beruf
1.3. Motivation, Einstellung
1.4. Eigene Be-/Entlastung
2. Palliativstation und SAPV
2.1. Team Charakteristika
2.1.1. Teamarbeit, Teamstabilitat
2.1.2. Teaminterne Evaluationen
2.1.2.1. Selbstreflexion
2.1.2.2. Retrospektiv
2.2. Zusammenarbeit
2.3. Probleme
2.4. Vergleich

2.5. Interdisziplinaritat

133

54
156
98

126

Anzahl der Codes

18
63
116

108

169
62
49
15

23

41
24

43
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3. Besonderheiten Palliativstation

41
4. Besonderheiten SAPV-Arbeit )
4.1. Erstassessment 43
4.2. Indikati APV
ndikation S 39
4.3. Verlauf 49
4.4. Anlass und Frequenz 25
4.5. Netzwerk, Koordination 65
4.5.1. Regelversorgung 7
4.5.2. Hospiz / amb. Hospizdienst 70
5. "Tatigkeiten" 1
5.1. Informieren 57
5.1.1. (ber SAPV-Arbeit m
5.1.2. early integration 9
5.2. Zielerfassung, Auftrag, Behandlung 70
5.3. Bedarfserhebung 129
5.3.1.  Erfahrung/Fingerspitzengefihl 68
5.3.1.1. Sensible Arbeitsweise ’3
5.4. Abschluss, Ausschleusung, Pausieren 24
5.5. Fallbesprechungen a1
6. Gelungene Versorgung e
6.1. Aufklaren 6
6.2. Vermitteln 36
6.3. Schwelle 31
6.4. Aushalten 25
6.5. Sicherheitsempfinden 88
6.6. Individualitat 118
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6.6.1. zum individuellen Fall informieren

29
6.7. "Beziehungsqualitat 89
6.8. Zeit haben 61
6.9. Fachkompetenz 31
6.10. Antizipation 28
6.11.  Ganzheitlichkeit, umfassende Zustandigkeit, Komplexitat 53
7. Patienten: Bediirfnisse 7
7.1. Vertrauen 33
7.2. Wirde 51
7.3. Autonomie, Mitbestimmung 124
7.4. Empowerment Patient 10
7.5. Normalitat/ Alltag 18
7.6. Zu Hause bleiben 112
7.7. L litat
ebensqualita 36
7.7.1. Winsche, Ziel
Unsche, Ziele 36
8. Korperliche Aspekte 0
8.1. korperlich — Symptomkontrolle 115
9. Psychische Aspekte 0
9.1. psychisch — Entlastung 77
10. Soziale Aspekte 0
10.1. Dinge ordnen 18
10.2. sozial - Teilhabe 31
10.3. organisatorische Entlastung 12
10.4. Fursorge fiir Zugehorige/ Bedirfnisse 105
10.4.1. Zeit haben 17
10.4.2. Entlastung (psychosozial, organisatorisch) 64
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10.4.3. Vorbereitung und Nachsorge/ Anschlussversorgung

53

10.5. Einbindung, Beteiligung in Versorgung 45

10.5.1. Empowerment Zugehoriger 29

11. Palliativsituation 0
11.1. Spiritualitat 106

11.2. Seelsorge — extern 42

11.3. Ethisch 20

11.4. Sterben, Tod 139

12. Zitate 80

111



12. Lebenslauf

112
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