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Einleitung

A Einleitung

,Jemand, den die Riuber toten, dem sie nachts die Kehle
durchschneiden, mitten im Wald oder sonst irgendwo, hofft immer noch
auf Rettung, bis zum allerletzten Augenblick. Man kennt Beispiele, dass
jemand mit durchgeschnittener Kehle immer noch hofft und fliecht oder
um Gnade fleht. Hier aber wird diese letzte Hoffnung, mit der es sich
zehnmal leichter sterben ldsst, diese Hoffnung wird einem mit
Gewissheit genommen; hier gibt es das Urteil, und in dieser Gewissheit,
dass man thm nicht entgehen kann, liegt die ganze entsetzliche Qual, und
es gibt nichts Schrecklicheres auf der Welt als diese Qual. Nehmen Sie
einen Soldaten und stellen Sie thn wihrend der Schlacht genau vor ein
Geschtitz und geben Sie Feuerbefehl, er wird immer noch hoffen, aber

wenn Sie demselben Soldaten sein Todesurteil votlesen, dann wird er
den Verstand verlieren...* (Dostojewskij 2012, 23)

First Myschkin in Dostojewski Roman ,,Der Idiot* spricht mit diesen Worten tber
die Todesstrafe. Diese ist in unseren Breitengraden zum Glick seit langem
abgeschafft. Dennoch hatte ich, als ich gegen Ende der Erstellung dieser Arbeit den
Roman las, eine tberaus aktuelle Assoziation bei diesen Worten. Geht es einem_r
Patient_in denn so viel anders, wenn ihm_ihr ein_e Arzt_in erdffnet, dass alle
Heilungsmoglichkeiten ausgeschopft sind und der eigene Tod nicht mehr aufgehalten
werden kann? Wenn ihm_ihr also sozusagen das Todesurteil verkindet und die

Hoffnung auf Heilung ,,mit Gewissheit genommen* wird?

Dostojewski ist nicht der erste, der darauf hinweist, dass wir Menschen grof3e Mithe
haben, dem eigenen Tod in Ruhe entgegen zu sehen — und das nicht erst dann, wenn
er an die Ture klopft. Bereits in der griechischen Antike sprach Epikur davon, dass
unsere Furcht vor dem Tod uns die Seelenruhe und die Lebensfreude nimmt (Epikur
2014). Im 17. Jahrhundert pragte Francois de la Rochefoucauld den Satz ,,Le soleil ni
la mort ne se peuvent regarder fixement (Der Sonne und dem Tod kann man nicht
unverwandt ansehen) (La Rochefoucauld 1868, 41). Wie aber passen diese
Erkenntnisse zusammen mit dem Ideal des vorbereiteten und akzeptierenden

Abschiednehmens, wie es die heutige Palliativphilosophie vertritt?

Diese Arbeit steht genau in diesem Spannungsfeld von bewusstem, gestalteten
Lebensabschluss und Verdringung der unertriglichen Unausweichlichkeit des
eigenen Todes. An und fir sich beleuchtet sie die sogenannte ,Wirdezentrierte
Therapie, eine Form von Biographiearbeit mit Palliativpatient_innen, mit
besonderem Blick auf Herausforderungen bei ihrer Durchfuhrung. Im Laufe der
Studie wurde deutlich, wie eng die Intervention mit der Frage nach dem nahenden
Tod verknlpft ist und wie sehr genau dieser Aspekt die vielleicht grof3te
Herausforderung fiir ihre Durchfiihrung darstellt.
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Die Wirdezentrierte Therapie im Setting eines Akutkrankenhauses

Die ,Wirdezentrierte Therapie® zielt auf die Erstellung eines hochst individuellen
Dokumentes, in dem der_die Patient_in von seinem_ihrem Leben, von seinen_ihren
Hoffnungen und Wiinschen berichtet. Auch wenn keine einzige der vorgesehenen
Leitfragen das Sterben thematisiert, steht der Tod im Raum: aufgrund des
Vermichtnischarakters der Intervention, der Form des Lebensriickblickes, vor allem
aber aufgrund der weit fortgeschrittenen Erkrankung der Patient_innen. Und selbst
wenn das Angebot sehr vorsichtig gemacht und jedes Wort auf die Goldwaage gelegt
wird, schaut dem_der Anbieter_in dabei der Tod tber die Schulter. Das Angebot
konfrontiert wohl oder tibel mit dem Tod und das ist nicht immer erwiinscht — weder
auf Seiten der Patient innen und Angehdrigen noch auf der Seite der
,Professionellen‘. Es kann aber auch trotz aller Schmerzhaftigkeit zu einem wichtigen

und auch wesentlichen Anstof3 werden — fiir alle Beteiligten.

Diese Forschungsarbeit erfasst die Herausforderungen, vor denen Durchfihrende
und Teilnehmende der ,Wiirdezentrierten Therapie® stehen. Sie gelten generell, treten
aber besonders zutage, wenn die Intervention nicht, wie sonst meist, in einem offen
palliativen Versorgungskontext wie einer Palliativstation oder einem Hospiz
durchgefithrt wird, sondern bei Patient_innen, die sich an ihrem Lebensende noch
auf einer anderweitig spezialisierten Abteilung eines Akutkrankenhauses befinden,

also z.B. auf Stationen der Inneren Medizin, der Chirurgie oder Gynakologie.

Zunichst wird in Abschnitt B die Intervention vorgestellt und kritisch gewtirdigt. Da
sie den Aspekt der ,Wiirde‘ in den Mittelpunkt stellt, wird in einem zweiten Kapitel
dieser Begriff nidher beleuchtet und seine Bedeutung gerade im Bereich der
Gesundheitsversorgung am Lebensende herausgearbeitet. Bei der ,Wirdezentrierten
Therapie® handelt es sich um ein Angebot fiir Palliativpatient_innen. Daher wird im
anschliefenden Abschnitt auf das Verstandnis von Palliative Care niher eingegangen
und deren Rolle im Rahmen eines Akutkrankenhauses umrissen. Die empirischen
Ergebnisse wurden mit einem Mixed-Method-Ansatz im Rahmen eines partizipativen
Forschungsprojektes erhoben. Dessen Methodik wird im Abschnitt E niher erldutert,
bevor im letzten Abschnitt die Forschungsergebnisse anhand der einzelnen Phasen
der Durchfihrung der Intervention (Zielgruppe, Angebot, Entscheidung und
Durchfihrung) dargestellt und diskutiert werden. In den jeweiligen Fazits versucht
die Arbeit Moglichkeiten und Chancen der Intervention aufzuzeigen, die die

Durchftihrung trotz aller Herausforderungen lohnenswert macht.
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B Die Intervention ,Wiirdezentrierte Therapie®

Im Zentrum dieser Arbeit steht die psychosoziale Kurzintervention Dignity Therapy,
im deutschen Sprachraum bekannt unter dem Namen ,Wirdezentrierte Therapie
(W2zT). Sie wurde von Harvey Chochinov, Professor fiir Psychiatrie an der Universitit
von Manitoba / Kanada und Leiter der Manitoba Palliative Care Research Unit, auf
der Basis von empirischen Forschungen zum Thema ,Wirde am Lebensende® fiir

Menschen mit lebensbedrohlichen oder -verkiirzenden Erkrankungen entwickelt.

1 Ausgangspunkt und Entwicklung

1.1 Forschungen zum Wirdebegriff

Chochinov hatte sich mit Studien (v.a. aus den Niederlanden) auseinandergesetzt, die
erforschten, warum Menschen ihr Leben vorzeitig beenden wollen. Neben
unkontrollierbaren Schmerzen und fehlendem sozialen Rickhalt wurden existentielle
Notlagen wie Hoffnungslosigkeit, der Eindruck, fiir andere eine Belastung zu sein
und allem voran das Gefuhl, die eigene Wirde verloren zu haben, als
ausschlaggebende Beweggriinde fiir den Sterbewunsch angegeben (van der Maas
1991). Der Begriff ,Wiirde‘, so fiel Chochinov auf, biete Arzt_innen, Patient_innen
und Angehorigen einen breiten Orientierungsrahmen fir die Definition von Zielen
und Therapien, diene aber oft als Argument fiir sehr unterschiedliche, manchmal
sogar kontrire Herangehensweisen an die Versorgung von sterbenden Patient_innen.
Eine Definition, was unter dem Begriff zu verstehen sei oder gar eine Befragung der
tatsichlich Betroffenen zu dieser Frage erfolgte aber nicht (Chochinov 2017). Dies
war der Startpunkt fiur die intensive Beschiftigung Chochinovs und seines
Forschungsteams mit dem Thema ,Wirde am Lebensende’, denn ,,wenn Wiirde
letzten Endes etwas ist, woflir es sich zu sterben lohnt, dann ist es flirwahr wert,
sorgfiltig erforscht zu werden® (Chochinov 2017, 23). Sein Forschungsinteresse galt
dabei der ,personal dignity, also dem individuellen und verletzbaren Wiirdegefihl, in
Abgrenzung zur ,basic dignity‘, der allgemeinen, unverlierbaren Menschenwiirde
(Chochinov 2002).

In einem ersten Schritt befragte Chochinov 213 Patient_innen mit Krebs im
Endstadium, die sich in spezialisierter Palliativversorgung befanden, wie sie ihr
,Wiirdegefthl® einschitzen (Chochinov et al. 2002a). Dieses subjektive Empfinden
wurde in Beziehung gesetzt zu anderen erhobenen Daten wie der vorhandenen
Symptomlast, dem Grad der Abhingigkeit von anderen, der Lebensqualitat, Angst
und Hoffnungslosigkeit, dem Lebenswillen und der Wahrnehmung, eine Belastung

tir andere zu sein. Auch wenn nur 7,6% der Befragten einen deutlichen Wiirdeverlust
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beklagten (Chochinov fiithrte dieses Ergebnis auf die qualitativ hochwertige
Versorgung im spezialisierten Palliativbereich zurtick), wurde festgestellt, dass ein
erhohtes Risiko fiir ein verletztes Wiirdegefithl dann bestand, wenn Patient_innen
den Eindruck hatten, dass sich ihr duBleres Erscheinungsbild stark verdndert hatte,
dass sie eine Belastung fir andere darstellten, dass sie stark von anderen abhingig
waren und wenn die Schmerzintensitit hoch war. Stationire Aufenthalte stellten
ebenfalls eine besondere Herausforderung fir das Wirdegefiihl dar. Bei einer
weiteren Studie mit 211 Palliativpatient_innen benannten 87,1% der Patient_innen,
dass es ihr Wirdegefiihl negativ beeinflusse, wenn sie nicht mit Respekt und
Verstindnis behandelt wiirden bzw. wenn sie das Gefuhl hitten, anderen zur Last zu
fallen (Chochinov et al. 2000).

Chochinov iberlisst die Ausdeutung des Begriffes ,Wirde® in diesen Studien der
personlichen Interpretation der Patient_innen. Wahrend er anfangs diese individuelle
Sichtweise der Studienteilnehmer nicht weiter eruierte, riickte er sie schliefSlich mit
einer eigenen Studie in den Mittelpunkt. In ihr befragte Chochinov 50
Palliativpatient_innen, was Wiirde aus ihrer Sicht in dieser Lebensphase bedeute, in
welchen Situationen sie einen Verlust bzw. eine Stirkung ihrer Wiirde erfahren hitten
und inwiefern das Gefiihl fir die eigene Wiirde mit der eigenen Personlichkeit bzw.
threm Lebenswillen in Verbindung stiinde (Chochinov et al. 2002b). Die Ergebnisse
dieser Studie fasste Chochinov mit seinem Team in seinem ,Modell der Wirde bei
unheilbarer Erkrankung® zusammen, das eine Vielzahl von Faktoren benennt, die das

Wiirdegefiihl sterbender Patient_innen beeinflussen kénnen, aber nicht missen:

- Krankheitsbezogene Belange: Physische und psychische Faktoren, die aus der
Krankheit resultieren.

- Wiirdebewahrendes Repertoire: Psychische und spirituelle Aspekte der
Personlichkeit der Betroffenen, die das Wiirdegefiihl beeinflussen.

- Inventar sozialer Wiirde: Faktoren aus dem sozialen Umfeld der Betroffenen

Zu den krankheitsbezogenen Belangen zihlt das Forscherteam das Ausmal3 der
Abhingigkeit von anderen aufgrund von physischen oder kognitiven
Einschrankungen, die Beeintrachtigung durch physische und psychische Symptome,
die Angst vor dem Sterben und die Unsicherheiten bzgl. des weiteren
Krankheitsverlaufs.

Das wiirdebewahrende Repertoire speist sich aus der psychischen Konstitution und
den spirituellen Ansichten eines Menschen, die beeinflussen, in welchem Ausmal3 und
auf welche Weise er_sie in der Lage ist, mit Herausforderungen und Krisen

umzugehen.
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Chochinov  unterscheidet dabei  wurdebewahrende ,Perspektiven®  und
»Handlungsweisen® (Chochinov 2017). Zu den wiirdebewahrenden Perspektiven
gehoren die Fihigkeit, das eigene Selbstbild und die bisherigen Rollen immer wieder
neu den Gegebenheiten anzupassen und stolz sein zu kénnen; die Umgestaltung der
Hoffnung auf Heilung auf Hoffnungen fur die verbleibende Lebenszeit; die
Bewahrung des Gefiihls, dass das eigene Leben einen Sinn und eine Bedeutung nicht
nur fir sich, sondern auch fir andere hatte und dies sogar iiber den eigenen Tod
hinaus haben wird (Generativitit); das richtige Auspendeln zwischen Kampfgeist und
Akzeptanz des Unabinderlichen und das Wahrnehmen-Kénnen von (innerer)
Autonomie und Kontrolle trotz physischer Abhingigkeit. Wirdebewahrende
Handlungsweisen umfassen Aspekte wie die Fihigkeit, den Moment genief3en zu
konnen, sich ein gewisses Maf3 an Normalitit und Routine zu erhalten sowie die

Pflege von spirituellen oder religiosen Uberzeugungen.

Die soziale Wiirde erwiachst aus der Art und Weise, wie Menschen aus dem Umfeld
des_der Betroffenen mit dem_der Patient_in umgehen. Dabei spielen die Wahrung
der Intimsphire, der respektvolle und wertschitzende Umgang durch die
Behandelnden, das Gefiihl, eine Belastung zu sein oder Sorgen in Bezug auf die Zeit

nach dem Tod eine Rolle.

WURDE: KATEGORIEN, THEMEN UND UNTERTHEMEN

Krankheitshbezogene Aspekte Wiirdebewahrendes Repertoire Inventar sozialer Wiirde
[ Grad der Unabhéngigkeit I Wiirdebewahrende Privatsphére
Perspektiven
Kognitive » Selbstkontinuitét
Verfassung Soziale
« Aufrechterhaltung von Rollen
+ G tivitdt / Verméchtnis Unterstltzung
Funktionelle enera
Kapazitiit « Bewahrung von Stolz Hoffnung
» Autonomie / Kontrolle Haltung der
« Akzeptanz Behandeinden
Symptomlast I « Resilienz / Kampfgeist
Belastung fiir
Korperliche l andere sein
Y Sorgen hinsichtlich der
ychische
Dalnstung | Wiirdebewahrendes Zeit nach dem Tod
Handeln
» Medizinische » Leben »im Moment«
Ungewissheit « Erhalt von Normalitat
+ Angst vor dem Sterben » Streben nach spirituellem

» Wohlbefinden

Abbildung 1: Modell der Wiirde bei unheilbarer Erkrankung (Chochinov 2017)

Dieses Modell der ,Wiirde bei unheilbarer Erkrankung® sicht Chochinov als Leitbild,
wie die Wahrung von Wirde zu einem erreichbaren Therapieziel werden kann

(Chochinov 2017). Ihm ist dabei bewusst, dass die persénliche Wahrnehmung von
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Wiirde bei jedem Menschen anders ausfallt. Das Modell beschreibt somit allgemeine
Einflusse auf das Wiirdegeftihl, das jeweilige Ausmal3 der Bedeutung fiir die_den
Einzelne_n muss jedoch im Einzelfall immer wieder neu eruiert werden (Chochinov

2002).

1.2 Instrumente zur Stirkung des Wiirdegefiihls

Ziel der Arbeit Chochinovs ist keine neuartige philosophische Definition des
Wiirdebegriffs, sondern er mochte die subjektiv wahrgenommene Wirde der
Patient_innen als Kriterium fiir qualitativ hochwertige Versorgung am Lebensende
etablieren und messbar machen (Chochinov 2004c). Auf dieser empirischen Basis
entwickelt Chochinov fiir jeden der drei Bereiche seines Wiirdemodells Handlungs-
und Haltungsempfehlungen bzw. konkrete Instrumente, die auf die Wahrnehmung
und Stirkung des Wirdegefiihls der Patient_innen abzielen. Das Gesamtkonzept
dieser MaBBnahmen bezeichnet Chochinov als ,Dignity Conserving Care‘ (Chochinov
2002). Chochinov betont dabei, dass Grundlage aller Interventionen letztlich die
innere Haltung der Behandler_innen ist, der grundsitzliche ,care tenor?, der sich
durch Freundlichkeit, Menschlichkeit und Respekt auszeichnet. Sein Konzept
umreillt er mit vier Begriffen, dem ,A, B, C, D der ,Dignity Conserving Care®: A fir
Attitude (Haltung), B fur Behaviour (Verhalten), C fir Compassion
(Einfihlungsvermoégen) und D fir Dialogue (Kommunikation) (Chochinov 2007).
Mit dieser ,Gedichtnisstiitze® hofft Chochinov, seine empirisch fundierten

Ergebnisse und Handlungsanweisungen gut in die Lehre integrieren zu koénnen.

WURDEBEWAHRENDE INTERVENTIONEN
Themenbereiche | Wiirdebezogene Fragen Therapeutische
Interventionen

Krankheitsbezogene Aspekte

Grad der Unabhéngigkeit

Unabhangigkeit Wie abhingig fihlen Sie Teilhabe des Patienten an
sich aufgrund Threr Entscheidungen, die
Erkrankung von anderen? | medizinische und personliche
Belange betreffen

Kognitive Kapazitit | Haben Sie irgendwelche Aufmerksames Erfassen auch
Schwierigkeiten beim subjektiv empfundener
Denken oder Probleme, kognitiver Beeintrichtigungen
sich zu konzenttrieren? gef. Behandlung von

Delirium, wenn méglich,
Medikamente mit sedierender
Wirkung vermeiden
Funktionstahigkeit | Wie viel konnen Sie noch | Physiotherapie,

selbststindig tun? orthopadische und andere
spezielle Hilfen

Symptombeschwerden
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Korperliche Wie fuhlen Sie sich? Hiufiges Assessment der
Belastungen Fihlen Sie sich behaglich? | Beschwerden, sorgfiltiges
Gibt es irgendetwas, was Symptommanagement und
wir tun kénnen, damit Sie | Behandlung
sich wohler fihlen?
Psychische Wie gehen Sie mit Ihrer Unterstiitzende Haltung
Belastungen jetzigen Situation um? Empathisches Zuhoren
Eingehende Beratung
Medizinische Gibt es etwas, das Sie Uiber | Auf Nachfragen des
Unsicherheit Ihre Erkrankung wissen Patienten: prazises und
mochten? Erhalten Sie alle | verstandliches Informieren
Informationen, die Thnen | Uber
wichtig sind? Behandlungsmalinahmen und
Strategien mit
Krisensituationen umzugehen
Todesangst Gibt es Dinge, die Thre

Erkrankung und deren
Fortschreiten betreffen,
Uber die Sie sprechen
mochten?

Wirdebewahrende individuelle

Ressourcen

Wiirdebewabrende Perspektiven

Kontinuitit des

Gibt es Bereiche in Ihrem

Anerkennung von und

Selbstgefiihls Denken, Fuhlen oder Interesse an den Dingen und
Lebenseinstellungen, die Lebensbereichen, die dem
durch Ihre Erkrankung Patienten am wichtigsten
nicht betroffen sind? sind, Anerkennung des

Patienten als einen wertvollen
Menschen

Erhalt der Welche Dinge oder

Rollenfunktion Titigkeiten sind Thnen
zurzeit am wichtigsten?

