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Background: Resilient informal caregivers, mostly family members, are beneficial in care
of dying people in their own homes. This article highlights different perspectives of nur-
ses in specialized palliative homecare (SAPV) on informal caregivers.

Method: Across Germany, ten ethnographically oriented case studies were conducted.
One case corresponds to a SAPV team and its regional service providers. A total of 113
interviews were conducted, including 28 with SAPV staff with a professional background
in nursing. Grounded Theory was used for data collection and analysis.

Results: The palliative care nurses’ view of informal caregivers/family members and
their involvement differs depending on three ideal-typical cultures of care developed by
the project that prevail in the respective SAPV team: dualism, holism, proceduralism.

Conclusions: The results illustrate the impact of the respective care culture on the as-
sessment of the situation of informal caregivers. Approaches to avoid a possible over-
strain should therefore take into account these different cultures in addition to structural
conditions such as human resources.
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Hintergrund: Belastbare Angehorige sind forderlich bei der Versorgung Sterbender in den
eigenen vier Wanden. Der Beitrag beleuchtet unterschiedliche Sichtweisen von Pflege-
fachkraften der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) auf Angehdrige.

Methodik: Deutschlandweit wurden zehn ethnographisch orientierte Fallstudien durch-
gefuhrt. Ein Fall entspricht einem SAPV-Team und seinen regionalen Leistungserbrin-
gern. Insgesamt wurden 113 Interviews, davon 28 mit qualifizierten Pflegefachkraften
der SAPV-Teams, geflihrt. Die Datengewinnung und -auswertung erfolgte mittels der
Grounded Theory.

Ergebnisse: Die Sicht der Palliative Care Pflegefachkrafte auf Angehoérige und deren Ein-
bindung unterscheidet sich je nach den aus dem Projekt heraus entwickelten drei idealty-
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pischen Versorgungskulturen, die beim jeweiligen SAPV-Team vorherrschen: Dualismus,
Holismus oder Prozeduralismus.

Schlussfolgerung: Die Ergebnisse verdeutlichen den Einfluss der jeweiligen Versor-
gungskultur auf die Einschatzung der Situation von Angehdrigen. Ansatze, um eine mogli-
che Uberlastung zu verhindern, sollten daher neben strukturellen Bedingungen wie Per-
sonalressourcen auch diese unterschiedlichen Kulturen in den Blick nehmen.

Schltsselworter
Palliative Care, SAPV, Angehorige, Pflege, Fallstudie

1. Einleitung

Mit der Einfithrung der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) im
Jahr 2007 erweiterte sich das Angebot an palliativen Versorgungsméglichkeiten in
Deutschland. Der Anspruch auf SAPV begriindet sich mit einem besonders aufwendi-
gen Versorgungsbedarf durch das Vorliegen eines komplexen Symptomgeschehens.
Ziel der SAPV istes, ,die Lebensqualitiit und die Selbstbestimmung schwerstkranker Men-
schen zu erhalten, zu fordern und zu verbessern und ihnen ein menschenwiirdiges Leben bis
zum Tod in ihrer vertrauten hiuslichen oder familidren Umgebung zu ermiglichen“(Ge-
meinsamer Bundesausschuss 2020, §1, Abs. 1, S. 1). Die Belastbarkeit und Mitwir-
kung der Angehorigen bekommen dabei eine erhebliche Bedeutung (Schwabe et al.
2017; Miihlensiepen etal. 2019; Krauss 2020; Bauer 2020). Die Richtlinie fiir die spe-
zialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV-RL) trigt dem Rechnung, indem sie
die ,, Belange* (Gemeinsamer Bundesauschuss 2020, §1, Abs. 5, S. 1) der Angehérigen
sowie ihre ,Beratung, Anleitung und Begleitung“ (Gemeinsamer Bundesausschuss
2020, §5, Abs. 3) zu einem Inhalt der Arbeit der SAPV macht, dhnlich auch die S3-
Leitlinie (Deutsche Krebsgesellschaft et al. 2020). Die SAPV bedeutet daher zugleich
~ein Mehr an Versorgung als auch ein Weniger“(Krauss 2020: 174), denn sie stellt einer-
seits eine zusitzliche Form der Versorgung dar, die auch unter schwierigen Vorausset-
zungen das Verbleiben von Schwerstkranken und Sterbenden in ihren eigenen vier
Winden erméglichg, ist jedoch im Vergleich zu stationiren Angeboten meist nur mit
einer aktiven Beteiligung von Angehéorigen oder weiteren Versorgern moglich.

Im Rahmen eines Forschungsprojekts zu Sichtweisen von SAPV-Akteur_innen auf
die Versorgungspraxis, das Teil des grofleren Konsortialprojekts SAVOIR zur Evaluie-
rung der SAPV-Richtlinie war', wurde deutschlandweit im Rahmen von zehn qualita-
tiven Fallstudien untersucht, wie Akteur_innen der SAPV ihre Versorgungspraxis
wahrnehmen und gestalten. Der Beitrag beleuchtet die unterschiedliche Ausgestaltung

1 Die Durchfiihrung der Studie erfolgte im Rahmen des an der Universitit Augsburg durchgefiihrten Teilprojekt 3
aus dem Gesamtprojekt SAVOIR — SAPV: Outcomes, Interaktionen, regionale Unterschiede. Das dieser
Veréffentlichung zugrundeliegende Projekt wurde mit Mitteln des Innovationsausschusses beim Gemeinsamen
Bundesausschuss unter dem Férderkennzeichen 01VSF16005 gefordert. Die Projektkoordination lag bei der
Abteilung fiir Palliativmedizin der Uniklinik Jena. Weitere Projektbeteiligte waren die Universititsmedizin
Gottingen, die Bundesarbeitsgemeinschaft SAPV (BAG-SAPV), die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin
(DGP) und die BARMER GEK. Es bestehen keine Interessenskonflikte. Das Forschungsvorhaben wurde von

einer Ethikkommission beurteilt und positiv beschieden.
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der Einbindung von Angehérigen in die Arbeit der SAPV und zeigt, dass sich die
Unterschiede auf der Mesoebene mit der jeweiligen Versorgungskultur des SAPV-
Teams? erkldren lassen. Die Perspektive der in der SAPV beschiftigten Pflegefachkrifte
mit Palliative Care Weiterbildung und entsprechender Praxiserfahrung ist besonders
wichtig, denn sie prigen als zentrale Akteur_innen die Versorgungskultur eines Teams
wesentlich mit.

Mit den idealtypisch (Weber 1922) unterscheidbaren Versorgungskulturen (vgl.
dazu Meifdner et al. 2020: 19-20) ldsst sich der bundesweit in Deutschland seit 2007
entstandene ,Flickenteppich® der verschiedenen Ausprigungen der SAPV, z. B. hin-
sichtlich der deutlich variierenden Vertrige (Jansky etal. 2011; Nauck etal. 2019), sys-
tematisieren, beschreiben und analysieren. Der Begriff der Kultur verweist auf die
»Ebene von Sinndeutungen und Bedeutungssystemen, kollektiven Interpretationen und Re-
prisentationen“(Reckwitz 2010: 189) und dient dazu, entsprechende Unterschiede in
der symbolischen Ordnung von Handlungszusammenhingen sichtbar zu machen. Im
Rahmen des Forschungsprojektes wurden drei idealtypische SAPV-Versorgungskultu-
ren rekonstruiert, welche , die jeweiligen konkreten Handlungsstrategien, Deutungsmus-
ter und Bewertungskategorien der Akteure orientieren(Meifiner et al. 2020: 19): Dua-
lismus, Holismus und Prozeduralismus. Abstrakt formuliert lassen sich diese drei Ty-
pen wie folgt charakterisieren und unterscheiden: Der Dualismus ist konzentriert auf
die physische Symptomatik, die Leidlinderung durch Schmerzbehandlung steht dabei
im Zentrum. SAPV-Teams mit einer solchen Versorgungskultur entstehen typischer-
weise aus einem Pflegedienst oder einer Klinik heraus und sind hierarchisch organi-
siert. Der Holismus zielt dagegen auf die verschiedenen Dimensionen von Schmerzen
und Leiderfahrung sowie die Sinnstiftung. Er ist typisch fiir SAPV-Teams, die im hos-
pizlichen Umfeld entstehen (z. B. einem stationiren Hospiz oder ambulanten Hospiz-
dienst). Diese SAPV-Teams sind gemif ihrer Selbstbeschreibung nicht hierarchisch
organisiert. Demgegeniiber ist der Prozeduralismus zentral ausgerichtet auf die Ausge-
staltung der Versorgungspraxis mittels Prozesse der Entscheidungsfindung. SAPV-
Teams mit prozeduralistischer Versorgungskultur haben keine typische ,Entstehungs-
geschichte’. Die Hierarchie ist weniger ausgeprigt als bei der dualistischen Versor-
gungskultur, es gibt aber eindeutige Zuweisung von Verantwortlichkeiten (vgl.
Meifineretal. 2020: 19 und Anlage TP3_A4). Mit diesem idealtypischen Instrumenta-
rium wird im Folgenden gezeigt, dass es in der SAPV-Praxis seitens der Pflegefachkrifte
typische Unterschiede in der Wahrnehmung von und im Umgang mit Angehérigen
gibt, die sich entlang der Versorgungskulturen systematisieren lassen. Der Beitrag
schliefft damit erstens an die Forschung zu Angehérigen von Sterbenden an und er-
ginzt diese um die Perspektive der Pflegefachkrifte. Zweitens ist dies ein Beitrag zur
Forschungzu ,Kulturen®in der Palliativversorgung (z. B. Schmacke etal. 2018).

2 Der innerhalb des Feldes gebriuchliche Begriff des (SAPV-)Teams wird hier verwendet, obwohl er unterschiedli-
che Formen der (Organisations ) Praxis bezeichnet, also ganz unterschiedliche Strukturen als ,Team* benannt wer-
den. Der Begriff verweist damit auf kein einheitliches Konstrukt im Feld, sondern dient im Feld als
Selbstbeschreibung mit positiver Konnotation.
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2. Hintergrund: Angehorige in der SAPV

Mit dem Begriff der Angehérigen sind nicht nur verwandte, sondern die vertrauten,
nahestehenden Menschen und somit auch Freunde der Schwerstkranken und Sterben-
den gemeint (Seeger 2011: 11). Als solche befinden diese sich in einer ,Doppelrolle®
(Wasner 2012: 90): Sie konnen sowohl eine grofSe Unterstiitzung fiir die Patient_innen
sein, als auch selbst in eine Situation geraten, in welcher sie Hilfe benétigen. Die Rolle
der Angehérigen in der SAPV kann daher innerhalb einer grofSen Bandbreite von der
Rolle als pflegende Angehérige, welche die alltigliche Sorge fiir die Schwerstkranken
und Sterbenden iibernehmen, bis hin zur Quasi-Patient_innenrolle reichen. Wihrend
fiir die Hospizbewegung Angehorige seit langem als Teil der ,unit of care® gelten (Saun-
ders 2000), wird die zentrale Bedeutung von Angehérigen mittlerweile auf breiterer
Ebene wahrgenommen, und die Unterstiitzung der Angehérigen wird in den verschie-
denen institutionellen Settings des Gesundheitswesens zunehmend formalisiert. Ein
Beispiel ist der Ansatz ,KOMMAS, der auf die Ermittlung der Bediirfnisse von Ange-
hérigen in der hiuslichen Hospiz- und Palliativversorgung zielt (Kreyer et al. 2018).
Ein weiterer Fokus ist die Hilfeleistung durch Edukation der Angehérigen, die darin
unterstiitzt werden sollen, mit ihren vielfiltigen Aufgaben und Belastungen besser um-
gehen zu kénnen (u. a. Grom 2015). Damit erweitern sich die Aufgaben fiir professio-
nell Pflegende, es entsteht ein neues Arbeitsfeld mit dem Inhalt ,, Kompetenzfirderung,
Selbstmanagementunterstiitzung, Training und Verbesserung der Bewiiltigungsfihigkeir”
der Pflegebediirftigen und ihrer Angehérigen (Menzel-Begemann etal. 2015: 111).