Vermichtnis Wie mochten Sie, dass ,Lebensprojekte® (Erstellen
man sich an Sie erinnert? von Audio- oder

Videobindern, Briefen,
Tagebtichern...),
Psychotherapie

Aufrechterhalten Auf was sind Sie in Threm

des Stolzes Leben besonders stolz?

Hoftnung Was kénnen Sie tun? Was | Ermutigung und Hilfe fiir
bereitet Ihnen Freude? den Patienten, an

zielgerichteten Aktivititen
teilzunehmen

Autonomie/ Haben Sie das Gefthl, Einbeziehung des Patienten

Kontrolle noch selbststindig in Thren | in

Entscheidungen und
Threm Handeln zu sein?

Behandlungsentscheidungen

13
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Akzeptanz Konnen Sie Thre jetzige Unterstiitzung des Patienten
Situation annehmen? in Hinblick auf verbleibende
Moéglichkeiten, Ermutigung
des Patienten zu Dingen, die
sein Wohlbefinden fordern
(Meditation, leichte Ubungen,
Musik horen...)
Widerstandskraft Welche Seite an Thnen ist
im Moment am stiarksten?
Wiirdebewahrendes Handeln

Leben im Hier und
Jetzt

Gibt es Dinge, die Sie im
Augenblick von Threr
Erkrankung ablenken und
Ihnen Freude bringen?

Dem Patienten gestatten, an
alltdglichen Routineaufgaben
teilzuhaben oder sich
abzulenken (tagliche
Ausfliige, Ubungen, Musik...)

Aufrechterhalten
der Normalitat

Gibt es alltagliche Dinge
und Gewohnheiten, die
Thnen Freude machen?

Suche nach
spirituellem Trost

Gibt es eine religiose oder
spirituelle Gemeinschatft,
zu der sie gerne Zugang
finden wirden?

Kontakt zu einem Geistlichen
der religiosen Gemeinschaft
Teilhabe an religiosen oder
spirituellen Praktiken

Inventar sozialer Wurde

Thre Wiirde verletzt?

Personliche Welche personlichen und | Patient um Erlaubnis fragen,
Grenzen kérperlichen Bereiche wenn er untersucht werden
Ihrer Privatsphire sind muss, Malinahmen zum
Ihnen wichtig? Schutz der Privatsphare
ergreifen
Soziale Welche Menschen sind Grof3zugige Regelung
Unterstiitzung Thnen am wichtigsten? Wer | beztiglich Besuchen,
ist Thre engste Besuchszeiten,
Vertrauensperson? Unterbringung, Einbeziechung
in ein soziales Netzwerk
Haltung der Gibt es irgendetwas in der | Kontinuierlich respektvolle
Behandelnden Art Threr Behandlung, das | und wertschitzende Haltung

gegeniiber dem Patienten

Belastung fur
andere

Machen Sie sich Sorgen
dartuiber, eine Last fur
andere zu sein?® Wenn ja,
fur wen und in welcher

Ermutigung zum Mitteilen
der Sorgen und Angste, eine
Last fur andere zu sein

Beziehung?
Sorge um die Welches sind die gréfiten Ermutigung, Dinge zu
Hinterbliebenen Sorgen beztiglich der erledigen (einen letzten
Menschen, die Sie Willen, Planung der
zurucklassen Beerdigung)

Abbildung 2: Auf das Wiirdemodell bezogene Interventionen (Chochinov 2002)
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Chochinov entwickelte ausgehend von seinem Wirdemodell verschiedene
Instrumente, die Fachleuten helfen sollen, das Wiirdegefiihl der ihnen Anvertrauten
im Blick zu behalten und zu stirken. Ein Screeninginstrument, das bereits auch im
deutschsprachigen Raum eingesetzt wird (Sautier et al. 2014; Wais 2015), ist dabei das
Patient Dignity Inventory, bei dem sich Patient_innen hinsichtlich verschiedener
wiurderelevanter Aspekte selbst einschitzen. Ziel ist dabei das Aufdecken von
individuellen Belastungsfaktoren, die in der bisherigen Behandlung noch nicht
aufgefallen waren (Chochinov et al. 2008). Der Fragebogen wurde bereits in
verschiedenen Studien evaluiert und ist international im Einsatz (Albers et al. 2011;

Ripamonti et al. 2018).

For each item please indicate how much of a problem or concern  Nota A slight A major  An overwhelming
these have been for you within the last few days problem  problem A problem  problem problem
1. Not being able to carry out tasks associated with daily 1 2 3 4 5
living (e.g., washing myself, getting dressed).
2. Not being able to attend to my bodily functions 1 2 3 4 5

independently (eg., needing assistance with toileting-
related activities).

3. Experiencing physically distressing symptoms (such as 1 2 3 4 5
pain, shortness of breath, nausea).
4. Feeling that how I look to others has changed 1 2 3 -4 5
significantly.
5. Feeling depressed. 1 2 3 4 5
6. Feeling anxious. 1 2 3 -4 5
7. Feeling uncertain about illness and treatment. 1 2 3 4 5
8. Worrying about my future. 1 2 3 4 5
9. Not being able to think clearly. 1 2 3 4 5
10. Not being able to continue with my usual routines. 1 2 3 4 5
11. Feeling like I am no longer who I was. 1 2 3 4 5
12.  Not feeling worthwhile or valued. 1 2 3 4 5
13.  Not being able to carry out important roles (e.g., spouse, 1 2 3 4 5
parent).
14. Feeling that life no longer has meaning or purpose. 1 2 3 4 5
15.  Feeling that I am not making a meaningful (and) OR 1 2 3 4 5
lasting contribution in my life.
16. Feeling that I have ‘unfinished business’ (e.g., things that I 1 2 3 -4 5
have yet to say or do, or that feel incomplete).
17.  Concern that my spiritual life is not meaningful. 1 2 3 4 5
18. Feeling that I am a burden to others. 1 2 3 -4 5
19. Feeling that I don’t have control over my life. 1 2 3 4 5
20. Feeling that my illness and care needs have reduced my 1 2 3 4 5
privacy.
21. Not feeling supported by my community of friends and 1 2 3 4 5
family.
22. Not feeﬁng supported by my health care providers. 1 2 3 4 5
23. Feeling like I am no longer able to mentally “fight” the 1 2 3 4 5
challenges of my illness.
24. Not being able to accept the way things are. 1 2 3 4 5
25. Not being treated with respect or understanding by 1 2 3 4 5
others.

Abbildung 3: Patient Dignity Inventory (Chochinov et al. 2012b)

Um die Personlichkeit ,hinter’ dem_der Patient_in besser wahrnehmen zu kénnen,
empfiehlt Chochinov die ,Patient Dignity Question®: ,,Was sollte ich tber Sie als
Mensch wissen, um gut fiir Sie sorgen zu konnen?* (Chochinov et al. 2015). Bewusst
handelt es sich dabei nur um eine einzige Frage, um dem hdufigen Argument des
Zeitmangels als Ursache mangelnder Wahrnehmung des Menschen hinter der

Krankheit entgegen zu wirken.
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2 Durchfihrung und Anwendung

Die Wirdezentrierte Therapie ist eine weitere Intervention, die Chochinov auf Basis
seines Wiirdemodells entwickelt hat. Es handelt sich dabei um eine psychosozial-
spirituelle ~ Kurzzeitintervention in  Form  eines Lebensriickblicks — mit

Vermichtnisaspekt.

Kernstuck der Intervention ist ein Interview mit dem_der Patient_in, das ihm_iht die
Gelegenheit gibt, tber sinnstiftende Ereignisse, iiber Rollen und Erreichtes im
eigenen Leben sowie tiber Wiinsche und Hoffnungen fiir die An- und Zugehérigen
zu sprechen. Das Interview wird aufgenommen, transkribiert, editiert und dem_der
Patient_in vorgelesen. Nach FEinarbeitung von Anderungswiinschen des_der
Patient_in wird das Dokument in eine ansprechende Form gebracht und dem_der
Patient_in uberreicht. Der_die Therapeut_in unterstitzt den_die Patient in im
Erzahlen anhand eines Leitfadens, dessen Fragen zum einen den personlichen
Lebensriickblick, zum anderen eine Form von geistigem Vermichtnis stimulieren

sollen.

- Erzihlen Sie mir ein wenig aus Ihrer Lebensgeschichte; insbesondere tiber die
Zeiten, die Sie am besten in Erinnerung haben oder die fiir Sie am wichtigsten
sind.

- Wann haben Sie sich besonders lebendig gefiihlt?

- Gibt es etwas Besonderes, das Sie Ihrer Familie tiber Sie mitteilen wollen?

- Gibt es bestimmte Dinge, die Thre Familie von Thnen in Erinnerung behalten
soll?

- Was sind die wichtigsten Aufgabenbereiche, die Sie in Threm Leben
eingenommen haben (Rollen in der Familie, im Beruf, im Sozialleben etc.)?

- Warum waren Thnen diese Aufgaben wichtig und was haben Sie Ihrer Meinung
nach darin erreicht?

- Was sind Thre wichtigsten Leistungen, worauf sind Sie besonders stolz?

- Gibt es etwas, von dem Sie merken, dass es gegeniiber Ihren Lieben noch
ausgesprochen werden will?

- Oder etwas, das Sie gerne noch einmal sagen méchten?

- Was sind Ihre Hoffnungen und Wiinsche fir die Menschen, die Thnen am
Herzen liegen?

- Was haben Sie tber das Leben gelernt, das Sie gern an andere weitergeben
mochten?

- Welchen Rat oder welche Worte, die Thre/n (Tochter, Sohn, Ehemann,

Ehefrau, Eltern, andere Menschen) leiten konnen, wiirden Sie gern

weitergeben?
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- Gibt es konkrete Empfehlungen, die Sie Ihrer Familie mitgeben moéchten, um
sie fir die Zukunft vorzubereiten?

- Gibt es speziell fir dieses Dokument noch etwas, das Sie hier mit aufnehmen

wollen?

Abbildung 4: Interviewleitfaden WzT (Chochinov 2017)

Der Editionsprozess ermoglicht es dem_der Patient_in, zunichst vollig frei die
cigenen Gedanken zu formulieren, um erst in einem zweiten Schritt das Transkript
so zu Uberarbeiten, dass im Endeffekt ein ansprechendes und zutreffendes Dokument

entsteht, das niemanden verletzt (Fitchett et al. 2015).

Ziel der Intervention ist die Steigerung des Selbstwertgefithls der Menschen sowie die
Stiarkung ihrer Wahrnehmung von Sinn und Bedeutung ihres Lebens. Thre Wirkung
entfaltet die Therapie dabei laut Chochinov aufgrund verschiedener Aspekte. Zum
einen ist die Form bedeutsam: am Ende des Prozesses steht ein sorgsam erstelltes und
editiertes schriftliches Dokument mit den Gedanken, die die Person gerne
weitergeben mochte. So wird etwas Bleibendes geschaffen, das den eigenen Tod
Uberdauert (Férderung der Generativitit). Wichtig ist aber auch der Ton, also die Art
und Weise, wie die Therapeut_innen mit dem_der Patient_in umgehen. Durch eine
entsprechende respektvolle Haltung und das bewusste Sich-Zeit-Nehmen der
Behandler_innen gegentiber dem_der Patient_in wird Anerkennung vermittelt, so
dass der_die Patient_in sich wahrgenommen und wertgeschitzt fihlt. Als dritter
Aspekt sind die Fragen des Interviews zu benennen, die sich an den
wurdebewahrenden Perspektiven der Selbstkontinuitat, der Aufrechterhaltung der
eigenen Rollen, der Bewahrung des Stolzes, der Hoffnung und der Autonomie/

Kontrolle orientieren (Chochinov 2017).

Chochinov definierte als Zielgruppe zunichst diejenigen terminal erkrankten
Patient_innen, die eine psychosoziale oder existentielle Notlage zum Ausdruck
bringen oder den Wunsch auflern, ihren schwindenden Lebenssinn oder ihr geringer
werdendes Selbstwertgeftihl zu stirken (Chochinov et al. 2004). Im Verlauf der
weiteren Entwicklung weitete Chochinov diese Kriterien auf alle Menschen mit
lebensbedrohlichen Erkrankungen aus, die ein Interesse zur Teilnahme an der
Wiirdezentrierten Therapie bekunden. Nichtsdestotrotz sei die Intervention aber, so
Chochinov, kein Allheilmittel, nicht jeder brauche sie und nicht jeder profitiere davon.
(Chochinov 2017)

3 Forschungsstand und Weiterentwicklung

Die Ein- und Durchfiihrung der Intervention wurde von Beginn an mit Studien
begleitet. Noch vor Abschluss der ersten Studie, die von 2001 bis 2003 lief
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(Chochinov et al. 2005), erschien im Journal of American Medical Association ein
Artikel tiber Chochinovs Modell der Wiirde bei lebensbedrohender Erkrankung und
Uber die erstmalige Durchfiihrung der Wirdezentrierten Therapie bei einem
Patienten (Chochinov 2002). Bei der Veroffentlichung der Studienergebnisse im
Journal of Clinical Oncology im Jahr 2005 bezeichnete Betty Ferrel in ihrem
Leitartikel die Therapie als wichtigen Durchbruch fir die Palliativversorgung (Ferrell
2005).

Aufgrund der Veréffentlichungen wurde die Intervention rasch international bekannt
und anerkannt. Diverse Studien v.a. zur Akzeptanz, Durchfihrbarkeit und zu
subjektivem Nutzen der Therapie begleiteten deren Einfiihrung in verschiedenen
Lindern und Institutionen (Fitchett et al. 2015). Die bisherigen Studien berichten
durchgingig von einer auflergewohnlich hohen Akzeptanz und Zufriedenheit der
Patient_innen und ihrer Angehorigen mit der Intervention (Houmann et al. 2014;
Hall et al. 2009a; Chochinov et al. 2005). Die Studien zeigen eine Verbesserung
hinsichtlich des Wiurdeempfindens, des Lebenssinns und —wunsches und der
Nitzlichkeit. Nichtsdestotrotz konnten die Wirkweisen der Wiurdezentrierten
Therapie auf psychosoziale Beschwerden noch nicht eindeutig nachgewiesen werden,
was manche Forscher allerdings auf die Art und Weise zurtickfihren, wie, wann und
v.a. welche Auswirkungen gemessen werden. Aufgrund der sehr vulnerablen
Patientengruppe standen viele Studien auch vor der Schwierigkeit, dass sich die
Verfassung der Befragten im Laufe der Studie rasch verschlechterte, so dass gerade

Befragungen nach lingeren Zeitrdumen nicht mehr moglich waren (Fitchett et al.
2015).

Bezuglich der Auswirkungen auf Angst und Depression divergieren die Ergebnisse
der Studien: manche sprechen von verringerter Hoffnungslosigkeit sowie niedrigeren
Angst- und Depressionsniveaus (Julido et al. 2014), andere halten die WzT bei
Angsten fiir ein weniger geeignetes Instrument (Rudilla et al. 2016). Grundsitzlich
scheint es so, dass tendenziell eher Menschen mit niedrigerem Belastungsniveau sich
auf die Intervention einlassen (Johns 2013b). Vuksanovic et al. (Vuksanovic et al.
20172) konnten nachweisen, dass die WzT im Vergleich zur Life-Review-Methode
(eine Form des Lebensriickblicks ohne schriftliches Dokument am Ende) einen
deutlicheren Einfluss auf das Gefiithl von Generativitit und Selbstintegritit hat. Vergo
etal. (Vergo et al. 2014) erkennen im weiteren Verlauf der Intervention einen Anstieg

der Akzeptanz des nahenden Todes.

Auch von Seiten der Angehérigen und Empfinger_innen des Dokumentes sind
unterschiedliche Haltungen zu berichten. Wihrend eine Vielzahl von Angehérigen

mit der Intervention sehr zufrieden ist und von einer Verbesserung der Beziechung
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und Kommunikation mit dem_der erkrankten Angehoérigen spricht, haben andere
Sorge aufgrund potentiell verletzender Inhalte des Dokumentes sowie der Frage, wer

das Dokument am Ende erhilt und wer nicht.

Im Gesamtblick wird der Intervention aber attestiert, in hohem Ausmal} zur
Zufriedenheit der Patient_innen sowie ihrer Angehérigen beizutragen und die

Erfahrung des Lebensendes zu verbessern (Donato et al. 2016).

Wihrend die ersten Durchfithrungen und Studien sich auch international noch auf
onkologische Patient_innen konzentrierten (Akechi et al. 2012; Johns 2013a;
Houmann et al. 2010), wurde die Intervention im weiteren Verlauf bei
verschiedensten  Erkrankungen angewendet, so zB. bei Erkrankungen
neurodegenerativer Art (Bentley et al. 2014), bei Nierenersatztherapie (Mashayekhi
Sardoo et al. 2015), Suchterkrankungen (Lubarsky und Avery 2016), Depressionen
(Vaghee und Heydari 2016) sowie bei beginnender Demenz (Johnston et al. 2016).
Auch bei dlteren Menschen in Langzeitpflege wurde die Intervention eingesetzt (Hall
et al. 2012). Mit teilweise leichten Adaptionen konnte die Intervention bei allen
Personengruppen durchgefiihrt werden und fihrte zu weitgehend dhnlichen

Ergebnissen.

Die Intervention wurde auf Palliativstationen (Houmann et al. 2014), im Hospiz
(Montross et al. 2013), ambulant (Montross et al. 2011), in Tageskliniken (Johns
2013a), in Altersheimen (Chochinov et al. 2012a) und via Telemedizin (Passik et al.
2004) durchgefuhrt. In Krankenhdusern wurde die Intervention so gut wie
ausschlieflich auf Abteilungen fir Palliativmedizin oder Palliativstationen
durchgefiihrt. Eine einzige Studie aus Dinemark berichtet von dem Versuch, die
Intervention auf einer gynikologisch-onkologischen Station einzuftihren. Der
Versuch scheiterte, da das Personal hiufig das Gefiihl hatte, dass die Patientinnen
noch nicht ausreichend tber ihre Prognose in Kenntnis gesetzt waren und daher die

Intervention nicht anbieten wollten (Houmann et al. 2010).

Mit Studien begleitete Erfahrungen in Bezug auf die kulturelle Akzeptanz wurden
bisher in Kanada (Chochinov et al. 2005), den USA (Johns 2013b; Vergo et al. 2014)
und Australien (Chochinov et al. 2011), Taiwan (Li et al. 2014), Japan (Akechi et al.
2012), Dinemark (Kristjanson et al. 2010), Schweden (Harstidde et al. 2017), England
(Hall et al. 2012), Spanien (Rudilla et al. 2016), Portugal (Julido et al. 2013) und
Deutschland (Mati et al. 2018) gesammelt. AusschlieBlich in Japan wurde die WzT als
fir nicht geeignet empfunden, da dort die offene Auseinandersetzung mit dem

bevorstehenden Tod kulturell bedingt abgelehnt wird.

Das durchfihrende Fachpersonal in Hospizen, Altersheimen wund im

niedergelassenen Bereich wurde bereits ebenfalls in verschiedenen Studien auf seine
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Erfahrungen hin befragt. Ubereinstimmend berichten diese positiv von der
Durchfiihrung und schitzen die Intervention auch als hilfreich fiir sich selber ein
(Bentley et al. 2014; Bentley et al. 2017).

4 Die  Wirdezentrierte  Therapie als  psycho-sozial-spirituelle

Intervention

Die Wiirdezentrierte Therapie kann von ihrer Zielsetzung und ihren Wirkweisen als
eine Intervention gelten, die sowohl fiir psychosoziale als auch existenziell-spirituelle
Bediirfnislagen von Bedeutung ist. Chochinov selber beschreibt in seinen ersten
Veroffentlichungen als zentrale Zielgruppe der Intervention Menschen, die
psychosoziale oder existentielle Not zum Ausdruck bringen (Chochinov 2004a).
Studien tiber die Wirkweise der Intervention zeigen, dass sie positive Auswirkungen
auf Angst, Depression, Uberlebenswillen und Wiirdegefiihl hat (Julido et al. 2014).
Vuksanovic et al. (Vuksanovic et al. 2017a) attestieren der Intervention
Unterstiitzungspotential bei der Bewiltigung der Entwicklungsschritte nach Erikson
(Generativitat vs. Stagnation sowie Ich-Integritit vs. Verzweiflung). Eine nicht zu
unterschitzende Rolle spielt dabei die wertschatzende Haltung der Therapeut_innen.
So nutzen Teilnehmer_innen die Interviewzeiten auch als willkommene Gelegenheit,
mit einem_einer aufmerksamen und einfihlsamen Zuhé6rer_in reden zu kénnen (Hall
et al. 2013a). Die Méglichkeit der aktiven Gestaltung des Vermichtnisdokumentes

kann dariiber hinaus Hilflosigkeit und Verzweiflung verringern (Julido et al. 2014).

Neben den Auswirkungen auf die Psyche der Teilnehmer innen beeinflusst die
Intervention aber auch die Beziehung zu Angehorigen: durch den Erzihlprozess an
sich, bei dem in manchen Fillen Angehorige anwesend sind, mehr aber noch durch
das eigentliche Vermichtnisdokument. Die Teilnehmer innen nutzen die
Intervention dabei auch, um ihnen wichtigen Personen ihre Dankbarkeit
auszudriicken und ihnen ihre Wiinsche mit auf den Weg zu geben. Dies geschieht
hiufig in groBer Wertschiatzung (Hack et al. 2010). Der Lebensriickblick an sich kann
auch Aspekte enthalten, die den Angehérigen bisher nicht bekannt waren. Im Idealfall
fordert die Kenntnis dieser Erfahrungen das Verstindnis fir den_die Betroffene_n.
Aber auch wenn die Geschichten dem_der Partner in oder den Kindern bereits
bekannt waren, werden die Dokumente von den Angehorigen als wichtige Zeugnisse
fir die nichste Generation gewertet (Goddard et al. 2013). Das Lesen der
Dokumente, im Idealfall zusammen mit dem_der ,Schopfer_in‘, ermdglicht das
gemeinsame Erinnern und den Austausch dariiber (Hall et al. 2012). Die Intervention
fordert auf diese Weise die Kommunikation mit Menschen, die den

Teilnehmer_innen wichtig sind (Ferrell 2005).
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Im weiteren Verlauf wird das Vermaichtnisdokument auch als wertvoll im
Trauerprozess gesehen: es erinnert an die_den Verstorbene_n, ist ein konkreter,
anfassbarer und bleibender Bezugspunkt (Goddard et al. 2013). In den meisten Fillen
wird die Wiirdezentrierte Therapie von Angehdrigen als hilfreich fir den_die
Patient_in und fur sich selber erlebt (Donato et al. 2016). Manche erlebten die
Intervention allerdings als konfrontativ in Bezug auf den nahenden Tod des_der
Patient_in und andere hatten Schwierigkeiten mit Inhalten der Dokumente (Bentley
et al. 2017).

Familie und Beziehungen sind ein zentrales Thema in den Interviews: die tatsdchlich
existierende oder der Wunsch nach einer Familie, die zusammenhilt und sich
gegenseitig unterstiitzt (Hack et al. 2010). Daneben lassen sich die Inhalte der
Dokumente den Themen ,Bedeutsame FEreignisse im Leben‘, ,Personliche
Errungenschaften®, ,Lebenslektionen® und ,Botschaften der Hoffnung® zuordnen. In
vielen Interviews werden auch personliche Glaubensvorstellungen (z.B. tiber den Plan
Gottes und wo sie selber thren Platz darin sehen) zum Ausdruck gebracht (Dose und
Hubbard 2015). Die Fragestellungen der Intervention regen die Teilnehmer_innen
dazu an, sich mit dem auseinander zu setzen, wer sie sind/ sein wollen, was ihnen

wichtig und wertvoll ist und was sie tragt (Johnston et al. 2015).

5 Die Wirdezentrierte Therapie als palliative Intervention

Die Wiirdezentrierte Therapie wurde von Chochinov explizit fir und letztlich mit
Menschen am Lebensende entwickelt. Dies ist aber nicht die einzige Komponente,
die die Intervention zu einer palliativen Malnahme macht, sondern sie entspricht in

mehrfacher Hinsicht den Grundprinzipien der Palliativphilosophie.

Ziel der Intervention ist nicht Heilung oder Behandlung einer Erkrankung oder
Stérung, sondern die Férderung von Sinn, Bedeutung und Wiirdegefithl (Vuksanovic
et al. 2017b). Diese sind Komponenten der Lebensqualitat, welche trotz gro3er
Einschrankungen auch dort erfahren werden kann, wo Menschen den Wert des
Verbliebenen erkennen (Aulbert 2011b). Die Intervention mochte genau diesen
Prozess fordern. Sie bietet die Moglichkeit eines Lebensabschlusses, was flr viele
Menschen am Lebensende von Bedeutung ist (Ferrell 2005). Am Ende der
Intervention steht ein Dokument, das ein geistiges Vermichtnis beinhaltet. Auch
wenn ein solches Vermichtnis nicht zwingend an das Lebensende gebunden ist, so
erhilt es durch diesen Kontext doch eine besondere Bedeutung (Dose und Hubbard
2015).

Fir terminal erkrankte Menschen ist die aktive Gestaltung des zu Ende gehenden

Lebens von besonderer Wichtigkeit (Aulbert 2011b). Die Wiirdezentrierte Therapie
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bietet eine Gestaltungsmoglichkeit, die flexibel den Bedurfnissen und Ressourcen
des_der Patient_in angepasst werden kann. Die Dauer der Wiirdezentrierten Therapie
ist verhiltnismiBig kurz, was angesichts der begrenzten Lebensdauer der
Patient_innen auch notwendig ist. Sie kann direkt am Krankenbett durchgefiihrt
werden, ist also auch in Zeiten méglich, in denen der_die Patient_in bettldgrig ist. Das
Interview kann jederzeit unterbrochen und zu einem anderen Zeitpunkt fortgesetzt
werden und kann so den korperlichen, geistigen und emotionalen Bedurfnissen

des_der Patient_in angepasst werden.

6 Wirdetherapie? Wiirdetherapie?

6.1 Inwiefern handelt es sich bei der Wiirdezentrierten Therapie um eine ,Therapie®?

Chochinov bezeichnet seine Intervention als ,Therapie’. Dabei stellt sich die Frage,
was ,therapiert’, also ,geheilt’ werden soll und wer zu einer solchen Form der Therapie

fachlich qualifiziert ist.

Der Brockhaus definiert in seiner Enzyklopadie Therapie als die ,,Gesamtheit aller
MafBinahmen zur Behandlung einer Krankheit mit dem Ziel der Wiederherstellung der
Gesundheit, der Linderung der Krankheitsbeschwerden und der Verhinderung von
Riickfillen® (Brockhaus Enzyklopiadie Online 2020). Deutlich wird in dieser
Definition der pathogenetische Ansatz: fir eine Therapie muss eine Erkrankung
vorliegen, die dann mit unterschiedlicher Zielsetzung behandelt wird (kausal, wenn
die Krankheitsursache bekimpft wird, symptomatisch, wenn die Beschwerden
gelindert werden). Nun liegen bei den Teilnehmer_innen der Wiirdezentrierten
Therapie zwar tatsichlich Erkrankungen vor, aber das Ziel der Intervention ist nicht
die Behandlung dieser Erkrankung. Chochinov entwickelte die WzT zur
Unterstiitzung der Menschen bei psychosozial-existentiellem Leid am Lebensende.
Nun kénnte man vielleicht sagen, dass dieses Leiden ein Symptom der Erkrankung
ist. Aber ist dem so? Woran leiden Menschen, die von einer lebensbedrohlichen
Erkrankung schwer gezeichnet sind und auf den Tod zugehen? Sie leiden am Verlust
ihrer Rollen und damit am Verlust von Lebenssinn, sie leiden am Verlust ihrer Krafte
und Handlungsfahigkeit und damit am Verlust ihrer Selbststindigkeit, sie leiden am
Verlust ihrer verfigbaren Lebenszeit und damit am Verlust von Méoglichkeiten,
Triumen und Beziehungen. Sie leiden am Sterben. Aber Sterben ist keine Krankheit.
Und es sollte auch nicht als solche verstanden werden. Sterben ist und bleibt ein
natiitlicher und letztlich ,gesunder® Teil des Lebens, so sehr es auch mit allen
medizinischen ~ Moglichkeiten  bekdmpft und  hinausgezogert wird.  Die
Wiirdezentrierte Therapie kann auf dem Weg zum Tod eine Hilfestellung sein: nicht
indem das Sterben bekdmpft wird und nicht einmal primar, um damit verbundene

Beschwerden zu lindern, sondern um die vorhandenen Ressourcen der Betroffenen
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im Umgang mit dieser letzten Lebensphase zu stirken. Sie vertritt einen
salutogenetischen Ansatz, bei dem es um Forderung der Faktoren geht, die einen
Menschen gesund erhalten (Lindstrém und Eriksson 2006). Von Gesund-Erhaltung
im Hinblick auf einen sterbenden Menschen zu reden, mag befremdlich wirken. Doch
jeder Mensch hat gesunde Anteile, selbst mit und trotz einer zum Tode fithrenden
Erkrankung. Diese gesunden Anteile zu stirken und sichtbar zu machen, ist eine,

wenn nicht sogar die wesentliche Zielsetzung der Wiirdezentrierten Therapie.

Kluge tbersetzt in seinem Etymologischen Worterbuch das Wort ,Therapie’ mit
,Heilbehandlung® (Kluge und Seebold 2015). Der Begriff Heilung kann dabei
unterschiedlich verstanden werden. Im Gegensatz zum Deutschen gibt es im
Englischen zwei unterschiedliche Begriffe fiir ,Heilen®: to cure und to heal. Wihrend
,Curing® das Bekidmpfen von Krankheiten bezeichnet, wird unter ,Healing® ein
ganzheitlicher Prozess des Umgangs mit einer Erkrankung (Ingram 2014) und die
Erfahrung von Ganzheit und Vitalitit trotz Einschrankungen verstanden (Widder
und Glawischnig-Goschnik 2002). Ziel ist das Gefiihl des Einklangs und Friedens mit
sich selbst, dem eigenen Koérper und der Umgebung. Dabei spielen auch spirituelle
Aspekte wie Sinnfindung, Verschnung und die Beziehung zum Transzendenten eine
Rolle (Egnew 2005). Patient_innen erfahren Heilung durch die Rekonstruktion ihrer
Identitit, die Neugestaltung von Sinn und das Uberarbeiten ihrer Lebensgeschichte
(ebd.). Versteht man Therapie als eine Heilbehandlung in diesem Sinne, hat es
durchaus seine Berechtigung, die Wirdezentrierte Therapie als Therapie zu

bezeichnen.

In diesem Verstindnis wird auch deutlicher, dass es bei der Wiirdezentrierten
Therapie nicht darum geht, die Wiirde zu therapieren. Die wortwértliche Ubersetzung
des Begriffes ,therapeuein® bedeutet neben pflegen, behandeln und heilen auch
férdern, achten, sich freundlich sorgen, Aufmerksamkeit schenken (Gemoll 20006).
Diese Aufmerksamkeit gilt bei der W2zT nicht dem erkrankten Organ, sondern dem
gesamten Menschen und seinem Leben. Das wiirdigt einen Menschen, bringt seine
unverlierbare Wiirde zum Ausdruck. In unserer heutigen Leistungsgesellschaft nahert
sich das Wirdeverstindnis wieder einem antiken Verstindnis, bei dem unter Wiirde
Ansehen und Ehre verstanden wurde. In Europa hat sich seit der Neuzeit der
Wirdebegriff aullerdem stark auf Individualitit und Autonomie eingeengt.
Dementsprechend erscheinen Krankheit und Schwiche und damit das Angewiesen-
Sein auf andere Menschen als Bedrohungen der Wiirde. Tatsichlich gerit die Achtung
vor der Wiirde jedes einzelnen Menschen gerade im Setting eines Krankenhauses
immer wieder aus dem Blick. Durch die Fokussierung auf die Erkrankung geht der
Blick fiir den Menschen mit dieser Erkrankung verloren. Im schlimmsten Fall wird er

ein Objekt (Jacobson 2009), an dem ,herumhantiert” wird. Zugunsten des hoheren
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Ziel der Lebenserhaltung werden Einschrinkungen der Intimsphire und
Verletzungen der personlichen Rechte und Grenzen von Patient_innen in Kauf
genommen und vom Personal oft auch fiir notwendig fiir einen reibungslosen Ablauf
erachtet. In einem solchen System sind Ma3nahmen wichtig, die an die unverlierbare
Wiirde der Betroffenen erinnern. Es braucht Menschen, die durch ihr Handeln und
thren Umgang mit den Patient_innen zum Ausdruck bringen: Du bist und bleibst
wertvoll. Maio fordert in seinem Buch ,,Den kranken Menschen verstehen® eine

»Medizin der Zuwendung®, in der es darum geht,

»den Anderen als einen in sich wertvollen Menschen anzuerkennen, der seine
Wiirde nie verlieren kann, ganz gleich, in welcher Situation er sich befindet. Und
diese Wiirde zu achten, bedeutet, ihm in jeder Situation das Gefihl zu geben, eine
besondere Person zu sein. (...) Die zentrale Aufgabe von Medizin und Gesellschaft
besteht kurz gesagt darin, Menschen, die Angst vor ihrer Gebrechlichkeit haben, zu
signalisieren, dass sie nichts leisten mussen, um als wertvolle Menschen anerkannt
zu sein.”“ (2017, 104)

Die Wirdezentrierte Therapie fordert Begegnung mit dem individuellen Menschen.
Es geht dabei nicht primiar um konkrete Hilfe, sondern um Beziehungsaufbau und
das Kennenlernen des Gegentibers mit seinen personlichen Lebenserfahrungen und
Uberzeugungen. Dieses In-Beziehung-Gehen férdert den Respekt und die Achtung
vor diesem Menschen und seiner Wirde, denn: ,,Die hochste Wiirde besitzt nicht
unbedingt der unabhingigste Mensch, sondern unter Umstanden jener, der in allen

Zusammenhingen seinen personlichen Weg gefunden hat.* (Staudacher 2014, 18)

0.2 Die Wiirdezentrierte Therapie als Psychotherapie?

Die Wirdezentrierte Therapie Ubernimmt Elemente aus verschiedenen
psychotherapeutischen Modellen (z.B. Supportive Gruppentherapie nach Spiegel,
Strukturierter Lebensriickblick nach Haight), baut aber im Unterschied zu diesen
wesentlich auf dem empirischen Wiirdemodell auf. Zielsetzung der Intervention ist
dabei nicht so sehr die Interpretation oder das ,Durcharbeiten® der Inhalte, sondern
es geht mehr um den Gesamtprozess an sich, der Sinn und Bedeutung erzeugen will
und die erzihlende Person in ihrem Selbstwert stirken soll (Chochinov 2004a).
Hartogh (2017) kritisiert daher auch die Bezeichnung der Intervention als
,Psychotherapie’, da sie den_die Erzihlende_n aufihr_sein Patient_innen-Sein mit zu

behandelnden Symptomen reduziert.

Die Frage, ob es sich bei der Wirdezentrierten Therapie um eine Form der
Psychotherapie handelt, ist insofern nicht unwesentlich, da dies Konsequenzen fur
den Kreis derjenigen haben kann, die diese Intervention durchfithren dirfen. Bereits

Chochinov selber beschrinkte die Durchfiihrung nicht auf Psychiater_innen,
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Psycholog_innen oder Psychotherapeut_innen, sondern lie3 die Intervention auch
von erfahrenen Palliativpfleger_innen durchfithren (Chochinov et al. 2011). Auch in
seinem Grundlagenbuch zur Wirdezentrierten Therapie bleibt Chochinov
diesbeztiglich vage (Chochinov 2017). Die Studien zeigen, dass die Intervention
inzwischen von Personen mit sehr unterschiedlichen Qualifikationen durchgefiithrt
wird: von Arzt_innen (Avery und Baez 2012; Julido et al. 2013; Chochinov et al. 2011),
Pfleger_innen (Chochinov et al. 2005), Psycholog innen (Bentley et al. 2012;
Houmann et al. 2014), Sozialarbeiter_innen (Johns 2013b), Ergotherapeut_innen
(Sposato  2016), Medizinstudent_innen (Tait et al. 2011) und beziiglich ihrer
Qualifikation nicht niher beschriebenen Forscher_innen (Hall et al. 2011; Vaghee
und Heydari 2016). Dennoch sollte man nicht davon ausgehen, dass grundsitzlich
jede_r fur die Durchfihrung der Intervention geeignet ist. So formulieren Hack et al.,
dass es sich beim_bei der Therapeut_in um eine_n erfahrene_n und einfihlsame_n
Kliniker_in handeln muss, die_der ausgehend von den Leitfragen des Interviews in
der Lage ist, flexibel mit den Gedanken des_der Patient_in mitzugehen (Hack et al.
2010). Wesentliches Element der Wirkweise der Intervention ist die Haltung des_der
Therapeut_in, das heil3t, der_die Therapeut_in muss das Gegeniiber und dessen
Aussagen bedingungslos positiv annehmen, um so dem_der Patient_in zu
ermoéglichen, sich gehort, verstanden und unterstiitzt zu fihlen (Hack et al. 2010).
Johnston et al. (2015) formulieren drei zentrale Fihigkeiten/Grundhaltungen des_der
Durchfihrenden: Demut, Pacing und Prasenz. Demut bedeutet fir Johnston et al., in
der Lage zu sein, den_die Klient_in als Expert_in zu akzeptieren und wertzuschitzen,
Emotionen mittragen und Mehrdeutigkeiten zulassen zu kénnen und fahig zu sein,
auch schwierige Themen zu erdrtern. Beim ,Pacing® geht es darum, durch
aufmerksames Zuhéren eine gute Beziehungsgrundlage zum_zur Patient_in
herzustellen, durch eine achtsame Neugier den_die Klient_in zu ermutigen, tiber sich
zu erzahlen, thn_sie ,bei der Stange zu halten® und ein langsames Tempo einzuhalten,
das Gedankenginge ermoglicht. Unter ,Prisent sein® verstehen Johnston et al.
einfuhlsam, mitfihlend, respektvoll, nicht wertend, authentisch, vertrauenswiirdig

und mit allen Sinnen da zu sein.

In einer solchen Form der Intervention nimmt die Person des_der Interviewer in
und sein_ihr Verhalten groflen Einfluss darauf, wie und was erzihlt wird. Dies sollte
den Interviewer_innen immer bewusst sein: bereits ihre berufliche Rolle (ob es
der_die Arzt_in ist, der die sich die Lebensgeschichte erzihlen ldsst, der_die
Psycholog_in oder der_die Seelsorger_in) verindert die Art und Weise des Erzihlens
(Tait et al. 2011), noch mehr die Personlichkeit des_der Interviewer_in, die

Gesprachsfihrung und erst recht die ,Zensur® bestimmter Aspekte im Rahmen der

25



26  Die Wirdezentrierte Therapie im Setting eines Akutkrankenhauses

Edition des Dokumentes (Lindqvist et al. 2015). Dies erfordert ein hohes Mal3 an

Fahigkeit zur Selbstreflexion und —riicknahme.
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C Wirde im Akutkrankenhaus

Die Wirdezentrierte Therapie trigt den Begriff ,\Wiirde® im Namen und wurde auf
der Basis eines Wiirdekonzeptes entwickelt. In diesem Kapitel soll versucht werden,

diesen Wirdebegriff der Intervention im allgemeinen Wiirdediskurs zu verorten.