Eine Versorgung durch die SAPV ginzlich ohne Angehérige ist nur denkbar, wenn
sie in Pflegeeinrichtungen erfolgt, oder Patient_innen noch fihig sind, mit Hilfe weite-
rer Dienstleister und Einrichtungen (z. B. 24-Stunden-Pflege) ihr Leben zu gestalten.
Alleinlebende Patient_innen haben eine deutlich geringere Chance, zu Hause bis zum
Tod von der SAPV versorgt zu werden, sie sterben eher in stationiren Einrichtungen

(Schneideretal. 2015: 54).
Die SAPV-RL benennt die Angehérigen als Ziel edukativen Handelns der SAPV:

Sie sollen zur palliativen Versorgung angeleitet werden (Gemeinsamer Bundesaus-
schuss 2020, §5, Abs. 3). In dieser Rolle tibernehmen Angehérige pflegerische, organi-
satorisch-koordinative und psychosoziale Titigkeiten, wobei zwischen palliativ ausge-
richteten, z. B. der Verabreichung spezifischer Ernihrung, und anderen Titigkeiten,
z. B. Kleidung anziehen, unterschieden wird (Schwabe et al. 2017). Angehérige sind
fiir die SAPV somit ,,zentrale Akteure im Versorgungsnetzwerk “(Schwabe etal. 2017: 90)
und fiir eine gelingende ambulante Versorgung wesentlich. Dabei entstehen fiir die
Angehérigen spezifische Ambivalenzen und unterschiedliche Belastungen, die auch
mit ihrem soziookonomischen Status und ihrer korperlichen Verfasstheit verbunden
sind. So haben iltere — und méglicherweise selbst bereits unter Erkrankungen leidende
— pflegende Angehéorige insbesondere mit kérperlich herausfordernden Titigkeiten,
wie zum Beispiel dem Anziehen der Patient_innen, Schwierigkeiten. Auch finanzielle
Belastungen und der Einschnitt in alltéigliche Abliufe kénnen zu kérperlichen und
psychischen Symptomen fiihren. Die Uberlegungen, wer wobei unterstiitzen kann
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und wie organisiert und koordiniert werden muss, fithrt insbesondere zu Beginn der
hiuslichen Versorgungzu Uberforderung, auch zeitlich. Die besondere emotionale Be-
lastung besteht darin, die Patient_innen unterstiitzen zu wollen, aber gleichzeitig selbst
emotional belastet zu sein. Daraus konnen Gefiihle der Ausweglosigkeit entstehen,
denn viele Angehérige sehen sich selbst in der Pflicht, bestmégliche Pflege selbst zu
leisten, auch wenn sie faktisch iiberfordert sind (Schwabe et al. 2017: 90-94). Aufler-
dem kénnen Angehérige im Anschluss an eine infauste Prognose ,, noch belasteter als die
Patienten selbst“ (Wasner 2012: 84) sein. Das blofle Vorhandensein von Familienmit-
gliedern bzw. Angehérigen ist also nicht ausreichend, denn diese miissen in der Lage
sein, die Vielfalt organisatorischer und praktischer Aufgaben zu erledigen, was ihre An-
wesenheit vor Ort, ihre zeitliche Verfiigbarkeit, weitgehende psychische Stabilitit, Ge-
sundheit, kérperliche Fitness und Lernfihigkeit voraussetzt. Fiir die hiusliche Pflege
durch Angehérige bestehen bei SAPV-Patient_innen somit besonders hohe Anforde-
rungen und spezifische Besonderheiten, welche mit der hohen Symptomlast und dem
nahen Tod zusammenhingen.

3. Datengrundlage und Methodik

Das Ziel des Projektes war die Erforschung der praktischen Ausgestaltung von speziali-
sierter ambulanter Palliativversorgung, wie sie durch die jeweiligen SAPV-Teams und
weitere beteiligte Akteure vor Ort geleistet wird (vgl. Meifdner et al. 2020: 10-11). Das
Projekt erginzte damit das Konsortialprojekt um die Perspektive der professionellen
Akteur_innen der SAPV, insbesondere der Mitarbeiter_innen von SAPV-Teams. Als
Methode zur Erforschung der jeweils vor Ort von den unterschiedlichen Akteur_innen
wahrgenommenen Mdglichkeiten, aber auch Schwierigkeiten, wurden ethnografisch
orientierte Fallstudien als ein nicht-standardisiertes, qualitatives Vorgehen gewihlt.
Die Datenerhebung und Auswertung erfolgte entlang der Grounded Theory, d. h. die
Kriterien fiir die Auswahl der Sampling Points wurde nicht (komplett) vorab festgelegt,
sondern im Lauf des Erhebungszeitraumes auf Basis bereits gewonnener Kenntnisse
bestimmt; die Auswertung erfolgte unter dem Grundsatz des stindigen Vergleichens,
einem wesentlichen Aspekt der Grounded Theory (Strauss et al. 1996; Glaser et al.
2010).