1 Der Begriff ,Wiirde*

1.1 Kurzer historischer Uberblick

Der Begriff ,Wiirde‘ hat eine lange Geschichte und hat in dieser viele Wandlungen
erfahren. So verstand man in der Antike unter ,Wirde® zunichst so viel wie
personliches Ansehen, Verdienst und Ehre (Péschl 1990). Sie war nicht angeboren,
sondern etwas, was jemandem aufgrund von moralischen Leistungen oder auch der
jeweiligen  gesellschaftlichen  Stellung  zugesprochen  wurde.  Innere
Selbstbeherrschung und dullere tadellose Selbstdarstellung waren wesentliche
Ausdrucksformen von Wirde. In diesem Sinne besall nicht jede_r, sondern nur
Einzelne diese ,Wirde® und sie konnte durch eigenes Verhalten vermehrt oder

verringert werden. (Wetz 2005)

Dennoch sprach bereits Cicero als erstes davon, dass allen Menschen aufgrund ihrer
Stellung in der Weltordnung und ihrer Teilhabe an der Weltvernunft (Fahigkeit zur
Willensbildung) eine grundsitzliche Wirde zu eigen sei (Cicero 2011). Wenn die
Menschenwiirde damit zwar auch einen grundsitzlichen Anspruch darstellte, blieb sie
dennoch in Ciceros Verstindnis v.a. eine sittlich verpflichtende Aufgabe (P6schl
1990).

Der Gedanke der Wiirde als Wesensmerkmal des Menschen wurde erst im christlich-
metaphysischen Verstindnis zentral: Basierend auf der Schépfungsgeschichte in Gen
1 entsteht die Vorstellung der Vorrangstellung des Menschen gegentber der
restlichen Schopfung. Als Gottes Ebenbild kommt jedem Menschen gottliche Wiirde
und damit ein absoluter Wert zu, unabhangig von und vor aller Leistung (Wetz 2005).

In der Renaissancezeit findet der Wiirdebegriff besondere Beachtung in Abgrenzung
zur allprasenten Erfahrung menschlichen FElends wund des abwertenden
Menschenbildes der damaligen Zeit. Die Humanisten betonen dagegen in diversen
Traktaten die Erhabenheit des Menschen aufgrund seiner Fahigkeit zu Vernunft und
Freiheit sowie der Unsterblichkeit seiner Seele. Die Wiirde ist dabei ein allen
gleichermaflen zukommendes Wesensmerkmal, aus dem wiederum die Verpflichtung
zu einem wiurdevollen Leben entsteht, das sich durch intellektuelle und sittliche
Bildung auszeichnet. (Wetz 2005)
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Wihrend in der Renaissance die besondere Erhabenheit des Menschen immer noch
mit seiner Gottebenbildlichkeit und Sonderstellung in der Welt begriindet wird,
beginnt in der Neuzeit mit Blaise Pascal die Abwendung von der metaphysischen
Begriindung der Menschenwiirde, indem die Ursache ausschlieBlich in der
Denkfihigkeit des Menschen gesehen wird (Wetz 2005). Kant entwickelt diesen
Gedanken weiter, indem er die Grundlage der Wiirdeidee in der Fihigkeit des
Menschen zu moralischer Selbstbestimmung sieht, dank derer der Mensch moralisch
gut oder bose handeln kann. Der Mensch darf aufgrund seiner Wirde nie
verobjektiviert werden, sondern ist immer Zweck an sich (Kant 2015). Ob wiirdig
aufgrund seiner Freiheit, Selbstbestimmung oder Vernunft — gemeinsam ist diesen
Ansitzen, dass sie die Wurde des Menschen intrinsisch, also als dem Menschen

innewohnend begriinden, unabhingig von einer dulleren Zuschreibung.

In der Moderne wird Wiirde dann immer mehr von einem rein philosophischen
Konstrukt zu einem Begriff mit sozialpolitischen Implikationen und Bedeutung fiir
das Rechtssystem (Jacobson 2007), der sich je nach Kontext und Fachdisziplin
unterscheidet (Pleschberger 2005).

1.2 Das Verstandnis des Begriffes heute

Auch wenn der Begriff in vielfaltigen Zusammenhingen verwendet und von
Philosoph_innen, Theolog_innen, Jurist_innen und Sozial- und
Gesundheitswissenschaftler_innen abgehandelt wird, gibt es keine einheitliche
Definition, was unter ,Wiirde® zu verstehen ist. Das Wiirdekonzept gilt als komplex
und vage (Pullman 2002) und wird aufgrund seiner gewissen individuellen Beliebigkeit
sogar als ,nutzlos® bezeichnet (Macklin 2003). Wiirde wird sowohl als ein objektives
als auch ein subjektives Phinomen beschrieben (Nordenfelt 2004), als intrinsisch (wie
sehe ich mich?) und extrinsisch (wie sehen andere mich?) (Jacelon 2016; Mann 1998),
als universell und relational (Badcott und Leget 2013), als individuell und
zwischenmenschlich (Baillie 2009), als normativ oder emotional (Badcott 2003), als
Schutzfunktion und Gestaltungsauftrag (Pfabigan 2007), als Autonomie und Identitit
(Rodriguez-Prat et al. 20106), als personliche Glaubensiiberzeugung oder Konsens der
Menschheit (Haddock 1996), als Rechtsanspruch (United Nations 26.06.1945), als
gelungene Selbstdarstellung (Luhmann 2019) oder als gewahlte Lebensform (Bieri
2013). Margalit sicht Wiirde als ,,Ausdruck der Achtung, die Menschen aufgrund ihres
Menschseins sich selbst entgegenbringen® (Margalit 2018).

Grundsitzlich lassen sich zwei wesentliche Richtungen unterscheiden: das
Verstindnis einer allgemeinen ,Menschenwirde® als Seinsbestimmung, die jedem
Menschen unabhingig von irgendwelchen Eigenschaften allein aufgrund seines

Menschsein zugesprochen wird und die ,relationale Wirde, die im Miteinander
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zwischen Menschen und im Blick auf sich selber entsteht. Wihrend die
Menschenwiirde unverlierbar und universell ist, kann die ,relationale Wiirde® sich im

Lebenslauf verindern, gestirkt werden oder verloren gehen. Sie ist kontextabhingig,
mess- und erfahrbar. (Gewirth 1992)

1.3 Verwendungen des Begriffes

Wirde als Rechtsbegriff

Wirde wird trotz seiner langen Geschichte erst im 20. Jahrhundert zu einem
verfassungsgeschiitzten Rechtswert (Wetz 2005). Ausgelost durch die Griuel der NS-
Zeit formulieren die Vereinten Nationen am 26. Juni 1945 in der Praambel der Charta
der Vereinten Nationen: ,,Wir, die Volker der Vereinten Nationen, [sind] fest
entschlossen (...), unseren Glauben (...) an Wiirde und Wert der menschlichen
Personlichkeit (...) erneut zu bekriftigen® (United Nations 26.06.1945). Es entstand
in Folge eine enge Verknipfung zwischen der Menschenwiirde und den
Menschenrechten. So bildet der Wiirdebegriff die Grundlage fiir die Allgemeine
Erklirung der Menschenrechte vom 10. Dezember 1948: ,Da die Anerkennung der
angeborenen Wiirde und der gleichen und unveridul3erlichen Rechte aller Mitglieder
der Gemeinschaft der Menschen die Grundlage von Freiheit, Gerechtigkeit und
Frieden in der Welt bildet, (...) verkiindet die Generalversammlung diese Allgemeine
Erklirung der Menschenrechte® (United Nations 10.12.1948). In Folge findet der
Wiirdebegriff explizit oder implizit Einzug in diverse Verfassungen und Rechtstexte,
so auch in die Charta der Grundrechte der EU vom 9. Dezember 2000: ,,Die Wiirde
des Menschen ist unantastbar. Sie ist zu achten und zu schitzen® (Europiische Union

18.12.2000).

Wiirde wird damit zu einer juristisch relevanten Eigenschaft, aus der Pflichten und
Rechte entstehen und die gesellschaftliches Handeln erfordert. Der Begriff wird dabei
sowohl restriktiv (Schutz vor Wiirdebedrohungen) als auch affirmativ (Stirkung von
Wirde durch die Gewihtleistung von gewissen Standards) verwendet und bezieht
sich in der Regel entweder auf bestimmte Menschengruppen (z.B. Schutz vor
Diskriminierung)  oder  Individuen  (z.B.  Entscheidungsfreiheit  und
Selbstbestimmung) (Feldman 1999).

Menschenwiirde in diesem Kontext kommt jedem Menschen auch tber seinen Tod

hinaus zu und ist unabhingig von Fihigkeiten oder eigener Wahrnehmung
(Pleschberger 2005).
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Wiirde als Grundlage fiir ethisch-moralische Entscheidungen

Mit den verschiedenen Facetten des Wiirdebegriffes kommen unsere Uberzeugungen
zum Ausdruck, was wir jeweils unter einem ,guten Leben‘ verstehen (Feldman 1999).
Wiirde wird dabei oft als Basis von sozialer Gerechtigkeit gesehen und dient als
Richtschnur, um menschliches Tun oder Lassen moralisch beurteilen zu kénnen

(Jacobson 2007).

Der Wiirdebegriff spielt dabei gerade bei Entscheidungen am Lebensende eine grof3e
Rolle. Er gilt als Begriindung fur vielfiltige, oft kontrire Positionen (z.B. fir und
gegen FButhanasie am Lebensende) und erhilt mitunter den Charakter eines
,Todschlagargumentes’, das jede weitere Diskussion verunmoglicht. In Oregon/ USA
heil3t das Gesetz, das den dort erlaubten assistierten Suizid regelt ,The Oregon Death
with Dignity Act. ,Sterben in Wiirde® wird dabei gesehen als die Moglichkeit, seinem

(krankheitsbedingt eingeschrinkten) Leben vorzeitig ein Ende zu setzen.

Obwohl Wiirde und Autonomie zwei eigenstindige Begrifflichkeiten sind, kommt es
in diesem Zusammenhang zu einer starken Uberlappung der beiden Begriffe. Der
Verlust der Autonomie und Kontrolle tiber das eigene Leben wird gleichgesetzt mit
dem Verlust der eigenen Identitit und damit der personlichen Wiirde (Rodriguez-Prat
et al. 2016).

Wiirde in der Gesundheitsversorgung

Der Wirdebegriff spielt in der Gesundheitsversorgung, v.a. im Bereich der Pflege,
eine wichtige Rolle. Er gilt als ein Kernkonzept der Pflege (Lin et al. 2012; Baillie
2009) und wird als Pflicht und Recht in verschiedenen Pflegeleitlinien und
Ethikcodices genannt (Gallagher 2016). Laut dem International Council of Nurses
(ICN) ist Pflege untrennbar mit dem Recht auf Wiirde und respektvolle Behandlung
verbunden (International Council of Nurses ICN 2012). Wihrend international
verschiedene Aspekte der Pflegeerbringung betont werden, werden in westlichen
Lindern der Respekt fir die grundlegenden Menschenrechte, die Achtung der Wiirde
und der Respekt fiir individuelle Unterschiede hervorgehoben (Lin et al. 2012). Die
Formulierung der Europiischen Patientenrechte 1994 durch die WHO definiert als
eines ihrer Ziele ,to reaffirm fundamental human rights in health care, and in
particular to protect the dignity and integrity of the person and to promote respect of

the patient as a person”.

Sowohl aus der Sicht der Patient_innen und Angehdrigen als auch in der 6ffentlichen
Wahrnehmung gilt ,\Wiirde® als ein Qualititsmerkmal von Pflege (Mehnert et al. 2008).
Bei internationalen Befragungen durch die WHO wurde ,Wiirde® als zweitwichtigster,

nichtklinischer ~ Versorgungsaspekt — genannt, der sich stark auf die
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Patienten_innenzufriedenheit auswirkt (Jacobson 2009). ,Wirde® wird von
Patient_innen sogar wichtiger als ,Gesundheit® eingestuft (Baillie 2009). Studien
zeigen, dass Wiirdeverletzungen sich negativ auf das korpetliche, geistige und soziale
Wohlbefinden auswirken (Mann 1998), wohingegen Patient_innen, die sich wiirdevoll
behandelt fithlen, besser auf die Behandlung ansprechen, bereiter sind, priventive
Maf3inahmen zu ergreifen und insgesamt zufriedener sind (Beach et al. 2005; Jacobson
2009). Ein gestirktes Wirdegefiihl fihrt zur Normalisierung des psychosozialen
Gleichgewichts und hilft, mit der Erkrankung umzugehen (Bagherian et al. 2020).

Angesichts dieses Stellenwert des Begriffes ,Wiirde® ist es umso erstaunlicher, dass es
keine einheitliche Definition von Wiirde im Gesundheitswesen gibt. Mehrere Studien
haben, ausgehend von den FErfahrungen und persoénlichen Sichtweisen der
Betroffenen, Definitionen des Begriffes formuliert, die allerdings eine grof3e
Bandbreite abdecken. So bezeichnen Fenton und Mitchell (2002) Wirde als einen
Zustand ganzheitlichen Wohlbefindens, Shotton und Seedhouse (2016) sehen Wiirde
als ausgewogenes Zusammenspiel von Fihigkeiten und Anforderungen. Wahrend
Bagheri den Aspekt betont, von anderen als einzigartiger Mensch angesehen und mit
Respekt behandelt zu werden (Bagheri et al. 20106), sieht Jacelon in der Wiirde ein
personliches  Selbstwertgefiihl, das sowohl intra- als auch interpersonale
Einflussfaktoren hat (Jacelon 2016). Jacobs schlief3lich spricht von Wiirde nur noch

als ,,conceptual something® (Jacobs 2016), das jeder hat, aber auch verlieren kann.

Als Ergebnis seiner Studie mit dlteren Menschen unterscheidet Nordenfelt (2004) vier
Verstindnisarten von ,Wirde®: wihrend die Menschenwiirde jedem Menschen in
gleichem Maf3e zukommt und nicht verloren werden kann, werden das Ausmal3 der
Wirde des Verdienstes, der moralischen Gréf3e und der personlichen Integritit von
verschiedenen intra- und interpersonalen Faktoren beeinflusst. Diese verinderlichen
Wiirdearten kommen jedem Menschen individuell in verschiedenem Mal3e zu und
koénnen sich mit der Zeit verdndern. Nordenfelt unterscheidet aulerdem zwischen
einer ,objektiven Wiirde®, die unabhingig von deren Bewusstsein existiert, und einer
,ssubjektiven Wiirde!, die von den eigenen Uberzeugungen und den Sichtweisen

anderer abhangig ist.

Klie (1998) unterscheidet in Bezug auf die institutionelle Versorgung von ilteren
Menschen vier rechtliche Aspekte der Menschenwiirde: den Subjektstatus des
Menschen (ein Mensch darf nie zum Objekt pflegerischen Handelns werden), die
soziale Teilhabe und Begegnung (Geachtet werden in der sozialen Interaktion), den
Anspruch auf Individualitit und Freiheit (als Individuum gesehen und anerkannt

werden) sowie den Anspruch auf Intimitit und Privatsphire.
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Die deskriptiven Daten zeigen, dass das Verstindnis von ,Wiirde® und die fir den_die
Einzelne_n wirderelevanten Aspekte abhingig sind von den personlichen Werten,
die je nach Herkunft, Prigung und Alter verschieden sind und sich verdndern kénnen.
Dementsprechend formuliert Killminster, dass ein_e Patient_in dann Wiirde hat,
wenn er_sie in der Lage ist, gemil3 seiner_ihrer Standards und Werte zu leben
(Killmister 2010). Diese Fihigkeit kann durch eine Vielzahl von Dingen in Gefahr
geraten: durch das Verhalten anderer, durch die Umgebung, durch eigene
Handlungen oder schlicht durch gesundheitliche Beeintrichtigungen, die die eigenen
Ressourcen begrenzen und den Menschen abhingig machen von anderen (Barclay
2010).

Letztlich kann man bei den verschiedenen Definitionsansitzen drei Schwerpunkte
erkennen: diejenigen, die stirker den Aspekt der Autonomie und der Individualitit
betonen (u.a. Shotton und Seedhouse 2016; Mains 1994); diejenigen, die den Aspekt
der (Selbst- und Fremd-) Achtung hervorheben (Bagheri et al. 2016; Webster und
Bryan 2009) und diejenigen, die Autonomie und Respekt einordnen unter dem
allgemeinen Begriff der ,persénlichen Werte® (Barclay 2016). Verbindendes Merkmal
dieser Definitionen ist, dass es im Menschen so etwas wie ein Gefuhl fir die eigene
Wiirde gibt, das durch verschiedene Faktoren (intrapersonal, zwischenmenschlich,
das Umfeld betreffend) positiv wie negativ beeinflusst werden kann. Pleschberger
(2005) resiimiert auBerdem in ihrer Ubersicht {iber die Konzeptionen von Wiirde im
Versorgungskontext, dass Wiirde in diesem Bereich grundsatzlich ,,allen Menschen
zugesprochen wird und mit dem Anspruch verkntpft ist, dass dies auch in Phasen
schwerer korperlicher, psychischer und sozialer Beeintrichtigung nicht in Frage

gestellt werden darf™ (37).

2 ,Wirde® in der Versorgung im Akutkrankenhaus

Nachdem lange Zeit die Forschung zu Wirde als einem Konzept in der
Gesundheitsversorgung  sehr klein war (Pleschberger 2007b), hat sich die
Forschungslage diesbeztiglich in den letzten Jahren verbessert. Die Forschung schaut
aus verschiedenen Disziplinen, Versorgungsorten und Patientenpopulationen auf das
Feld Wiirde (Jacobson 2009), wobet sie in der Regel das individuelle Wiirdeempfinden
der jeweiligen Personen in den Mittelpunkt stellt. Die vorhandene Forschung liefert
v.a. qualitative Daten von verschiedenen beteiligten Personengruppen, aus denen
dann Kategorien von Faktoren entwickelt werden, die das Wiirdegefiihl stirken oder
verletzen. Die Forschung zur Frage, in welchem Ausmal3 Wiirde in der klinischen
Praxis, insbesondere im Setting eines Akutkrankenhauses, bewahrt wird, bleibt aber

immer noch begrenzt (Lin und Tsai 2011).
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Das (Akut)krankenhaus gilt in der Forschung als ein Ort, an dem das Wiirdegefiihl
von Menschen stirker als in anderen Settings gefahrdet ist (Chochinov et al. 2002a)
und wo die Stirkung von Wiirde aufgrund des Umfeldes, des kérperlichen Zustandes
der Patient_innen und der Personalkiirzungen eine Herausforderung darstellt (Zahran
et al. 2016). Die Wiirdegefihrdung hingt mit verschiedenen Faktoren zusammen, die
drei Bereichen zugeordnet werden koénnen: dem Ort Krankenhaus mit seinen
raumlichen, organisatorischen und systemischen Bedingungen, dem Verhalten des

Personals und unmittelbar patient_innenbezogenen Aspekten (Baillie 2009).

In einem Krankenhaus befinden sich Menschen, die aufgrund ihrer Erkrankung auf
Unterstiitzung angewiesen sind — allein dieses Faktum macht sie verletzlich und damit
fir Wirdeverluste sensibel (Tracy und Skillings 2007). Krankheiten und
Behinderungen  schwichen einen  Menschen und  schrinken  seinen
Handlungsspielraum ein, wodurch die personliche Eigenstindigkeit von vorneherein
in Mitleidenschaft gezogen ist (Lloyd et al. 2017). Im Krankenhaus gefahrden dariiber
hinaus mangelnde Kommunikation, unzureichende Einbindung in Entscheidungen,
die verstirkte Abhingigkeit vom Personal und die mangelnde Flexibilitit der
Strukturen die Autonomie des Einzelnen (Tracy und Skillings 2007). Die stark
hierarchischen Strukturen in einem Krankenhaus (mit den Patient_innen ganz unten
in der Reihe) sowie die Unterschiede in Wissen und Stirke fihren zu einem
Machtungleichgewicht, das wiederum Wirdeverletzungen den Boden bereitet
(Jacobson 2009; Debus et al. 2010). Patient_innen miissen auf der einen Seite viel
Intimes von sich preisgeben (Jacobson 2009), kénnen aber unter Umstinden zugleich
ithren Status als einzigartige Individuen verlieren. Sie haben nur noch wenig Kontrolle

tber sich und ihre Umgebung (Tauber-Gilmore et al. 2017).