Im Rahmen mehrtigiger Feldaufenthalte wurden Daten an zehn Standorten (Sam-
pling Points) bundesweit erhoben. Insgesamt wurden 113 Interviews gefiihrt. Zusitz-
lich wurden vor Ort Feldnotizen zu Teambesprechungen und Hausbesuchen erstellt.
Ein Sampling Point bestand aus dem SAPV-Team bzw. seinen Mitarbeiter_innen und
weiteren regionalen Versorgungsakteur_innen wie z. B. Pflegediensten, ambulanten
Hospizdiensten und Hausirzt_innen. Innerhalb der SAPV-Teams wurden 28 Inter-
views mit Pflegefachkriften in verschiedenen Funktionen, z. B. auf Leitungsebene, ge-
fithrt sowie mit Arzt_innen und weiteren Berufsgruppen wie z. B. Sozialarbeiter_in-
nen. Fiir die Interviews wurden problemzentrierte Leitfiden (Witzel et al. 2012) ent-
wickelt mit offenen Fragen, welche die subjektiven Perspektiven auf die Praxis der
SAPV erfassen sollten. Gefragt wurde unter anderem nach tiglichen Aufgaben, Belas-
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tungen sowie nach ,gelungenen® und ,problematischen® Versorgungsverliufen. Die
Interviews wurden transkribiert und anonymisiert. Die Auswertung erfolgte in der
Kombination von inhaltsanalytischen und sinnrekonstruktiven Verfahrensschritten
sowohl deduktiv, entlang der bereits fiir den Leitfaden entwickelten Themen, als auch
induktiv aus dem Material heraus, unterstiitzt durch den Einsatz des Softwarepro-

gramms MAXQDA.

Aus dem systematischen Fallvergleich konnten typische Gemeinsamkeiten und
Unterschiede der Praxis der SAPV rekonstruiert werden, die zu Idealtypen (im Sinne
Max Webers 1922) von Versorgungskulturen aggregiert wurden (vgl. Meifiner et al.
2020: 19-20). Die Rekonstruktion der Versorgungskulturen erfolgte mittels des ge-
samten Materials und damit insbesondere unter Verwendung der Interviews mit den
Pflegefachkriften. Fiir den Beitrag wurde das Interviewmaterial speziell in Hinblick
auf die Sichtweise der Palliative Care Pflegefachkrifte der SAPV auf Angehérige analy-

siert.

4. Ergebnisse

4.1 Sicht der dualistischen SAPV: Angehérige als Versorger_innen

Die Versorgungskultur des Dualismus trennt zwischen Kérper und Geist. Ziel einer
solchen SAPV ist die Behandlung und Linderung kérperlicher Symptome. Somit ste-
hen medizinische und pflegerische Handlungen im Vordergrund, welche auf den Kér-
per der Patient_innen gerichtet sind. Diese Sichtweise schliefft an ein typisch westli-
ches Denken an, das sich sowohl in der Philosophie als auch in der Medizin findet: ,, s iz
organic or psychological?” (Greer et al. 2016: 5). Ziel ist die Symptomlinderung, unter
anderem die grofitmogliche Schmerzfreiheit der Patient_innen. Es wird damitein ganz
zentraler Wirkfaktor (Schneider et al. 2012; Stadelbacher et al. 2015) der SAPV adres-
siert. Der Schmerz wird in diesem Verstindnis typischerweise jedoch als rein korperli-
che Erscheinung gedeutet. Alle anderen Erscheinungen und Vorkommnisse, die
durchaus wahrgenommen werden, werden in der Regel an andere Stellen bzw. Ak-
teur_innen delegiert, so zum Beispiel an den ambulanten Hospizdienst, der organisa-
torisch auflerhalb des SAPV-Teams liegt. Mit der dualistischen Versorgungskultur ver-
bunden ist auflerdem eine kaum hinterfragte Hierarchie zwischen den Arzt_innen und
Pflegefachkriften. Pointiert formuliert: Die SAPV mit einer dualistischen Versor-
gungskultur fokussiert ihre Sichtweise auf die Angehérigen auf deren Versorgerfunk-
tion —im Sinn einer Ubernahme alltiglicher Sorgearbeiten bis hin zu einfacheren Pfle-
geaufgaben. Die Angehorigen werden gewissermafien zu einem ,verlingerten Arm‘ der

SAPV.

Eine Versorgung durch die SAPV ist aus Sicht einer dualistisch orientierten SAPV
dann gelungen, wenn die Angehérigen ,,gut eingewiesen “(Pflegefachkraft, PC081: 74)
wurden. Die Angehérigen sind ,,die Manager zu Hause, [...] die die Pflege iibernehmen
und alles organisieren “ (Pflegefachkraft, PC021-1: 101). Sie sollen keine Belastung fiir
die SAPV darstellen. So beschrinkt sich die SAPV mit dualistischer Versorgungskultur
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im Falle des Hilfebedarfs von Angehérigen in Hinblick auf Unterstiitzung bei organisa-
torischen Fragen auf Ratschlige oder verweist auf andere Leistungserbringer: ,,/.../
manche wollen natiirlich die volle Unterstiitzung haben und sind dann eher iiberfordert
mit gewissen, ja, auch schriftlichen Antrigen von der Krankenkasse und solchen Sachen. Da
versuchen wir uns dann eher zuriickzubalten [... ], da versuchen wir halt Ratschliige zu ge-
ben, wo sie sich noch hinwenden konnen “(Pflegefachkraft PC021-1: 103).

Auch in psychischen Krisensituationen ist das SAPV-Team nur begrenzt verfigbar:
»Oder Angehirige, die iihm zu viel wollen, ne, so. Die nachts um 23 Uhr anrufen, um dann
ih Entlastungsgespriiche zu fiihren zum Beispiel“(Pflegeleitung, PLO81: 49).

Die psychosoziale Begleitung der Angehérigen wird von den Pflegefachkriften in
einer dualistischen SAPV somit nicht als ihre Aufgabe gesehen und es wird auch hier
auf andere Akteur_innen der Palliativversorgung verwiesen: , Diese ganze psychosoziale
Betreuung von Angehirigen. Das ist zwar in erster Linie nicht unsere Aufgabe, aber man
wird ja doch trotzdem auch angesprochen [...] Wenn die sagen , Ok, ich gebe jetzt wirklich
am Limit hier', ihm, was kann man denen vielleicht noch anbieten iiber ambulantes Hos-
iz, istja hier auch in Ort 2, dass die nochmal speziell Gespriche machen “(Pflegefachkraft
PC040: 132).

Angehérige, welche die an sie gestellte Erwartungen also nicht erfiillen oder eigene
Bediirfnisse haben, die aus Sicht der SAPV-Teams iiber deren Zustindigkeit hinausge-
hen, gelten folglich als problematisch. Aber auch ihre blofle Anwesenheit vor Ort kann
bereits als schwierig empfunden werden. Das Zuhause der Patient_innen ist dann ein
Ort, an dem zu viel Stérendes die Arbeit der SAPV behindern kann. So kénnen Ange-
hérige z. B. nicht einfach aus dem Zimmer hinausgeschickt werden: ,, Ein Beispiel ist
auch nicht so schiim, wenn es einfach eine Sterbebegleitung ist, wo einfach auch alle invol-
viertsind, auch die Angehirigen. [...] Also stirbt ja nicht jeder rubig, ne? [...] Es ist halt im-
mer was anderes [..... ] im hiuslichen Umfeld das zu regeln, weil da kann man ja die Angehi-
rigen nicht mal rausschicken oder so. Die wobhnen ja da. Ich bin ja derjenige, der jetzt da ge-
rade Gast ist, ne? Das kann man dann eher mal auf Station, dass man dann sagt ,So, jetzt

mal hier Schluss, jetzt gehen Sie mal bitte vor die Tiir, ich regle das jetzt hier', so“(Pflege-
fachkraft PC081: 68).

Am Zitat wird deutlich, dass ein stationires Setting als Kontrastfolie dient. Die Pfle-
gefachkraft reflektiert ihre eigene Rolle als ,,Gast® im Haushalt der Patient_innen und
deren Angehorigen. Diese Gastrolle ist eine andere als die Rolle, die sie als Pflegefach-
kraftz. B. in einem Krankenhaus hat. Im Krankenhaus ist sie diejenige, die bestimmen
kann, wer im Raum anwesend ist, sie kann also die Situation und wer Teil der Situation
ist, kontrollieren. Deutlich wird, dass sie damit sowohl die Angehérigen schiitzen kann
vor Dingen, die diese vielleicht als ,nicht so schén® empfinden kénnten, aber auch,
dass sie selbst in Ruhe und ohne Stérungen arbeiten kann. Das Krankenhaus dient fiir
die Pflegefachkraft (im Gegensatz zur Perspektive jener Patient_innen, die zuhause
sterben wollen) also nichtals negative Kontrastfolie, sondern ist positiv besetzt.
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Und auch wenn die Versorgung durch die Angehérigen zu Hause den von der SAPV
gesetzten Anforderungen nicht (mehr) geniigt, wird eine Palliativstation im Kranken-
haus als gute Alternative gesehen: /... ] als der dann komplett bettligerig wurde und die
Luftnot auch irgendwie zunahm und ja zum Teil auch BTMs verschwunden sind, da haben
wir gesagt: ,Nein, jetzt ist Feierabend. [... ] Kam er auf Palliativstation undja. Ne, und die
Familie immer sagte: ,Nein, der bleibt zuhause, der bleibt zuhause’, aber irgendwann, da
haben wir uns dann doch durchgesetzt, was letztendlich fiir alle hinterher gut war auch ih
als Riickmeldung von der Familie durchaus kam so, ne, die dann auch sehr zufrieden waren

ihm, ne?“(Ptlegeleitung PLO81: 77).

Hier wird also aus Sicht der Pflegeleitung zunichst im Sinn des Patient_innen ent-
schieden, aber gewissermaflen in ,weiser Voraussicht® auch im Sinn der Angehérigen.
An diesem Interviewausschnitt wird auflerdem deutlich, dass dualistische SAPV-
Teams typischerweise eine sehr pragmatische Sichtweise in Hinblick auf den Sterbeort
haben. Aulerdem ist es aus Sicht einer SAPV mit dualistischer Versorgungskultur — ge-
mif} dem eigenen medizinisch-pflegerisch spezialisierten Selbstverstindnis fiir kom-
plexe (kérperliche) Symptomlagen — wiinschenswert, wenn regional viele andere, fiir
ihre jeweiligen Aufgaben kompetente Versorger_innen (also u. a. Hausirzt_innen,
Hospize) vorhanden sind.

Nach dem Tod gibt es von Seiten der Krankenkassen keine finanziellen Mittel mehr,
um beispielsweise Angehorige zu betreuen oder zu beraten. Dennoch muss die SAPV
noch titig werden. Die dualistische SAPV beschrinkt sich auf das Notwendigste, wie
z. B. das Einholen von Unterschriften von den Angehérigen und die Abholung von Ge-
riten.