Die Privatsphire ist in einem Krankenhaus auf vielfiltige Weise beeintrachtigt: v.a.
durch den Aufenthalt in (mitunter sogar gemischtgeschlechtlichen) Mehrbettzimmern
(Baillie 2009). Selbst wenn der_die Patient_in durch Vorhinge vor Blicken geschtitzt
wird, filtern diese weder Gerdusche noch Gertiche (Henderson et al. 2009). Auch
bereits die nur mifBig bedeckenden Krankenhaushemden konnen das Wirdegeftihl
beintrichtigen (Oliver 2020; Matiti 2002). Die Patient_innen haben in der Regel nur
wenige Rickzugsmoglichkeiten und brauchen mitunter Hilfe bei intimsten

Verrichtungen (Debus et al. 2010).

Einen zentralen Einfluss auf das Wiirdegeftuhl der Patient innen hat das Personal
durch seine Art des Umgangs. Bevormundung, Missachtung, Ungeduld,
Unhoflichkeit,  Etikettierungen,  autoritatives  Vorgehen und  dhnliche
Verhaltensweisen wirken sich deutlich negativ auf das Wirdegefiihl aus (Tauber-

Gilmore et al. 2017, Mehnert et al. 2008), wihrend ein vertrauensvoller,
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partnerschaftlicher Beziehungsaufbau, das Sich-Einlassen auf den individuellen
Menschen und seine Personlichkeit und das Achten der Intimsphire die Wirde
stirken (Zahran et al. 20106). Solche Verhaltensweisen hingen dabei nicht nur vom
individuellen Bemithen der Einzelnen ab, sondern werden auch durch die jeweilige
Stationskultur — gestiitzt (Baillie 2007b). Personalmangel verschlechtert die
Bedingungen fiir einen wiirdevollen Umgang (Matiti 2002).

Insgesamt fihrt eine schwere Erkrankung zu Rollenverlusten und Verdnderungen des
Selbstbildes in Bezug auf Integritit, Stirke und Autonomie (Nordenfelt 2004), was

sich bis zu einem Identitatsverlust auswachsen kann.

Trotz all dieser wirdegefihrdenden Faktoren kommt es bei den Patient_innen nicht
grundsatzlich zu einer schwerwiegenden Beeintrichtigung des Wiirdegefthls - die
Patient_innen sind hingegen trotz dieser Faktoren immer wieder mit ihrer Versorgung
zufrieden (Zahran et al. 2016; Tauber-Gilmore et al. 2017). Dies hingt zum einen
vom Verhalten des Personals ab, zum anderen von der FEinstellung, mit der
Patient_innen an diese Wirdebedrohungen herangehen. So ist fir Patient_innen der
personliche Umgang, also wie sie vom Personal behandelt werden, von gréflerer
Bedeutung als Aspekte wie die Privatsphire. Patient_innen fihlten sich wohl, wenn
Mitarbeiter_innen ihnen freundlich, humorvoll und beruhigend begegneten (Baillie
2009). Eine emotional gute Beziehung zwischen Patient_innen und Personal, auf der
beide Seiten sich mit Achtung als Gleichgesinnte begegnen, wird als Voraussetzung
fir ein positives Grundgefihl gesehen (Tutton wund Seers 2004).
Einfiihlungsvermégen (Enes 2003), Geduld (Tadd 2005), Freundlichkeit (Jacelon
2003), sich Zeit nehmen fur Patient_innen und ihre Angehorigen (Soderberg et al.
1997), Zuhoren (Tadd 2005), Mut machen (Matthews und Callister 2004), Hoffnung
geben (Hack et al. 2004) sind alles Aspekte, mit denen das Wirdegefihl der
Patient_innen gestirkt werden kann. Fir das Personal dient ,Wiirde® laut Séderberg
et al. (1997) als eine Art ,Kompass‘, anhand dessen in komplexen Situationen

Handlungsentscheidungen getroffen werden kénnen.

Einige Studien zeigen, dass Patient_innen sich an die Situation im Krankenhaus
anpassen (Enes 2003; Matiti 2002). So hilt ein groBer Teil der Patient_innen gewisse
Wiirdeverluste (z.B. sich den Hintern durch andere abputzen lassen miissen, vor dem
Personal nackt sein, intime Untersuchungen) fiir unvermeidlich (Baillie 2007a).
Patient_innen sind im Krankenhauskontext bereit Dinge zu akzeptieren, die sie
aullerhalb des Krankenhauses nicht zulassen wirden (ebd.). Die Erwartungen an
einen  wirdevollen Umgang verindern sich auch im  Laufe des
Krankenhausaufenthaltes. So sind Patient innen in der ersten Phase ihres

Krankenhausaufenthaltes, in der sie von ihrer Erkrankung physisch wie psychisch
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sehr in Anspruch genommen werden, cher bereit, wiirdebeeintrichtigende
Handlungen tber sich ergehen zu lassen. Sobald ihr Zustand sich stabilisiert hat,
verindert sich die Sichtweise und der Erhalt ihrer Wiirde riickt in den Vordergrund.
In der Phase vor der Entlassung werden Patient_innen mit dem Blick auf die baldige
Heimkehr wieder in gewisser Weise ,resilienter® gegentiber Wiirdeverletzungen
(Jacelon 2003). Pullmann (Pullman 2002) vertritt die Ansicht, dass das grundsitzliche
Wiirdegefiihl auf der Einheit und Integritit des Lebensfadens beruht und durch
Gesellschaft, Kultur, personliche Beziehungen und durch die Beziehung zu sich selbst
und dem eigenen Korper geprigt wird und somit also durch einzelne Erfahrungen
nicht vollig aus dem Tritt geraten kann. Insofern ist in Bezug auf die
Wiirdeverletzungen im Krankenhaus auch relevant, mit welchem ,Wirdevorrat® ein
Mensch ins Krankenhaus kommt (Jacelon 2016), der ihn durch die Zeit der
Erkrankung tragen kann. Patient innen sorgen aullerdem flr ihr eigenes
Wiirdegefiihl, indem sie Geschichten tber ihr Leben und ihre Errungenschaften
erzahlen, um sich selbst und das Personal daran zu erinnern, dass sie noch ein Leben

aullerhalb des Krankenhauses haben (Jacelon 2003).

3 ,Wirde® in der Betreuung am Lebensende

3.1 Das Verstandnis von Wurde am Lebensende

Wirde spielt besonders am Ende des Lebens eine besondere Rolle (Tracy und
Skillings 2007): sei es als Bedurfnis von Sterbenden oder in Diskussionen tber
Versorgung und Entscheidungsfindungen am Lebensende. Allerdings fehlt hier
ebenso wie in anderen Kontexten eine klare Definition, was darunter zu verstehen ist.
So fihren mehrere Studien ,Wirde am Lebensende® im Titel, ohne im Folgenden
niher zu bestimmen, was damit gemeint ist. Street und Kissane (2001) beschreiben
dieses Faktum als ,stillschweigende Annahme* der Forscher_innen, dass Wirde eine
unproblematische, einvernehmlich  vereinbarte Bedeutung hitte. Andere
Forscher_innen hingegen stufen den Begriff als so mysteri6s ein, dass sie ganz auf ihn
verzichten wollen (Coope 1997; Wear 1996). Dennoch haben diverse Studien Wiirde
als eines der wichtigsten Themen in der Pflege am Lebensende identifiziert: sowohl
aus Patient_innen- und Angehorigensicht, als auch aus Sicht des Personals (Aspinal
et al. 2006; Keegan et al. 2001; Touhy et al. 2005; Miettinen et al. 2016; Vohra et al.
2004). Wirde gilt als zweithaufigster Grund (nach unkontrollierbaren Schmerzen),
warum Menschen den Wunsch nach Lebensverkiirzung duflern (Ripamonti et al.
2018). Ein erniedrigtes Wiirdegefithl steht in Beziechung mit héherem psychischen
und spirituellen Stress, mit Verzweiflung, Depression, Angst und hat negative
Auswirkungen auf das gesamte Familiensystem (Ripamonti et al. 2018). Dariiber

hinaus gibt es inzwischen zahlreiche Studien, die sich mit wiirdeverwandten Themen

35



36

Die Wirdezentrierte Therapie im Setting eines Akutkrankenhauses

wie Autonomie, Respekt vor der Intimsphire oder Kriterien fiir einen guten Tod
beschiftigen (Pleschberger 2005). Auch in Studien, die sich mit Spiritualitit am
Lebensende beschiftigen, findet sich das Thema ,Wiirde® zumindest implizit.

Die Bandbreite der Herangehensweisen ist dabei gro}: so handeln manche
Autor_innen Wirde am Lebensende als zutiefst individuelle und persénliche
Angelegenheit ab, wihrend andere versuchen, durch ihre Studien allgemein-giiltige
Handlungsrichtlinien und Grundlagen fir die Rechtsprechung zu entwickeln (Street
und Kissane 2001). Wirde am Lebensende, v.a. im Sinne der
Patient_innenautonomie, zu sichern, ist gemeinsames Anliegen von Gesetzgebern,
Bioethikern, Biurgervereinigungen und Mitarbeiter_innen des Gesundheitswesens.
Dabei wird, wie bereits oben erwihnt, Wiirde allerdings von ganz unterschiedlichen
Seiten als Argument ins Feld gefiihrt. Meistens ist Selbstbestimmung die Basis dieser
Argumente, aber der Begriff Wiirde wird dul3erst schwammig verwendet und vielfach
der individuellen Deutung tberlassen. Street und Kissane (2001) sprechen daher
davon, dass Wirde in diesem Zusammenhang jeweils unterschiedlich nach den

Bediirfnissen der jeweiligen Interessengruppen sozial konstruiert wird.

Wenn Patient_innen selber befragt wurden, wird deutlich, dass auch aus deren Sicht
Wiirde eine gro3e Bedeutung am Lebensende hat. So berichtet der hollindische
Rimmelink Report dartiber, dass 57% der befragten Patient_innen assistierten Suizid
wunschten aufgrund des Wiirdeverlustes, dem sie ausgesetzt seien (van der Maas et
al. 1996). Street und Kissane (2001) fihrten eine Diskursanalyse zum Thema
,Wiirdevolles Sterben‘ durch, im Rahmen derer sie zu diesem Zeitpunkt vorhandene
veroffentlichte Texte (Forschungsberichte, Internetseiten, Medienartikel, rechtliche
und politische Stellungnahmen) auf den Wiirdebegriff hin analysierten. Aufgrund
ithrer Ergebnisse beschreiben sie ,Wiirde® als gesellschaftlich konstruiert, individuell
wahrgenommen, verkérpert und relational. Das Verstindnis von Wirde am
Lebensende wird durch unser Glaubenssystem, unsere Erfahrungen und unsere
jeweilige Kultur gepragt. In unserer westlichen Kultur wird ,Wirde‘ dabei haufig mit
den Begriffen Autonomie und Selbstwert umschrieben. Was wiederum darunter
verstanden wird, ist, ebenso wie der Begriff ,\Wiirde® an sich, verschiedenen
Deutungen unterworfen, die von unterschiedlichen Interessengruppen je nach

Anliegen anders definiert werden (ebd.).

,Wiirde® ist eine subjektive Erfahrung, die von jedem Menschen unterschiedlich
wahrgenommen wird. Somit hat jeder Mensch eine andere Sichtweise, was er_sie als
(entywirdigend erlebt. ,Wiirde® hat dabei viel mit Selbstwert und Sicht auf die eigene
Personlichkeit zu tun. So beschreibt Cassel (1982) die Bedeutung der personlichen
Lebensgeschichte, der Berufstitigkeit, der Erfolge, Stirken und Interessen und deren
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Kontext innerhalb der Familie und der Gesellschaft als zentral fir die Erfahrung von
Wiirde am Lebensende. Wiirde bedeutet in diesem Zusammenhang, sich selbst achten

zu konnen.

Street und Kissane (2001) arbeiteten aullerdem die Bedeutung des Korpers fir das
Wiirdeempfinden heraus. Wenn sich ein Korper verindert, seine Funktionsfahigkeit
verliert und verfillt, schrinkt er die Kommunikationsfahigkeit und die Erfahrung der
Welt des_der Betroffenen ein. Er konfrontiert unausweichlich mit dem Ende des
Lebens und er macht uns unsere Angewiesenheit auf andere deutlich. Die wachsende
Unfihigkeit, fiir sich selber sorgen zu kénnen, hat Auswirkungen auf das Selbstbild
sowie die Beziehungen zu anderen und damit auf das Wiirdeempfinden. So zeigt auch

Pleschberger auf, dass am Lebensende ein enger Zusammenhang besteht zwischen
Wiirde und dem Gefiihl, anderen zur Last zu fallen (Pleschberger 2007b).

Dass Wirde einen stark relationalen Charakter hat, wird ebenfalls in der Analyse von
Street und Kissane deutlich. Wiirde wird in sozialen Kontakten hergestellt. Bereits
frihkindliche Erfahrungen priagen das Selbstbild und die Selbstachtung eines
Menschen fiir sein ganzes Leben (Street und Kissane 2001). Am Lebensende haben
die liebevolle Fursorge durch Angehorige oder die Art, wie Pflegepersonal mit einem
sterbenden Menschen kommuniziert, einen gro3en Einfluss auf das Wiirdeempfinden
(Street und Kissane 2000).

Sylvia Enes fiihrte - dhnlich wie Chochinov in Kanada - 2003 in GroBbritannien eine
qualitative Studie mit Palliativpatient_innen, Zugehorigen und Mitarbeitenden in der
Gesundheitsversorgung zum Thema Wirde durch (Enes 2003). Die Ergebnisse
decken sich weitgehend mit den von Street und Kissane erarbeiteten Aspekten. Vier
Dimensionen tauchten dabei bei allen befragten Gruppen auf: ,Beziehungen und
Zugehorigkeitsgefiihl’, ,Kontrolle haben‘, Mensch sein® und ,Seine Individualitit

bewahren®.

Dimension Hauptkategorien

Beziehungen und Gehort und verstanden werden
Zugehorigkeitsgefihl Liebe geben und empfangen
Selbst- und Fremdwahrnehmung
Einbezogen sein

Gefuhle

Kontrolle haben Uber Entscheidungen

Uber den Kérper

Uber das Verhalten

Uber das, was geschieht
Mensch sein Der Achtung wiirdig sein
Wert, Ansehen

Rechte haben
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Sein individuelles Selbst Unabhingigkeit

bewahtren Individualitat

Freiraum und Privatsphire
Bedurfnisse erfullt bekommen
Erscheinungsbild

Rolle

Ein normales Leben aufrecht
erhalten kénnen

Freiheit, zu sein (wie man ist)

Abbildung 5: Wiirdedimensionen (Enes 2003)

Als Faktoren, die das Wiirdegefiihl beeinflussen, benannte sie personelle und zeitliche
Ressourcen, eine gute Kommunikation mit ausreichend Informationen und
Erklirungen sowie einer guten Teamarbeit und eine respektvolle, einfithlsame

Grundhaltung.

Eine nicht zu unterschitzende Komponente des Wiirdegefiihls in diesem
Zusammenhang ist der individuelle und kollektive Umgang mit Leiden. Am
Lebensende kommt es unweigerlich zu Leiderfahrungen, da wesentliche Aspekte der
eigenen Personlichkeit und Existenz bedroht sind (Pullman 2002). Ob diese
Leiderfahrungen zur Bedrohung fiir die eigene Wiirde werden, hingt zum einen von
der Personlichkeit, der Lebensgeschichte und den Grundwerten der betroffenen
Person ab (Hartogh 2017), zum anderen aber auch vom kulturell-gesellschaftlichen
Umfeld und dessen Sicht auf und Umgang mit Leid. Leid (und damit sind nicht nur
physische Symptome gemeint) ist ein zentraler Bestandteil der Erfahrungen von
Patient_innen, aber es wird haufig im Gesundheitssystem zu wenig beachtet. Im
schlimmsten Fall tragt das System sogar dazu bei, dass Leid verstarkt wird (Daneault
et al. 2006). Wo Leid wahrgenommen wird, wird es pathologisiert und ,behandelt’,
,zunter Kontrolle gebracht® (Hartogh 2017). Wo es nicht gelingt, bleiben scheinbar nur
Palliative Sedierung oder Assistierter Suizid. Den sterbenden Menschen in seiner
Wirde zu achten, kann aber auch darin bestehen, Mit-Leidender zu werden, sich auf
den leidenden Menschen und sein Schicksal einzulassen, ihm eine Form des

Ausdrucks seines Leidens zu ermdoglichen (Heller und Knipping 2007).

Wiirde am Lebensende wird hiufig auch mit dem Begriff ,Sterben in Wiirde® umfasst,
wobet sich dies in manchen Studien explizit auf die letzten Stunden und Tage vor dem
Tod bezieht, in anderen Studien jedoch weiter gefasst wird. Guo und Jacelon fassen
die Ergebnisse ihres Reviews von Studien tber ein ,Sterben in Wiirde® mit folgender

Definition zusammen:

,,Dying with dignity is a basic human right; it is a subjective experience
and also a value influenced by others; it signifies a dying process with the
following characteristics: dying with minimal symptom distress and
limited invasive treatment, being human and being self, maintaining
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autonomy and independence to the greatest extent, achieving existential

and spiritual goals, having self-respect and being respected by others,

having privacy, maintaining meaningful relationships with significant
o/ C &

others, and receiving dignified care in a calm and safe environment.”

(Guo und Jacelon 2014, 937)

Dabei wird deutlich, dass ,Sterben in Wiirde® viele Facetten umfasst: Es umfasst
korperliche, psychische, soziale und spirituelle Aspekte. Es gilt sowohl als
allgemeingtltiges Recht als auch als subjektive Erfahrung sowie als Wert, der sozial
und kulturell beeinflusst ist. Das ,Sterben in Wiirde® als Wert steht dabei in einem
engen Zusammenhang mit dem Ideal des ,Guten Todes, das im Abschnitt D4.2

erlautert werden wird.

3.2 Wiirde als Auftrag der Versorgung am Lebensende

Auch wenn der Begriff der Wiirde in keiner der offiziellen Definitionen von Palliative
Care explizit auftaucht, gilt ein ,Wirdevolles Sterben‘ doch als zentrales Konzept fiir
die Palliativversorgung. Der Respekt vor dem unverlierbaren Wert, der Wiirde und
Einzigartigkeit jedes Menschen bilden die Basis fur die Palliativphilosophie (Latimer
1991). Fur Field et al. zielt die gesamte Palliativversorgung darauf, Menschen am
Lebensende zu achten und zu schiitzen und ihnen durch Wort und Tat ihre Wiirde
zu vermitteln (Field und Cassel 1997). So formuliert auch die DGP, dass die
,Beachtung der personlichen Wiirde der Schwerstkranken und Sterbenden ... eine
wesentliche Voraussetzung fur die Hospiz- und Palliativversorgung® ist (Deutsche
Gesellschaft fir Palliativmedizin 2016, 8). Das Schweizer Bundesamt fir Gesundheit
zihlt die Achtung der Wiirde zu den ,Grundwerten der Palliativversorgung. Dennoch
ist auch hier zu verzeichnen, dass nicht niher darauf eingegangen wird, welche
Wirdekonzeption diesen Aussagen zugrunde liegt. Eine kritische Evaluation der
diesbeztiglichen Qualitat der Palliativversorgung ist in Ermangelung einer genauen

Definition daher schwierig.