4.2 Sicht der holistischen SAPV: Angehérige als Teil der ,unit of care’

Die holistische Versorgungskultur orientiert sich an einem hospizlichen Verstindnis
von palliativer Versorgung und Begleitung, so wie es von Cicely Saunders (Saunders
2000) ab etwa Mitte des 20. Jahrhunderts begriindet und entwickelt wurde. Die Lei-
den werden ,ganzheitlich® (holistisch) gesehen, als physische, psychische, spirituelle
und soziale Leiden (total pain). Fiir eine solche Versorgungskultur sind nicht nur die ei-
gentlichen Patient_innen die Adressat_innen der SAPV, sondern auch deren Angehs-
rige. Patient_in und Angehérige bilden eine — je nach Bedarf—zu adressierende Einheit
(unit of care), ein Mitarbeiter einer psychosozialen Berufsgruppe bezeichnet die Ange-
horigen sogar als , Patienten in Anfiihrungsstrichen “(Dritte Berufsgruppe, DB031: 10).
Die Titigkeit der Angehorigen im alltiglichen Versorgungsgeschehen ist nichts, was
automatisch vorausgesetzt wird, und auch eine Edukation reicht nicht, um das Sterben
zu Hause moglich zu machen: .. /... Jwiediberfordert ist auch die Familie? Wie viel Zeit be-
nétigen die? Wie ist die also halt, also wie ist auch die Begleitung, oder, in Anfiibrungsstri-
chen, ,die Betreuung’, die wir den Familien auch, also halt zu Gute kommen lassen miissen,
damit das Versorgungskonstrukt auch zu Hause funktioniers?” (Leitung/Pflegefachkraft
LE091:61).
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Angehérige bediirfen vielmehr einer umfassenden Sorge durch die SAPV und miis-
sen fiir ihre Aufgabe gestirkt werden: ,,/.. . ] ich wiirde immer die Angehirigen so gerne da-
zu ermutigen, dass sie sich das zutrauen” (Pflegefachkraft, PC031-1: 28), oder auch:
o[...] einer allein wird es nicht schaffen” (Pflegefachkraft, PC031-1: 50). Die Grenzen
zwischen der Sichtweise auf die Angehdrigen als ,Versorger_in‘ und einer Sichtweise,

dass diese selbst der Hilfe bediirfen, sind somit flieflend.

Die Linderung physischer Leiden, z. B. von Schmerzen oder Atemnot, ist nicht
Hauptziel der Titigkeit, sondern sie gilt fiir die holistische SAPV als Voraussetzung fiir
die Auseinandersetzung mit dem Lebensende. Diese soll, so der normative Anspruch,
von allen Beteiligten — also Patient_in und Angehérigen — geleistet werden. Ziel ist es,
dem Sterben als letztem Lebensabschnitt einen Sinn zu geben. Im Idealfall bewirke die
intensive Beschiftigung mit dem Sterben und dem Tod eine psychische und spirituelle
Weiterentwicklung der Beteiligten: also der Patient_innen selbst, der Angehéorigen,
aber auch der Mitarbeiter_innen der SAPV. Daher gibt es gerade bei der SAPV mit ei-
ner holistischen Versorgungskultur sehr hohe Erwartungen an die Angehérigen. Denn
gelungen ist eine Versorgung vor allem dann, wenn eine personliche Weiterentwick-
lung stattgefunden hat und die Angehérigen fiir das Weiterleben gestirkt werden: ,,es
zdhlt dann dieses, was der Zuriickbleibende, dass er noch leben kann in dieser Situation ™
(Pflegefachkraft, PC031-1: 52). Die SAPV sicht sich dabei in einer Funktion als Be-
gleiterin und Unterstiitzerin: ,, Eine schine Begleitung ist, gelungen ist, wenn man einfach
iiber eine Woche oder Wochen jemand begleitet, [ ... ] wenn man gut begleitet zu Hause, man
nimmt ganz viel fiirs eigene Leben mit, also die Angehirigen. [...] Es ist auch so, dass ich sie
immer dann auch lobe, weil es ist ja nicht selbstverstindlich, dass man zu Hause pflegt bis
zum 1od. Das kostet die Angehirigen sehr, sehr viel Kraft. Und das sehe ich halt auch als un-
sere Aufgabe, dass man den Angehirigen diese Kraft vermittelt, dass sie es kinnen und dass
sie es gut machen “(Pflegefachkraft PC031-2: 109).

Dabei kann sogar die Gefahr bestehen, dass die Belange der Patient_innen in den
Hintergrund geraten. So konnte das Beispiel einer Pflegefachkraft interpretiert wer-
den, die einen Fall schildert, bei dem eine Tochter weniger Schmerzmittel gib, als dies
aus Sicht der SAPV nétig wiire: ,, Und dann sind natiirlich auch uns die Hinde gebunden,
wenn die Tochter sagt, sie will das der Mama nicht geben — dann kinnen wir nichts ma-

chen“(Pllegefachkraft PC031-2: 50).

Die holistische Sichtweise zeigt sich auch nach dem Tod der SAPV-Patient_innen:
» Und unsere Sozialarbeiter, die rufen vier Wochen nach Versterben nochmal die Angehiri-
gen an, ob die eine Trauerbegleitung brauchen, machen dann noch ein Gesprich [...]°
(Pflegeleitung PLO31: 179)

Die holistische SAPV bietet also auch nach dem Versterben Gespriche mit Angeho-
rigen an. Diese Aufgabe tibernehmen typischerweise die Mitarbeiter_innen aus dem
Bereich Sozialarbeit oder Psychologie.
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4.3 Sicht der prozeduralistischen SAPV: Angehorige als Beteiligte an
Verfahren zur Entscheidungsfindung

Fiir die prozeduralistische Versorgungskultur liegt der Schwerpunkt auf den Entschei-
dungsprozessen, die mit dem Lebensende und einer Versorgung durch die SAPV ver-
bunden sind. Sowohl Patient_innen als auch ihre Angehérigen miissen im Verlauf eine
Vielzahl an Entscheidungen treffen, insbesondere in Hinblick auf den Patientenwillen
und auf rechtliche Fragen (z. B. wer entscheiden darf bzw. wer die Patient_innen ver-
treten wird, wenn diese nicht mehr selbst entscheiden kénnen). Es geht also um
wHandliufe', im Sinne von klaren und allgemein akzeptierten Verfahrensanweisungen
oder Prozeduren, in denen die Legitimation der jeweiligen Entscheidungen iiberpriift, her-
gestellt oder gemeinsam geschaffen wird“(Klie 2003: 349), und die auch eine Vorauspla-

nung ermdglichen.

Aus Sicht der SAPV mit prozeduralistischer Versorgungskultur sind Angehérige —
wie fiir die holistische SAPV auch — nicht nur Versorger_innen, ihre Rolle ist allerdings
bei weitem nicht so umfassend und vielschichtig wie in der holistischen Versorgungs-
kultur. Angehérige kommen vor allem als Beteiligte in den bei der prozeduralistischen
SAPV typischerweise im Fokus stehenden Prozessen der Entscheidungsfindung vor,
die wiederum dazu dienen, vorausschauend handeln zu kénnen und ungeordnete Ver-
liufe von vornherein zu vermeiden. Damit wiederum soll die Uberforderung der Ange-
hérigen verhindert, aber auch die Versorgung durch die SAPV méglichst konfliktfrei
und reibungslos durchgefiihrt werden kénnen. Im folgenden Interviewausschnitt wird
dies deutlich: ,, Also, wenn man merks, da gibts einfach so in der Familie Probleme, Kon-
flikte, dass man das dann anspricht. [...] Oder wenn man den Eindruck hat, manchmal hat
man ja auch Angehirige, die, ja, sich vorgenommen haben, ihren Partner, der da ist, zu be-
treuen und alles zu machen, und man merkt, die kommen einfach an ihre Grenzen, die mer-
ken das selbst ja manchmal nicht [...] , dass man dann auch guckt und sagt, Denken Sie an
sich, Sie brauchen auch Ihre Pausen. Wie wiire es mal mit einem Pflegedienst?” [...] Also
einfach gucken, Was braucht der Patient?’, oder auch, Wo brauchen die Angehirigen Unter-
stiitzung?’. Und dann entscheiden, wen kann man da empfehlen oder was kann man den
Angehirigen raten“(Pflegefachkraft PC071-3: 26).

Typischerweise wird bei der Aufnahme neuer Patient_innen zunichst ein_e Ange-
horige_r bestimmt, die oder der geeignet ist, dauerhaft feste Kontaktperson fiir die
SAPV zu sein, um die Kommunikation zwischen SAPV und Angehérigen zu vereinfa-
chen und zukiinftige Entscheidungsprozesse zu erleichtern. Bei allen Mafinahmen
steht die Willensfindung der Patient_innen zwar im Vordergrund, Méglichkeiten und
Grenzen der Angehdrigen werden dabei jedoch systematisch beriicksichtigt. Wie auch
bei der dualistischen SAPV ist die Haltung eher pragmatisch, der Sterbeort muss nicht
das eigene Zuhause sein. Eine typische Argumentation fiir diese Versorgungskultur fin-
detsich bei einer Palliativmedizinerin, die bei einer drohenden ,, Traumatisierung “(Pal-
liativmedizinerin FA071-2: 60) der Angehérigen fiir das stationire Hospiz plidiert.
Die SAPV mit prozeduralistischer Versorgungskultur will also eine Balance zwischen
den verschiedenen Interessen herstellen.
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Nach dem Tod nutzen prozeduralistische SAPV-Teams Gespriche mit Angehérigen
auch fiir die Bewertung der Arbeit. Der folgende Interviewausschnitt, hier ebenfalls ein
Palliativmediziner, verdeutlicht dies besonders gut: ,,/.../ dass wir ein Angehirigenge-
spréich anbieten, [...] um zu schauen ,gibt es da Miglichkeiten der Unterstiitzung?’, oder es
istso, auch eine Reflektion, zu sagen , Wie war die Versorgung gewesen?', ,Gab es Punkte, wo
vielleicht Verbesserungsmaiglichkeiten sind?', oder ,Gab es vielleicht Punkte, wo Sie mehr
Unterstiitzung vielleicht gebraucht hétten, die uns nicht aufgefallen sind?““(Palliativmedi-
ziner FA071-1:56).

Die Riickmeldungen der Angehérigen gehen somit als Teil des Qualititsmanage-
ments in die Weiterentwicklung der SAPV ein.