Hiufig wird Wiirde im Bereich von Palliative Care mit Lebensqualitit in einem
Atemzug genannt. So konstatieren Guo und Jacelon, dass ,,the basic tenets of end-
of-life care could be summarized as improving the quality of life und maintaining the
dignity of the dying person® (Guo und Jacelon 2014, 932). Wiirde wird in manchen
Studien als Teil der Lebensqualitit gesehen (Street und Kissane 2001), in anderen
wiederum gilt Lebensqualitit umgekehrt als ein Aspekt, der das Wiirdeempfinden
beeinflusst (Donato et al. 2016). Auf das Konzept der Lebensqualitit wird im
Abschnitt  D4.2 noch niher eingegangen werden. Vergleicht man
Forschungsergebnisse zu Aspekten der beiden Begritfe, fillt auf alle Fille auf, dass
,Wiirde‘ und ,Lebensqualitit deutliche Uberschneidungen zeigen. Ein Vergleich bzw.
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eine Abgrenzung der beiden Begriffe voneinander ist allerdings in der Forschung

noch ausstindig.

4 FEinordnung und kritische Wiirdigung von Chochinovs Wiirdekonzept

Das Verdienst Chochinovs liegt zweifelos in der umfangreichen Erfassung von
Wirde-Wahrnehmungen bei Menschen am Lebensende. Diese radikale
Betroffenenorientierung entspricht vollig dem palliativen Denken (siche 1D4.2). Was
Chochinov allerdings nicht vornimmt, ist eine Form der Einordnung der AuBerungen
in bestehende Wiirdekonzepte. So lieBe sich durchaus die Frage stellen, ob die von
den Betroffenen genannten koérperlichen oder psychischen Dimensionen des
Wiirdeempfindens tatsichlich etwas mit ,Wirde‘ zu tun haben. Margalit (Margalit
2018) driickt in seinem Buch ,Politik der Wiirde® die Uberzeugung aus, dass als Grund
des Gefiihls der Demiitigung das (und nur das) anzusehen ist, was Folge des

Verhaltens von anderen Menschen uns gegentiber ist. Er betont:

,Lebensbedingungen oder Verhiltnisse [kénnen] ... nur dann als
demitigend gelten, wenn sie das Ergebnis menschlicher Handlungen
oder Unterlassungen sind, nicht wenn sie der Natur entspringen. (ebd.,
21)

Auf die Situation am Lebensende tbertragen wiirde das bedeuten, dass durch
Erkrankungen (also durch die Natur) hervorgerufene Einschrinkungen der
korperlichen oder psychischen Leistungsfihigkeit keine eigentliche Demitigung
darstellen, sondern erst das Verhalten derer, die einen eingeschrinkt leistungsfahigen
Menschen diesbeztiglich versorgen. Die Auswirkungen des Verhaltens anderer
werden bei Chochinov unter der Unterkategorie ,Soziale Wiirde® angefithrt. Es gilt
also nicht als tibergeordnetes Thema, sondern als ein Teilbereich neben anderen. So
steht daneben gleichwertig der Bereich der ,Krankheitsbezogenen Belange®, die die
Bedeutung von korperlichen oder psychischen Symptomen fur das Wiirdeempfinden
betonen. Das blo3e Faktum der Anwesenheit von belastenden Symptomen oder der
Angewiesenheit auf Hilfe durch Andere stellt aber nach Margalit keine
Wirdeverletzung dar. Dies steht im klaren Gegensatz zu den von Chochinov
erfassten GefithlsiuBerungen der Patient_innen. Mit dem Verweis auf Margalit sollen
diese AuBerungen nicht abgewertet oder gar als ,falsch® beurteilt werden. Man konnte
sich allerdings die Frage stellen, ob es in diesen AuBerungen der Patient_innen iiber
die Einschrinkungen ihrer korperlich-geistigen Verfassung tatsichlich um ,Wiirde
geht oder nicht vielmehr um Lebensqualitit, die ja durchaus auch von hoher
Bedeutung ist. Nordenfelt (2016) definiert Lebensqualitt als gefiihlte Qualitit der

(Lebens)erfahrung. In der Lebensqualitit werde nicht nach dem Wert einer Person
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gefragt, sondern nach derem Wohl. Dass Schmerzen oder andere belastende
Symptome das Wohlbefinden eines Menschen beeintrichtigen, ist unbestritten. Aber

stellen sie auch den Wert (und damit die Wiirde) des Menschen in Frage?

Chochinov selber setzt die AuBerungen der Patient_innen in keinerlei Bezug zu einem
philosophischen Wiirdeverstindnis. Er konstatiert zwar in einer Veroffentlichung,
dass gemal3 Webster’s International Dictionary unter ,\Wiirde® eine_n ,,quality or state
of being worthy, honoured, or esteemed” (Chochinov 2004b) verstanden wird.
AuBerdem schlie3t er sich Pullman an (2002), die zwischen einer ,,basic dignity im
Sinne einer allgemeinen, unverlierbaren Menschenwiirde und einer ,,personal
dignity, die abhingig ist von individuellen Zielen und sozialen Umstinden,
unterscheidet. Wie sich eine solche Wiirde aber begriinden lisst und warum die
Wiirde von Menschen geachtet werden muss, darauf geht er nicht ein. Er geht (wie
viele seiner Kolleg innen in gesundheitswissenschaftlichen Forschungen)
stillschweigend vom Sicherheitsnetz einer allgemeinen Menschenwiirde aus, tiber dem
wie in einer Manege alle herumspringen. Seine Forschung bleibt dabei vollig einem
funktionalistischen Denken verhaftet, das nur darauf fokussiert, wie angesichts dieses
wie auch immer begriindeten Anspruchs auf Wirde gebandelt werden soll. Er spricht
selber davon, dass er ein ,,Leitbild* entwickeln will, an denen sich Menschen in der
Versorgung orientieren konnen (Chochinov 2017). Als Ausgangspunkt nimmt er
dafur die AuBerungen der Patient_innen Uber ihr Wirdeempfinden. Er interessiert sich
also vorrangig dafiir, was getan werden muss, damit Menschen Wirde spiren. Er
spricht daher bei seinen Ergebnissen auch zunichst von einem ,,sense of dignity®,
also einem ,,Wiirdegefiihl“ (Chochinov 2017, 22), nicht von Wirde an sich. Es geht
thm also nicht um die Frage, ob Menschen am Lebensende eine Wiirde haben,
sondern ob sie sie wahrnehmen. Wenn man die Fragestellungen seiner Forschungen
in den Blick nimmt, wird dieser Ansatzpunkt deutlich. Betrachtet man aber nur noch
sein Modell von ,,Wiirde am Lebensende®, wird dabei nicht mehr deutlich, dass er
eigentlich vom Wirdeempfinden spricht und dass ,Wirde haben® oder ,ein
Wiirdegefiihl haben® nicht dasselbe sind. Im Hinblick auf sein Konzept lieB3e sich
dann durchaus fragen, ob Menschen, die aufgrund von kognitiven oder kérperlichen

Einschrankungen ihre Wiirde nicht (mehr) ,fuhlen® konnen, eine Wiirde haben?

Ruft man sich die Unterscheidung von Wirdeempfinden und Wirde stirker ins
Bewusstsein, dann geht es letztlich unter der Kategorie ,Krankheitsbezogene
Belange® auch nicht um die belastenden Symptome an sich, sondern letztlich um
deren Wahrnehmung und individuelle Einordnung. Dies verliert Chochinov aber in
seinen Vorschligen fiir mogliche Handlungsoptionen selber aus den Augen, da er
dabei z.B. auf moglichst gute Symptomkontrolle Wert legt, was damit auf die

Symptome an sich fokussiert und nicht auf deren Form der Wahrnehmung. Sein
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,Wiirdebewahrendes Repertoire® ist unter dem Blick des ,Wirdegefiihls® allerdings
durchaus stimmig. Pleschberger (2005) kritisiert, dass Chochinov durch seine
Darstellung von wiirdebedrohenden und —erhaltenden Faktoren suggeriert, dass
Wirdeverletzungen mit einem anderen Faktor aufgehoben werden koénnen. Dies
kann zwar tatsichlich aufgrund der modellhaft verkiirzten Darstellung Chochinovs*
so verstanden werden, wird aber unter dem Blickwinkel des individuellen
Wiirdegefiihls wiederum stimmiger, da das ,,Wiirdebewahrende Repertoire® genau
dabei ansetzt, inwiefern ein Mensch korperliche, geistige oder soziale
Einschrinkungen als wiirderelevant empfindet. So kann zwar z.B. die Bewahrung von
Stolz demiitigendes Verhalten der Umgebung nicht ungeschehen machen, aber sie
kann dabei helfen, mit der Situation umzugehen — bis dahin, dass der_diejenige den

Mut findet, die andere Person auf ihr Verhalten und ihre Auswirkungen hinzuweisen.

Was in Chochinovs® Forschungen deutlich wird, ist das Faktum, wie sehr das
individuelle Wirdegefihl von der Umgebung abhingig ist, wie sehr es also
relationalen Charakter hat. Insofern ist auch schlissig, dass in allen
Handlungsoptionen, die Chochinov aufgrund seines Wiirdemodells entwickelt, die
Art und Weise des menschlichen Umgangs miteinander eine wesentliche Rolle spielt.
Er fokussiert dabei auf das unmittelbare Umfeld von pflegebeduirftigen Menschen am
Lebensende. Was er allerdings tUberhaupt nicht weiter beachtet, ist die kulturell-
gesellschaftliche Komponente, welche die Aussagen der Menschen am Lebensende
prigt. So wire es durchaus zu hinterfragen, warum so viele Menschen das
Angewiesen-Sein auf andere grundsitzlich als entwiirdigend empfinden und was sich
im Denken unserer Gesellschaft verindern muss, damit dies nicht mehr per se als

Infragestellung der eigenen Wiirde wahrgenommen wird.
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D Palliative Care im Akutkrankenhaus

Bei der Wiirdezentrierten Therapie handelt es sich um eine Intervention, die speziell
fir Palliativpatient_innen entwickelt wurde. Bisher wurde sie, wie bereits im Kapitel
B3 erlautert, v.a. in Bereichen durchgefiihrt, die auf Palliative Care spezialisiert sind.
Im Krankenhaussektor war die Durchfihrung weitgehend auf Palliativstationen
begrenzt. Das Anliegen der vorliegenden Studie war es herauszufinden, was passiert,
wenn man eine explizit palliative MaBnahme wie die Wirdezentrierte Therapie in
einem Bereich durchfithrt, der nicht auf Palliative Care spezialisiert ist. Bevor die
konkreten Ergebnisse vor Ort erldutert werden, soll in diesem Kapitel darauf
eingegangen werden, welchen Stellenwert Palliative Care im Allgemeinen im
Akutsetting hat und wo bereits in der Literatur Herausforderungen in Bezug auf die

Erbringung von palliativer Versorgung deutlich werden.

1 Der Begriff Palliative Care

Der Begriff ,Palliative Care® wurde 1973 von Balfour Mount geprigt. Er suchte eine
Bezeichnung fiir seine neue Station, auf der Menschen in der Terminalphase ihrer
Erkrankung aufgenommen wurden. Da der Begriff ;Hospiz® im Franzosischen bereits
fir Pflegeheime flr Bedurftige verwendet wurde, benannte er seine Einrichtung
,Palliative Care Station‘, ausgehend vom Wort ,palliate®, das lindern, mildern bedeutet

(Pastrana et al. 2008). Der Begriff setzte sich im Weiteren international durch.

Im Deutschen gibt es bisher keine allgemein anerkannte Ubersetzung fiir den
Ausdruck ,Palliative Care’. Der Begriff ,Palliativmedizin® wurde anfangs synonym
verwendet, geriet aber wegen der Gefahr einer einseitigen Fokussierung auf
medizinische Belange in Kritik. In vielen Fillen wird der englische Begriff ,Palliative
Care® daher tbernommen. Seit einigen Jahren ist auch der Begriff ,Palliativversorgung*
tblich, der von der Deutschen Gesellschaft fir Palliativmedizin (DGP) empfohlen
wird (Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin 2010).

,Palliative’, von lateinisch pallium (Mantel), sowie Care, vom altenglischen Wort ,caru,
,cearu’, was so viel wie Verantwortungsiibernahme, Aufsicht mit dem Ziel des
Schutzes bedeutet (Oxford English dictionary 2009), sind beides Bilder, die sich
zentral auf den Aspekt des Schutzes eines Menschen beziehen. Dies steht im
Gegensatz zu den sonst tiblichen Bezeichnungen von medizinischen Fachgebieten,
die nach Krankheitsbildern (z.B. Onkologie), Korperteilen (z.B. Pulmologie),
technischen Vorgehensweisen (z.B. Chirurgie) oder Altersstufen (z.B. Pidiatrie)

benannt werden. Der Schutz des_der Patient_in als zentraler Bezugspunkt von
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Palliative Care ist dabei zugleich umfassend und unspezifisch. Der Begriff ist daher

nicht selbsterklirend, sondern muss genauer definiert werden. (Pastrana et al. 2008)

Uber die Jahre haben sich verschiedene Definitionen von Palliative Care entwickelt,
die immer wieder Gberarbeitet und adaptiert wurden. Zwei zentrale Definitionen, die
sich inhaltlich allerdings kaum unterscheiden, sind die der
Weltgesundheitsorganisation (WHO) sowie die der European Association for
Palliative Care (EAPC). Hier sei die Definition der EAPC aus dem Jahr 2004 in der
deutschen Ubersetzung durch die DPG angefiihrt:

Palliativversorgung ist die aktive, umfassende Versorgung eines
Patienten, dessen Erkrankung auf eine kurative Behandlung nicht
anspricht. Kontrolle bzw. Linderung von Schmerzen, anderen
Symptomen sowie von sozialen, psychischen und spirituellen Problemen
ist oberstes Ziel. Palliativversorgung ist interdisziplinir in ihrem Ansatz
und umfasst den Patienten und dessen Zugehorige. In diesem Sinn bietet
Palliativversorgung das grundlegendste Konzept der Versorgung -
dasjenige, das sich an den Bediirfnissen des Patienten orientiert, wo
immer er oder sie betreut wird, sei es zu Hause oder im Krankenhaus.
Palliativversorgung bejaht das Leben und sieht das Sterben als normalen
Prozess; weder beschleunigt noch verhindert sie den Tod. Sie strebt
danach, die bestmdgliche Lebensqualitit bis zum Tod hin zu erhalten.
(Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin 2016, 2)

Im Gegensatz zur Definition der WHO, die seit 2002 davon spricht, dass Palliative
Care fur Personen gedacht ist, die ,mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung
konfrontiert sind“ (zitiert nach Randall und Downie 2014, 17), beschrinkt die
Definition der EAPC die palliative Versorgung auf Patient_innen, deren Erkrankung
wsauf eine kurative Behandlung nicht anspricht® (Deutsche Gesellschaft fir
Palliativmedizin 2016, 2). Damit ist sie einen Entwicklungsschritt noch nicht
mitgegangen, der sich in der WHO-Definition und in der Fachliteratur inzwischen
abzeichnet: Palliative Care versteht sich inzwischen als eine Versorgung, die bereits
frih im Krankheitsprozess beginnen und auch neben kurativen Malnahmen
durchgefiihrt werden kann. So formuliert das Schweizer Bundesamt fur Gesundheit

in seinen Leitlinien Palliative Care:

,Palliative Care umfasst die Betreuung und die Behandlung von
Menschen mit unheilbaren, lebensbedrohlichen und/oder chronisch
fortschreitenden Krankheiten. Sie wird vorausschauend miteinbezogen,
ihr Schwerpunkt liegt aber in der Zeit, in der die Kuration der Krankheit
als nicht mehr moglich erachtet wird und kein primires Ziel mehr

darstellt.” (Binder und Wartburg 2011, 8)
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Bisher hat sich noch keine Definition einheitlich durchsetzen koénnen, dennoch

zeigen sich bestimmte Kernelemente, die in allen Varianten formuliert werden:

Es geht um eine ganzheitliche Betreuung von Patient_innen und ihren Zugehdrigen,
die korperliche, psychische, soziale und spirituelle Bedirfnisse gleichermalien
beachtet. Wihrend beim kurativen Therapieansatz das Wohlbefinden des_der
Patient_in der Heilung der Erkrankung untergeordnet wird, stehen in der
Palliativversorgung Bedarf und Bediirfnisse der Betroffenen im Mittelpunkt. Ziel ist
eine moglichst hohe Funktionsfihigkeit und der Erhalt und Verbesserung der
Lebenszufriedenheit (Radbruch et al. 2011). Der Blick richtet sich dabei nicht auf die
Erkrankung, sondern auf den betroffenen Menschen, sein Krankheitserleben und
Leiden, aber auch seine Ressourcen und Widerstandskrifte. Um diesem umfassenden
Anspruch gerecht werden zu koénnen, erfolgt Palliativversorgung durch ein
interdisziplinares und multiprofessionelles Team, iiber Organisationsgrenzen hinweg
und in Zusammenarbeit mit ehrenamtlichen Mitarbeiter innen (Gesundheit
Osterreich GmbH 2014).

2 Palliativpatient_innen im Akutkrankenhaus

Laut dem Statistik-Portal Statista verstarben im Jahr 2018 40.300 Personen in
osterreichischen Krankenhausern (Todesfille in Osterreichischen Krankenhausern
2018 | Statista). Das entspricht 47,99% aller Verstorbenen Osterreichs desselben
Jahres und damit deutlich der Mehrzahl gegeniiber anderen Sterbeorten. Auch wenn
die meisten unheilbar erkrankten Menschen daheim versterben moéchten (Zich und
Sydow 2015), wird das Krankenhaus auf absehbare Zeit der hdufigste Ort fur das
Lebensende bleiben, da die in unserer Zeit zum Tode fihrenden Erkrankungen einen
hohen Versorgungs- und Begleitungsbedarf haben, der bisher meist nur im
Krankenhaus gewihrleistet werden kann (Allert 2015; Heller 2000b). Hinzu kommt,
dass die immer stirker ausgeprigte Individualisierung zu Vereinzelung fihrt und im

Krankheitsfall kein_e Zugehorige r da ist, der_die fiir eine_n sorgen kann.

Geht man mit Radbruch et al. (Radbruch et al. 2015) davon aus, dass in Osterreich
adhnlich wie in Deutschland 90% aller Verstorbenen eine Form der
palliativmedizinischen Betreuung benétigen, ergibt sich allein durch diese Zahl eine
nicht zu missachtende Menge an Palliativpatient_innen im Krankenhaus. Hinzu
kommen jene Patient innen, die aufgrund einer lebensverkirzenden oder
fortschreitenden chronisch-degenerativen Erkrankung im Krankenhaus oft tiber viele
Jahre behandelt werden. Das Krankenhaus ist hiufig der Ort, wo diese Diagnosen
gestellt und die Patient_innen dann in akuten Krankheitsphasen oder bei Auftreten
von Symptomen aufgenommen werden. Bei Krankheiten wie COPD oder

Herzinsuffizienz ist das Krankenhaus tGber Jahre der Ort, wo Patient_innen ihre
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akuten Krankheitsepisoden verbringen. Robinson et al. (Robinson et al. 2014)
sprechen daher davon, dass 13-36% aller sich im Akutkrankenhaus befindlichen

Patient_innen einen Bedarf an palliativer Betreuung haben.

3 Versorgung von Palliativpatient_innen im Akutkrankenhaus

In Osterreich standen in den Krankenhdusern Ende 2018 365 Betten auf
Palliativstationen zur Verfigung (Pelttari et al. 2019). Legt man eine durchschnittliche
Verweildauer von 15 Tagen zugrunde (Medicus 2013), kénnen mit dieser
Bettenanzahl jihtlich ca. 8.900 Patient_innen auf Palliativstationen betreut werden.
Angesichts der begrenzten Kapazititen versterben somit auch in Krankenhdusern mit
einer Palliativstation die meisten nicht dort, sondern in anderen Bereichen des

Krankenhauses.

Palliativstationen sind nach den Richtlinien der ,,Abgestuften Hospiz- und
Palliativversorgung fiir Erwachsene® (Gesundheit Osterreich GmbH 2014) aulerdem
per definitionem ausschliellich fir komplexe Betreuungssituationen im Sinne der
spezialisierten Palliativversorgung zustindig. Gemill der modular abgestuften
Versorgungsstrukturen sind fur die Mehrzahl der Patient_innen mit palliativen
Bedurfnissen die Einrichtungen und Mitarbeiter_innen der Grundversorgung, also

auch der Akutkrankenhiuser zustindig.