5. Diskussion

Mit Hilfe der im Projekt rekonstruierten drei Versorgungskulturen wird die Praxis der
SAPV beschreibbar und analysierbar in Hinblick auf ihren Umgang mit Angehérigen.
Die Ergebnisse deuten darauf hin, dass im Blick auf Angehérige bzw. ihre Rolle in der
Versorgung es nicht als beliebig erscheint, im Rahmen welcher Versorgungskultur ein
SAPV-Team vorrangig arbeitet. In jeder der drei Versorgungskulturen wird die Situa-
tion vor Ort bei den Patient_innen und ihren Angehérigen typischerweise anders
wahrgenommen und werden die zu 16senden Probleme unterschiedlich gedeutet. Da-
mit einher gehen spezifische Fokussierungen, aber auch blinde Flecken im Blick auf
Angehérige, wenn die Kulturen miteinander verglichen werden. Die dualistische Ver-
sorgungskultur achtet besonders darauf, dass korperliche Symptome méglichst gut ge-
lindert werden. Palliative Care Pflegefachkrifte in einer dualistischen SAPV sehen in
den Angehorigen daher vor allem Versorger_innen, die sie bei dieser Aufgabe unter-
stiitzen. Aus dem Blickwinkel der anderen Kulturen kénnten dabei psychosoziale As-
pekte und die Belange der Angehérigen nicht ausreichend beriicksichtigt werden. Die
holistische Versorgungskultur beriicksichtigt in sehr hohem Mafd psychosoziale Aspek-
te und die Angehorigen sind als ,unit of care’ zusammen mit den Patient_innen fester
Bestandteil der Versorgung. Hier konnte aus der Sicht der anderen beiden Kulturen die
Gefahr eher darin bestehen, dass zu hohe Erwartungen an Angehérige gerichtet wer-
den, insbesondere in Hinblick auf die Selbsterfahrung und Personlichkeitsentwick-
lung. Auflerdem kénnten Interessenskonflikte zwischen Patient_in und Angehérigen
nicht ausreichend erkannt werden. Die beiden Kulturtypen (Dualismus und Ho-
lismus) weisen damit auch Verbindungen zu unterschiedlichen Umgangsweisen mit
Sterbenden auf, die in den letzten Jahrzehnten insbesondere von Seiten der Hospizbe-
wegung benannt und diskutiert wurden (z. B. Pfeffer 1998). Der Prozeduralismus als
Kulturtyp liegt dagegen quer dazu, denn er steht in Bezug auf die Beriicksichtigung von
koérperlichen und psychosozialen Aspekten sowie der Beriicksichtigung der Angehori-
gen zwischen den beiden anderen Kulturen, mit seinem spezifischen Fokus auf die Pro-
zesse bildet er aber einen eigenen Typus. Angehorige kommen hier vor allem in ihrer
Funktion als Beteiligte von Entscheidungsprozessen in den Blick.
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In allen drei Versorgungskulturen lassen sich Ansitze fiir einen Umgang mit Ange-
hérigen finden, die deren Uberlastung verhindern sollen. Diese spiegeln die typischen
Wahrnehmungs- und Deutungsmuster der jeweiligen Versorgungskultur wider. So hat
insbesondere die dualistische Versorgungskultur einen vergleichsweise pragmatischen
Blick aufalle Versorgungsmoglichkeiten. Eine — gegebenenfalls nur kurzfristige — Nut-
zung stationirer Angebote wird somit eher befiirwortet, wenn eine Versorgung zu
Hause als mangelhaft bewertet wird, z. B. weil Angehérige nicht entsprechend mitwir-
ken (kénnen). Fiir die holistischen SAPV-Teams ist die Beriicksichtigung psychosozia-
ler Aspekte der Angehorigen zentraler Bestandteil ihrer Praxis, auch unter Einbezie-
hung weiterer Berufsgruppen aus der Sozialarbeit und Psychologie, die typischerweise
Mitarbeiter_innen der holistischen SAPV sind. Die vorausschauende Planung unter
Einbeziehung der Angehérigen steht vor allem im Fokus prozeduralistischer SAPV-Te-
ams. Damit sollen zukiinftige Probleme antizipiert und vermieden werden.

6. Fazit

Der Beitrag verdeutlicht, welchen Einfluss die jeweilige vorherrschende Versorgungs-
kultur fiir die Gestaltung der Praxis vor Ort im Allgemeinen und fiir die Einschitzung
der Situation der Angehérigen durch die Palliative Care Pflegefachkrifte im Besonde-
ren hat. Auswirkungen unterschiedlicher Teamstrukturen auf Angehérige sowie denk-
bare Zusammenhinge zwischen Strukturen und Kulturen wurden in diesem Beitrag
ausgeklammert und miissten in einer eigenen Ausarbeitung diskutiert werden. Den-
noch erscheint es vor diesem Hintergrund notwendig, neben den strukturellen Bedin-
gungen der SAPV (z. B. Personalressourcen, Zeit) auch an den Fundamenten der kul-
turellen Praxis der Teams anzusetzen, um die Situation der Angehérigen als
Versorger_innen, die ihnen unter anderem in der SAPV-RL zugedacht wird, die sie
vielfach aber auch selbst iibernehmen wollen, zu verbessern, und dabei ihren Bediirf-
nissen und Belastungen gerecht zu werden. Denn eine Uberlastung der Angehérigen zu
verhindern ist schlieflich auch im Sinn der Patient_innen.

Eine mégliche Limitation des Projekts besteht in einer, auch durch die methodisch
sorgfiltige Auswahl nicht ganz auszuschlieflenden, Selbstselektion der SAPV-Teams,
deren Mitarbeiter_innen und der weiteren Versorgungsakteur_innen. Weitere Arbei-
ten sollten untersuchen, welche Unterschiede in der Versorgungskultur von Angehori-
gen und mittelbar auch von Patient_innen wahrgenommen werden, und welche Be-
diirfnisse von ihrer Seite im Vordergrund stehen.
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Carola Maurer, Hanna Mayer, Heidrun Gattinger

Kinasthetikkompetenz von Pflegepersonen
nhachhaltig entwickeln: ein Modell fir die
stationare Langzeitpflege

Developing Nurses’ Competence in Kinaesthetics: a theoretical framework
for long-term institutions

Kinaesthetics competence is necessary for nurses in order to maintain or promote their
own movement competence and to support the movement competence of persons nee-
ding care people in need of care. Long-term care institutions take different approaches to
promote this competence development. Currently, there is only limited knowledge about
how to promote the development of kinaesthetics competence sustainably. The aim of
this project is to map the process of developing kinaesthetics competence of nurses in
long-term institutions. Using a multiple case study, data (generated from a variety of per-
spectives) was collected in three institutions in German-speaking Switzerland. The analy-
zes occurred internally and across cases. For the first time, the results show, that the de-
velopment of kinaesthetics competence requires changes at all levels of an organiza-
tion. In addition to an organizational culture conducive to learning and learning-friendly
framework conditions, it is necessary to create a shared vision with regard to about ki-
naesthetics competence. Nursing institutions must prepare for a continuing process of
competence development.

Keywords
kinaesthetics competence; long-term care; multiple case study; practice development;
model
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