Modular abgestufte Hospiz- und Palliativversorgung

Hospiz- und Palliativversorgung

Grundversorgung Spezialisierte Hospiz- und Palliativwversorgung
Einrichtung/ Unterstiitzende Angebote Betreuende
Dienstleister Angebote
Akut- Palliativ-
) Krankenhduser .
bereich stationen

Langzeit- Alten-, Pflege- und Stationdre
bereich Betreuungseinrichtungen Hospizteams Hospize

Niedergelassene (Fach)-

Familien- N )
X Arzteschaft, mobile )
bereich, . , Tageshospize
Dienste, Therapeutin—
Zuhause

nen/Therapeuten ...

JEinfache“ Situationen Komplexe Situationen, schwierige Fragestellungen

80 bis 90 Prozent 10 bis 20 Prozent
der Sterbefille der Sterbefdlle

Abbildung 6: Abgestufte Hospiz- und Palliativversorgung (GOG/OBIG 2014)
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Das Konzept der ,,Abgestuften Hospiz- und Palliativversorgung fiir Erwachsene®
wurde 2006 von Bund und Lindern bestitigt und ist seit 2010 in die Planung des
,,Osterreichischen Strukturplan Gesundheit® aufgenommen (Gesundheit Osterreich
GmbH 2014). Der darin enthaltene Auftrag der allgemeinen Palliativversorgung
durch die Krankenhiuser steht aber in einem gewissen Widerspruch zur Definition

eines Akutkrankenhauses, wie sie im geltenden Bundesgesetzt tiber Krankenanstalten
und Kuranstalten (KAKuG) (KAKuG) formuliert wird:

»Y 1. (1) Unter Krankenanstalten (Heil- und Pflegeanstalten) sind
Einrichtungen zu verstehen, die 1. zur Feststellung und Uberwachung
des Gesundheitszustands durch Untersuchung, 2. zur Vornahme
operativer Eingriffe, 3. zur Vorbeugung, Besserung und Heilung von
Krankheiten durch Behandlung, 4. zur Entbindung, 5. fir Mallnahmen
medizinischer Fortpflanzungshilfe oder 6. zur Bereitstellung von
Organen zum Zweck der Transplantation bestimmt sind. (2) Ferner sind
als Krankenanstalten auch Einrichtungen anzusehen, die zur édrztlichen
Betreuung und besonderen Pflege von chronisch Kranken bestimmt
sind.”

Somit dienen Akutkrankenhduser v.a. der Privention, der Untersuchung, der
Diagnose, Behandlung und Heilung von Krankheiten. Was aber, wenn Heilung nicht
mehr moglich ist? Die Versorgung von chronisch Kranken ist laut §1 (2) v.a. in
speziell dafiir eingerichteten Hiusern (,,Pflegeanstalten laut §2 (3)) vorgesehen, nicht
aber als eigener Auftrag fur ein Akutkrankenhaus. Die Betreuung von Patient_innen
mit einem palliativen Therapieziel ist somit im Grundauftrag der Krankenhauser nicht
vorgesechen. Palliative Betreuungssituationen finden im Gesetzestext keinen
Niederschlag, einzig unter den Patientenrechten im {5a findet sich die Verpflichtung
der Krankenhaustriger, ein ,,wiirdevolles Sterben® sicher zu stellen. Was darunter

aber genau zu verstehen ist und wann dieses Sterben beginnt, bleibt deutungsoffen.

4 Das Palliative Versorgungskonzept

4.1 Die Wurzeln der Palliativphilosophie

Die Wurzeln der heutigen Palliativversorgung sind in verschiedenen Bereichen zu
finden, die geschichtlich teilweise weit zuriickreichen. So gab es bereits im Romischen
Reich sogenannte ,Hospize® an Flusstiibergingen, Alpenpissen und Pilgerwegen,
deren Auftrag die Versorgung von Bedurftigen, Kranken und Sterbenden war. Ab
dem 4. Jahrhundert tbernahmen vor allem Ordensgemeinschaften deren Leitung
(Hofler 2001). Gemil3 der Bedeutung des lateinischen Wortes ,hospitium* (,gastliche
Aufnahme®), war es der Grundgedanke dieser Hauser, Gastfreundschaft, Schutz und
Firsorge zu gewihren (Pleschberger 2007a). Das Verstandnis der Hilfesuchenden als
,Giiste® pragt bis heute das Konzept der Hospizversorgung.
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Wesentlichen Einfluss auf die Entwicklung des palliativen Gedankengutes und seiner
Umsetzung nahmen auBlerdem zwei Frauen: Elisabeth Kibler-Ross und Cicely
Saunders. Kibler-Ross lenkte in den sechziger Jahren des 20. Jahrhunderts mit ihren
Biichern iiber das Sterben den Blick einer groBeren Offentlichkeit auf dieses zu
diesem Zeitpunkt noch tabuisierte Thema. Durch ihre Interviews mit Menschen am
Lebensende machte sie darauf aufmerksam, dass Sterben nicht einfach einen

korperlichen Vorgang, sondern auch wesentlich einen emotional-kognitiven Prozess
darstellt (Heller und Pleschberger 2012).

Cicely Saunders griindete 1967 in London das erste moderne Hospiz St.
Christopher‘s. Ausgehend von ihren Erfahrungen mit sterbenden Menschen und der
Art, wie sie in Krankenhausern behandelt wurden, wollte Saunders dort Menschen
mit einer weit fortgeschrittenen onkologischen Erkrankung umfassend betreuen. Sie
teilte die Vorstellung, dass man ,nur in eigenen Haiusern auBlerhalb der
Regelversorgung der Tabuisierung des Sterbens entkommen und ein neuer Umgang
damit gelernt werden kann® (Pleschberger 2007a). Selbst Krankenschwester,
Sozialarbeiterin und Arztin betonte Saunders von Anfang an dabei die Notwendigkeit
von multiprofessioneller Versorgung, da man nur auf diese Weise den ganzheitlichen
Bediirfnissen von sterbenden Patient_innen gerecht werden kénne. Ziel der
Betreuung war Linderung von Schmerzen und anderen belastenden Symptome der
Patient_innen sowie das Ernstnehmen ihrer Fragen, Angste und Sorgen. Bis heute
von Bedeutung ist das von ihr entwickelte Total-Pain-Konzept, das Schmerz als ein
multidimensionales Geschehen im Menschen deutet, das neben korperlichen auch
psycho-sozial-spirituelle Komponenten hat. Ein weiteres Anliegen war Saunders die
Enttabuisierung des Sterbens in der Gesellschaft, die sie u.a. durch aktive Einbindung
von Angehorigen und Ehrenamtlichen zu férdern suchte — ein weiterhin wichtiges

Element des palliativen Versorgungsansatzes.

Gefordert durch vielfiltige Publikationen und rege, auch internationale
Ausbildungstitigkeiten Saunders breitete sich die palliative Idee von St. Christopher’s
Hospice in die ganze Welt aus (Pleschberger 2007a). Die konkrete Umsetzung ist in
den  jeweiligen Lindern  allerdings von  kulturellen, sozialen  und

gesundheitspolitischen Aspekten abhingig (Siegmann-Wirth 2011).

Neben dem Einfluss, den einzelne charismatische Personlichkeiten auf die
Entwicklung der Hospizbewegung hatten, spielte auch die gesellschaftliche
Wahrnehmung eine Rolle. So wurde bereits Mitte der 50er Jahre Unmut mit der
modernen Medizin laut, der ,Machbarkeitswahn, Todesverdringung und ein
unwiurdiger, weil technisierter, anonymer und abschiebender Umgang mit den

Sterbenden® (Siegmann-Wirth 2011, 17) vorgeworfen wurde. Auch heute noch
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lassen die zahlreichen Interventionen bei sterbenden Menschen, die unter dem Fokus
der maximalen Lebensverlingerung durchgefiihrt werden, den dortigen
Sterbeprozess ,,in Verbindung mit Defiziten in der persénlichen Begleitung oder bei

spirituellen Angeboten ... inhuman und unpersonlich erscheinen® (Heller und
Pleschberger 2012).

Gesamtgesellschaftlich verinderten sich Familienstrukturen, die dazu fihrten, dass
Menschen am Lebensende hdufig allein waren und daher mehr auf unterstiitzende
Institutionen angewiesen waren. Hinzu kam die Tatsache, dass aufgrund des
wissenschaftlichen und technischen Fortschrittes der Medizin die Lebenszeit trotz
einer lebensbedrohlichen Erkrankung in vielen Fillen verlingert werden konnte.
Sterben wurde so zu einer eigenen Lebensphase, die aber auch aufgrund der
Verschiebung klarer Grenzen neue Fragen und Problemstellungen mit sich brachte:
Wie lange ist Lebenserhaltung sinnvoll und vertretbar? Was bedeutet Sterben in
Wirde unter den neuen Bedingungen? Wie umgehen mit dem Leid, wenn der Tod

dann doch nicht mehr aufgehalten werden kann? (Siegmann-Wiirth 2011)

1990 veroffentlichte schliellich die Weltgesundheitsorganisation (WHO) erstmalig
eine Definition der grundlegenden Ziele der Palliativbetreuung. Sie wurde im Laufe
der Zeit mehrfach tberarbeitet und neueren Entwicklungen angepasst (Heller und

Knipping 2007). Derzeit lautet sie in deutscher Ubersetzung:

,,Palliative Care ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitit von
Patienten/Patientinnen und ihren Angehorigen, die mit einer
lebensbedrohlichen Krankheit konfrontiert sind und zwar durch
Vorbeugen und Lindern von Leiden, durch frihzeitiges Erkennen sowie
durch einwandfreie Einschitzung und Behandlung von Schmerzen und
anderen korperlichen, psychosozialen und spirituellen Problemen.*

(Randall und Downie 2014, 17f)

Palliative Care versteht sich damit also als Konzept zur méglichst umfassenden und
ganzheitlichen, durchaus auch priventiven Betreuung von lebensbedrohlich
erkrankten Menschen und ihren Angehérigen. Es spricht alle Dimensionen des
Menschen an und zielt auf die Verbesserung der Lebensqualitit der Betroffenen.
Diese ganzheitliche Sichtweise ist nicht grundsitzlich neu: bereits in der Antike wusste
man vom Zusammenspiel all dieser Dimensionen. Doch mit der Entwicklung des
biomedizinischen Modells geriet sie seit dem 19. Jahrhundert ins Hintertreffen. In
ithm dominiert ein naturwissenschaftlich-analytisches Krankheitsverstindnis. ,,Nicht
mehr der Kranke als leidende Person in einem soziokulturellen Kontext steht im
Mittelpunkt, sondern seine empirisch beschreibbaren kérperlichen Befunde, die mit
Hilfe nosologischer Systeme einer Krankheit zugeordnet werden. Die Erfassung

pathologischer anatomischer, biochemischer und —physikalischer Parameter soll
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erlauben, die Symptome eines Leidens auf eine klare, im Organsystem lokalisierbare
Ursache zurtckzuftihren® (Siegmann-Wiirth 2011, 25). Der Korper als Organismus
erhilt dabei eine absolute Vorrangstellung gegeniiber der Personlichkeit und den
lebensweltlichen Beztigen des erkrankten Menschen, die fiir irrelevant gehalten
werden (Grube 2015). Uexkill und Wesiack (2012) nennen dieses Konzept pointiert
das ,Modell der Maschine: , Krankheit ist nach diesem Modell eine raumlich
lokalisierbare Storung, die zwar eine sehr komplexe, aber aufgrund des technischen
Vorbilds doch tberschaubare Struktur besitzt.” (Uexkill und Wesiack 2012, 4). In
diesem Verstindnis kann man alle Leiden beheben, solange man nur lange genug nach
den Ursachen sucht, und man ist entweder gesund oder krank. Im Angesicht einer
unheilbaren Erkrankung ist dieses Verstindnis vernichtend: fiir den_die Arzt_in,
dem_der es nicht gelungen ist, die Krankheit zu beseitigen, und fiir den_die
Patient_in, da er_sie auf sein_ihr Kranksein ohne Verbesserungsmdglichkeit
festgeschrieben wird. Die palliative Versorgungsphilosophie steht dieser Sichtweise
in vielerlei Hinsicht diametral entgegen. Das medizinische Gegensatzpaar gesund-
krank ist keine Kategorie fur Palliative Care. Heilung im Sinne der Palliativversorgung
ist nur insofern ein Ziel, wenn man darunter ein ganzheitliches ,Heil-Werden*
versteht, entsprechend dem angelsichsischen haelan (vgl. das englische Wort healing),

das so viel wie ,ganz, vollstindig werden® bedeutet (Randall und Downie 2014).

4.2 Elemente des Palliativkonzeptes

Palliative Care ,,betrachtet Sterben als einen normalen Prozess und beabsichtigt den
Tod weder zu beschleunigen noch zu verlingern®- so formuliert es die WHO 2002
(zitiert nach Randall und Downie 2014, 18). Bei der Haltung, den Tod weder zu
beschleunigen noch zu verlingern, handelt es sich nicht, wie vielfach auch in der
klinischen Praxis noch angenommen wird, um ein grundsitzliches Beenden der
Behandlung (Hermann 2018). Es ist vielmehr ein héchst aktives Geschehen, das sich
durch Multidimensionalitit, offene Kommunikation, die Unterstitzung bei
Entscheidungsprozessen, den Einbezug des personlichen Umfelds sowie
interprofessionelle Vernetzung und Kontinuitit auszeichnet (Binder und Wartburg
2011). Palliative Care zielt in der ganzheitlichen Wahrnehmung der Patient_innen und
ithrer Angehérigen auf die Sicherung von Lebensqualitit und Wiirde. Dabei kommt
der Achtung und dem Respekt vor der Individualitit des_der Einzelnen ein
wesentlicher Stellenwert zu. Die Versorgung orientiert sich in diesem Sinn radikal an
den Beditrfnissen der Betroffenen (Heller und Knipping 2007). Um diesem Anspruch
gerecht werden zu kénnen, braucht es das Miteinander verschiedener Berufsgruppen
und Organisationen, die sich gegenseitig als Erginzung und Bereicherung
wahrnehmen (Heller und Knipping 2007).



Palliative Care im Akutkrankenhaus

Menschenbild

Der Palliative Care Ansatz betont, dass der Mensch, nicht die Erkrankung,
Mittelpunkt der Versorgung ist. Welches Menschenbild aber liegt dieser Aussage

zugrunde?

Zunichst einmal wird der Mensch nicht nur als (eine Erkrankung tragender) Kérper
verstanden, sondern in seinen vielfiltigen Dimensionen gesehen. Dabei erweitert der
palliative Versorgungsansatz das bereits seit Ende der 1970er Jahre bekannte bio-
psycho-soziale Menschenbild von Engel (Grube 2015) um die spirituell-existentielle
Komponente. Das bedeutet, dass der Mensch grundsitzlich als ein Wesen gesehen
wird, das sich mit Fragen nach Sinn und Wert sowie mit dem, was Halt gibt und tragt,
auseinandersetzt. Spiritualitit wird dabei sehr weit gefasst und nicht auf religiose
Ausdrucksformen begrenzt. Der Arbeitskreis Spirituelle Begleitung der Deutschen
Gesellschaft fiir Palliativmedizin definiert Spiritualitit dabei folgendermallen:

,Unter Spiritualitit kann die innere Einstellung, der innere Geist wie
auch das personliche Suchen nach Sinngebung eines Menschen
verstanden ewrden, mit dem er FErfahrungen des Lebens und
insbesondere auch existentiellen Bedrohungen zu begegnen versucht.”

(Grom 2009, 14)

Eine lebensbedrohliche Erkrankung 16st immer (mehr oder weniger bewusst)
existentielle Fragen aus, da die Verlasslichkeit und Selbstverstandlichkeit des eigenen
Lebens, Moglichkeiten der Selbstbestimmung und der Gestaltung von Zukunft in
Frage gestellt sind (Wettreck 2001). Sie gefidhrdet das Gefiihl, das eigene Leben noch
selbst steuern zu koénnen (Campbell et al. 2014) und ldsst Hilflosigkeit erfahren.

Sterben ist ein

,fortschreitender Verlust bisheriger Sicherheit (...). Es ist der Verlust
von Halt. (...) Es ist die Konfrontation mit dem Schrecken des Nicht-
Seins, und mit furchterregenden Zerstorungs- und
Zersetzungsprozessen auf dem Weg dorthin. Es erschiittert den Sinn
alles bisher Unternommenen. Es zerstort Gemeinschaft: Zukunft und
Teilhabe aneinander. Es ist die bedngstigende Notwendigkeit, immer
neue Uberginge, existentielle Durchschritte ins Weniger-Kénnen, ins
Vetlieren, ins Unbekannte, Haltlose und Bedrohliche zu vollzichen.*
(Wettreck 2001, 127f)

Das Sterben, aber auch bereits lebensbedrohliche Erkrankungen an sich, stlirzen
Betroffene in eine schwere Krise. Ob sie dennoch zu einem gewissen Ausmal} zu
innerem Frieden finden kénnen, hingt davon ab, inwieweit sie eine neue Balance
zwischen ihren Erwartungen an das Leben und der Lebensrealitit finden. Menschen

auf diesem inneren Prozess beizustehen und ihnen zu helfen, ihren personlichen

51



52

Die Wirdezentrierte Therapie im Setting eines Akutkrankenhauses

Umgang mit diesen existentiellen Herausforderungen zu finden, gilt als klarer

Versorgungsauftrag im Bereich Palliative Care.

Jeder Mensch wird im palliativen Versorgungsauftrag als Individuum gesehen.
Standards, Richtlinien und Leitpfade haben zwar auch in diesem Fachbereich FEinzug
erhalten, stehen aber immer unter dem Vorbehalt, dass Menschen ihren letzten
Lebensweg hochst individuell gehen und auch ein Recht darauf haben. So miissen
Mitarbeiter_innen im Bereich Palliative Care immer bereit sein, zugunsten des_der
Patient_in von gewohnten Routinen abzuweichen (Heimerl 2008). Der sterbende
Mensch wird trotz aller Gebrechlichkeit als Gegeniiber auf Augenhdhe
wahrgenommen, als Partner in der Beziehungs- und Behandlungsgestaltung. Palliative
Betreuung zielt auf die Aufrechterhaltung oder Wiederherstellung eines ausreichend
guten und stabilen Selbstwertgefithls, gerade angesichts der vielfiltigen
Einschrankungen und traumatischen Verluste, die eine schwere Erkrankung mit sich

bringt.

Der palliative Blickwinkel siecht den Menschen neben aller Individualitit aber auch
wesentlich als ein Wesen in Beziechung: mit sich selbst, mit anderen, auch mit dem
Transzendenten. Er lebt in und aus Beziechungen, die daher in der Versorgung eine
besondere Beachtung finden sollten. So werden die An- und Zugehorigen auch immer
in der Betreuung mitgedacht, ihnen gilt der Versorgungsauftrag sogar tiber den Tod
des_der Patient_in hinaus. Soziale Isolation des_der Patient_in soll durch

Erleichterung und Verbesserung der sozialen Kontakte vorgebeugt werden (Schwarz
und Krauf3 2000).

Der Mensch ist im palliativen Sinne nicht nur zu Beziehungen fahig, sondern wird als
jemand gesehen, der — auch ohne Erkrankung — immer auch auf andere Menschen
angewiesen ist. Diese Verwiesenheit wird nicht als zu tiberwindendes Defizit im Sinne
von fehlender Autonomie angesehen, sondern als conditio humana, die uns als
Menschen auszeichnet. Es gilt, diese Beziehungen als Ressource zu niitzen und auf
vielfaltige Weisen zu gestalten — bis dahin, dass andere fiir mich und meine
Bedurfnisse eintreten, wo ich selber nicht mehr dazu in der Lage bin. Grundlage dafur
sind achtsame Kommunikation und gelingende Interaktionen zwischen allen
Beteiligten, auf die daher im palliativen Kontext besonderer Wert gelegt wird (Heller
und Knipping 2007).

Leid wird — dhnlich wie die Angewiesenheit auf andere — als Teil der menschlichen
Wirklichkeit angesehen, das nie vollig aus der Welt geschafft werden kann. Im
Gegensatz  zu  Vertreter_innen der Euthanasiebewegung antwortet die
Palliativphilosophie auf diese Tatsache aber nicht damit, dass das Leid durch die
Abschaffung des Leidenden eliminiert wird (Meran 2008), sondern betont die



Palliative Care im Akutkrankenhaus

Linderung des Leidens durch Mittragen, durch Solidaritit und Anteilnahme. Auch
wenn die Ursache des Leidens nicht aus dem Weg gerdumt werden kann, kénnen so
zumindest die Bedingungen des Leidens verdndert werden. Auch in der Anerkennung
und dem Mittragen des Leidens anderer tritt eine Form der Wiirdigung des Anderen
zutage (Heller und Knipping 2007).

In diesen Ausfiihrungen wird deutlich, dass Palliative Care nicht einfach eine
spezifische Methode oder ein Verfahren ist. Auch wenn es in der Betreuung am
Lebensende durchaus ein hohes Mal3 an Fachwissen braucht, ist dieses unzureichend,
wenn es nicht von einer grundsitzlichen Haltung getragen wird: der ,,menschlichen
Haltung der Solidaritit, einer Kultur mitleidenschaftlichen Helfens* (Heller und
Knipping 2007, 41).

Fokus Iebensqualitit

Das Bewusstsein fiir die Begrenztheit der eigenen Lebenszeit ist wohl die
Hintergrundfolie fiir die deutliche Ausrichtung der Palliativversorgung auf die
Lebensqualitit: wenn klar ist, dass nur noch wenig Zeit bleibt, wird umso wichtiger,
wie diese Zeit verbracht wird. So sprechen Aspinal et al. auch davon, dass

,Lebensqualitat’ bedeute ,,seizing the day and not wasting time* (Aspinal et al. 2000).

Ahnlich wie beim Begriff der ,\Wiirde® fehlt auch bei diesem Begriff eine einheitliche
Definition, was darunter verstanden wird (Randall und Downie 2014). Befragungen
von Patient_innen ermittelten verschiedene Bereiche, die auf die Lebensqualitit am
Lebensende FEinfluss nehmen. Neben einer angemessenen Schmerz- und
Symptomkontrolle werden dabei auch Aspekte wie Einflussmoglichkeiten auf die
Behandlung oder die Stirkung von Beziehungen mit geliebten Menschen genannt
(Singer et al. 1999). Gemeinsames Element aller Studien zu diesem Thema ist der
héchst subjektive Charakter der Lebensqualitit, d.h. was fir den_die Einzelne_n
Lebensqualitit bedeutet, ist individuell sehr verschieden und kann daher nur im
personlichen Gesprich ermittelt werden (Aulbert 2011b). Damit sperrt sich das
Phinomen letztlich gegeniiber dem auf verschiedene Weise vorgenommenen

Versuch der Messung anhand von Skalen.

Aulbert definiert Lebensqualitit als eine ,,Zufriedenheit unter den gegebenen
Umstanden® (Aulbert 2011b). Lebensqualitit hingt damit nicht nur von der aktuellen
Lebenssituation ab, sondern in wesentlichem Ausmal} auch von der Sicht des_der
Patient_in darauf. ,Leben kann trotz Behinderung durchaus Werte haben - das ist
eine Frage des Erlebens, eine Frage der Bewertung. So erleben wir immer wieder, dass
oft nicht gerade der, der alles hat, echte Lebensqualitit und Lebensfreude versptirt,

sondern der, der weil3, was er noch hat, und sich dariiber freuen kann.“ (Aulbert
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2011b) Die Vorstellung von Lebensqualitit kann sich daher im ILaufe einer
Erkrankung auch verindern. Wihrend Patient_innen bei einer Hoffnung auf Heilung
noch zu teilweise massiven Einschrinkungen ihrer Lebensqualitit aufgrund der
tumorspezifischen Therapie bereit sind, dndert sich dies am Lebensende.
,Lebensqualitit® ist letztlich das Verhiltnis zwischen den Erwartungen des_der
Patient_in und der tatsidchlichen Situation (Aulbert 2011b). Somit kann auch nur
der_die Patient_in selber entscheiden, welche MaB3nahmen er_sie zur Verbesserung

der Lebensqualitit als sinnvoll erachtet (Goebel et al. 2013).

Die Sorge um die Lebensqualitit greift daher zu kurz, wenn man sie ausschlieBlich
mit technischer Expertise in Symptomkontrolle gleichsetzt, wie es in akuten Settings
immer noch hiufig erfolgt (Fox et al. 2016). Sorge um die Lebensqualitit sollte
vielmehr Giber zwei Ansitze erfolgen: auf der einen Seite durch die kompetente und
konsequente Behandlung qualender Symptome und auf der anderen Seite aber auch
durch die Hilfe und Unterstitzung bei der Krankheitsverarbeitung und -bewaltigung

im Sinne des Umgangs mit dem, was nicht mehr zu beeinflussen ist (Aulbert 2011b).

Vorbeugen und Lindern von Leiden

Eine wesentliche Zielsetzung der Palliativversorgung ist das Vorbeugen und Lindern
von Leiden. Das Lindern von Leiden ist an und fur sich von Anbeginn ein zentraler
Auftrag der Medizin im Allgemeinen (Daneault et al. 20006), allerdings hat es lange
Zeit wenig Aufmerksamkeit erfahren, da die Medizin sich auf objektiv feststellbare
Stérungen im Koérper konzentrierte, wihrend Leid eine stark subjektive Komponente
hat. In Studien wurde es erst Anfang der 80er Jahre mit der Entwicklung der
Palliativbewegung zu einem beachteten Thema (Hartogh 2017).

Leiden ist ein zentraler Bestandteil der Erfahrungen von Menschen mit einer
Erkrankung (Berglund et al. 2012) — nicht umsonst werden sie als ,Patient_innen‘ (von
lat. ,patior’ erleiden, erdulden) bezeichnet. Allerdings scheint es so, als ob
Patient_innen im Akutkrankenhaus im doppelten Sinn zu Leidtragenden werden: sie
,etleiden® nicht nur ihre Erkrankung, sondern miissen auch aufgrund von ihrer
Behandlung vieles ,erdulden’. So =zeigen Studien, dass Patient_innen in
Krankenhiusern eine Vielzahl von Einschrinkungen (ihrer Handlungsfreiheit, ihrer
Privatsphire, ihrer kérperlichen Integritit) hinnehmen miissen, die sie mit dem Blick
auf ihre (erhoffte) Gesundung in gewissem Male auch bereit sind hinzunehmen.
Dennoch kénnen die Umstinde der Behandlung auch zur Leiderfahrung der
Menschen beitragen, denn Leiden kann ein_e Patient_in nicht nur unter seiner_ihrer
Erkrankung, sondern auch an seinen_ihren Lebensumstinden oder unter der
Versorgung, die er_sie erfihrt. Leid ist ein komplexes, multidimensionales und sehr

individuelles Phinomen (Daneault et al. 2006). Die Symptome einer Erkrankung sind
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dabei nur ein Teil der Leiderfahrung, wichtiger in dieser Hinsicht ist die Frage, was
sie fiir den_die Einzelne_n bedeuten (Hartogh 2017). Aufgrund der Erfahrung, dass
Menschen leiden konnen, ohne Schmetzen zu haben, und Schmerzen haben, ohne zu
leiden, plidieren auch Jansen und Sulmasy fiir eine Leidensdefinition, die nicht nur
auf die korperliche Verfassung des_der Patient_in fokussiert. Sie unterscheiden dabei
zwischen ,neuro-cognitive‘ und ,agent-narrative suffering® (2002). Wahrend neuro-
kognitives Leiden einen direkten Bezug zum zugrunde liegenden medizinischen
Zustand des_der Patient_in hat, verstehen sie unter ,agent-narrative suffering® die
individuelle Leidenserfahrung, die vor allem im Verlust der Selbstwirksamkeit (Ziele
eigenstindig verfolgen und erreichen koénnen) und der Fihigkeit, sich selbst als
Person mit einer in sich kohirenten, bedeutungsvollen Lebensgeschichte zu sehen,
ihre Ursache hat. Ahnlich spricht auch Pullman davon, dass es dann zu

Leiderfahrungen kommt, wenn wesentliche Aspekte des eigenen Selbst bedroht sind
(2002).

In einer lebensbedrohlichen Erkrankung sind Leiden nicht als pathologisch
einzustufen (Hartogh 2017), sondern normal angesichts der vielen Verluste (von
Rollen, Fihigkeiten, Moglichkeiten), mit denen ein schwer erkrankter Mensch zu
kimpfen hat. Dennoch bedeutet dies nicht, dass sie, wie das in einem
pathozentrischen System wie einem Akutkrankenhaus durchaus iiblich ist, deshalb
vom versorgenden Personal ignoriert werden dirfen (Middlewood et al. 2001). Leiden
erwachst vielfach daraus, dass sich Patient_innen als Menschen hinter ihrer
Erkrankung mit ihren personlichen Erfahrungen nicht mehr gesehen und gehért
fihlen. Leiden in der Gesundheitsversorgung entsteht durch fehlende
Aufmerksamkeit, mangelndes Verstindnis und Kommunikationsdefizite (Beng et al.
2014), aber auch durch das Gefithl der Machtlosigkeit, hervorgerufen durch das
Faktum, dass keine Moglichkeit mehr besteht, fiir die eigene Situation Verantwortung
Ubernehmen zu kénnen. Allerdings kann fiir manche auch bereits allein das Faktum,
auf Hilfe durch andere angewiesen zu sein, als Leid erfahren werden (Berglund et al.
2012). Gerade am Lebensende ist daher eine psychosystemische Sichtweise
wesentlich, die neben den koérperlichen Schmerzen auch die schmerzhaften
Erfahrungen mit in den Blick nimmt, die ein kranker Mensch mit anderen und mit
sich und seinem Kérper macht (Morgenthaler 2000). Datir braucht es Menschen, die
sich Zeit nehmen (kénnen) und zuhoren. Mal3geblich zur Linderung kann bereits
beitragen, bei einem verstindnisvollen Gegeniiber sein Leid aussprechen zu kénnen:
,» The process of expression seems to allow a way of living with the reality* (Emanuel
etal. 2017, 321). Oft reichen auch schon kleine Gesten individueller Zuwendung oder
chrlichen Interesses (Daneault et al. 2006). Wesentlich ist letztlich der Aufbau einer
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tragenden Beziehung und eines Vertrauens, das es dem_der Patient_in ermdoglicht,

seinen_ihren Schmerz zum Ausdruck zu bringen.

Das Ideal des ,guten Todes*

Einen wesentlichen Stellenwert im Rahmen der Palliativversorgung nimmt das Ideal
des ,guten Todes® ein, unter dem vielfach die Ziele von Palliative Care subsumiert

werden, das aber auch von anderen als Ideologie kritisiert wird.

Auch bei diesem Begriff stellt sich die Frage, was darunter verstanden wird. So stellen
z.B. Hopkinson et al. (2003) fest, dass zwar bei allen Pflegepersonen eine Vorstellung
des ,guten Todes‘ vorhanden, aber die jeweilige Auffassung sehr unterschiedlich war
und sich durch neue Erfahrungen auch verindern konnte. Eine Vielzahl von
Forscher_innen haben sich in den letzten Jahren der Frage nach dem ,guten Tod‘
gewidmet, selbst wenn Goldsteen et al. (2006) feststellen, dass das jeweilige
Verstindnis so individuell verschieden sei, dass es sich nicht in verallgemeinerbaren

Kategorien beschreiben lasse.

Zunichst einmal kann sich der Begriff des ,guten Todes’ auf unterschiedliche
Bereiche beziehen. So unterscheiden Hales et al. (2010) zwischen drei zentralen

Konzepten am Lebensende:

- ,quality of life at the end of life®, also die Lebensqualitit, wie sie oben bereits
beschrieben wurde,

- ,quality of dying and death®, die Bereiche umfasst, die besonders relevant fiir
den konkreten Sterbeprozess sind (z.B. das Leben abschlieBen und den Tod
vorbereiten konnen oder die konkreten Umstinde des Todes)

- sowie die ,quality of care at the end of life’, die sich auf die Art und Weise
bezieht, wie das Versorgungssystem den Bediirfnissen der Sterbenden gerecht

wird.

Auch Patrick et al. (2001) unterscheiden zwischen der ,quality of life at the end of life
als dem grundsitzlichen Umgang mit der unheilbaren Erkrankung und der ,quality of
dying® in unmittelbarer Todesnihe. Nicht alle Studien differenzieren die
verschiedenen Facetten dieses Begriffes so klar voneinander. Deutlich wird in den
Studien allerdings, dass Gesunde und lebensbedrohlich Erkrankte, Angehoérige und

Professionelle in ihrem Verstindnis jeweils unterschiedliche Akzente setzen.

Feldmann (2010) umrei3t die allgemein-gesellschaftlichen Wiinsche zum (guten)
Sterben mit folgenden Aspekten: in hohem Alter, zu Hause, schnell und schmerzlos,
von Bezugspersonen betreut und ,in Wiirde. Grundsitzlich gibt es ein ,zu frithes’

Sterben (z.B. durch Unfall, Krankheit, Suizid), aber auch ein Sterben, das ,zu spit



Palliative Care im Akutkrankenhaus

kommt, wenn der Mensch bereits zu sehr die Kontrolle tiber den eigenen Kérper
oder das eigene Bewusstsein verloren hat. Der physische Tod sollte nach dem sozialen
Tod (nach der erfolgten Ubergabe der eigenen Rollen und Positionen an die nichste
Generation) und vor dem psychischen Tod (dem Verlust der Selbstkontrolle)
erfolgen. Der ,genau richtige® Zeitpunkt ist allerdings schwer zu bestimmen, denn
letztlich werden von den meisten alle Todesursachen und -zeitpunkte abgelehnt.
Feldmann interpretiert diese Tatsache damit, dass Menschen grundsitzlich nicht
sterben wollen oder in der Illusion leben ,an einer ,idealen Todesursache’, z.B.
,sanften Verloschen’, sterben zu koénnen® (159). Da das Sterben an sich nicht

vermieden werden kann, soll einem zumindest dessen bewusstes Etleben erspart
bleiben (143).

Im Angesicht einer zum Tode fithrenden Erkrankung, wenn klar ist, dass zumindest
einige der zunichst gewlnschten Faktoren nicht eintreten werden, prazisieren sich
die Vorstellungen der Beteiligten in Bezug auf einen ,guten Tod‘. Wihrend
Arzt_innen dazu tendieren, sich auf physische Symptome zu konzentrieren,
fokussieren Patient innen und Angehorige stirker auf psychosozial-spirituelle
Aspekte und das eigentliche Lebensende (Steinhauser 2000). So beschreiben Nelson
et. al (2010) vier zentrale Elemente eines guten Todes aus der Sicht von Patient_innen
und Angehorigen: eine klare und einfihlsame Kommunikation durch den_die
behandelnde_n Artz_in zu einem guten Zeitpunkt; eine auf den_die Patient_in
fokussierte Entscheidungsfindung unter Berlcksichtigung der Werte und
Behandlungsvorlieben des_der Patient_in; eine klinische Versorgung, die den
physischen Bedtrfnissen, der Wiirde, der Personlichkeit und Intimsphire des_der
Patient_in gerecht wird sowie die Sorge um die Angehérigen und Erméglichung von
Zugang und Nihe sowie emotionale Unterstiitzung wahrend der kritischen Phase des
Krankheitsfortschritts. Was in dieser Darstellung der Patient innensicht nicht
genannt wird, aber ansonsten die Definitionen des ,guten Todes‘ aus Sicht von
Angehorigen und Professionellen wie ein roter Faden durchzieht, ist der Aspekt der
Akzeptanz des Todes. So benennt Clark (2002) als Elemente eines ,guten Todes® in
westlichen Kulturen neben der Schmerzfreiheit und dem Sterben daheim das offene
Anerkennen des nahenden Todes sowie die Aufarbeitung von Konflikten und
unerledigten Angelegenheiten. Der Tod wird als Méglichkeit zu personlichem
Wachstum gesehen und soll méglichst in seiner Art die Individualitit der Person zum
Ausdruck bringen. Cottrell et al. (20106) bringen die Ergebnisse diverser Studien zum
,guten Tod* so auf den Punkt:

Though subtle variations exist, the Western revivalist good death ideal is
expressed throughout the literature as a peaceful and dignified death,
free from pain and other distressing physical symptoms. Death is timely.
It occurs in old age and follows a predictable course. It occurs at home,
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with the dying individual surrounded by family members. The dying
individual is aware of and accepts their impending death, has made
appropriate legal and financial preparations, and, ideally, has planned
their dying experience through an advance directive. (S. 687)

Ein ,guter Tod* bedeutet, auf ihn vorbereitet zu sein und die Moglichkeit zu haben,
offen seine Wiinsche zu diskutieren (Hardy und Good 2014). Somit ist also nicht nur
von Bedeutung, dass dem_der Sterbenden sein_ihr Sterben bewusst ist, sondern dass
er_sie dies auch offen anerkennt und dementsprechend gestaltet (Mak und Clinton
1999). Letztlich geht es dabei um die bewusste Ubernahme der ,Sterberolle?, die
darauf zielt, die soziale Welt geordnet zu verlassen (Gockenjan und Dre3ke 2002).
,»Es wird erwartet, dass Patienten ihre Restlebenszeit planen, dass sie Angehérige und
Freunde einbestellen, Dinge regeln, Verabredungen tber den kommenden Verlauf
treffen.” (Gockenjan und Dre3ke 2016, 162). Nicht jede_r ist allerdings zu so einer
solchen Inszenierung des eigenen Sterbens in der Lage oder dazu bereit. Fir manchen
kann ein ,guter Tod‘ auch heillen, bis zuletzt zu kimpfen — fur diese_n wird dieses
Konzept dann zum ,wrong good death’, wie (McNamara 2004) schreibt. Eine
Verweigerung der Sterberolle wird von den Professionellen gerade im Bereich von
Palliativstationen und Hospizen als belastend erlebt, da sie ihren Auftrag damit als
nicht erfillt ansehen (Gockenjan 2008). Gockenjan diagnostiziert sogar, dass die
palliative Versorgung an sich scheitert, wenn diese Rollenzuschreibungen nicht aktiv
aufgenommen werden, wenn die Sterbenihe geleugnet wird, die Patient_innen nicht
reden wollen und keine Wiunsche dullern (Gockenjan 2008). Im Setting eines
Akutkrankenhauses ist die Ubernahme dieser Sterberolle besonders herausfordernd

— darauf soll im Abschnitt D7.3 noch eingegangen werden.

Wenn allerdings der bewusste, autonome, gut organisierte und kommunikative Tod
zum Standard wird, dem die Patient_innen gerecht werden mussen (Goldsteen et al.
20006), entspricht die Palliativversorgung ihrer radikalen Betroffenenorientierung
nicht mehr. Der Tod ist grausam, erschreckend, er macht Angst (Heller 2000a). Der
Wunsch danach, ihn mit positiven Attributen in einen anderen Kontext zu setzen und
eine Bedeutung zu geben, ist verstindlich und richtig. Aber das darf nicht zu einer
Verpflichtung zu einem ,guten Tod* nach Mal3 werden. In vielen Bereichen wird der
Tod, auch und gerade in der Achtung vor der individuellen Art, wie der jeweilige
Mensch ihm entgegen geht, immer nur ein ,good enough death’ (McNamara 2004)
bleiben.
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5 Herausforderungen fiir die palliative Versorgung im Akutkrankenhaus

5.1 Bedingungen der Versorgung am Lebensende auf Aktustationen

In Zeiten akuter Erkrankung ist das Krankenhaus fiir viele Menschen ein
willkommener Zufluchtsort, an dem sie sich sicher fithlen und gut versorgt sind mit
Wissen und Expertise (Llamas et al. 2001; Robinson et al. 2016). Wenn es aber auf
das Sterben zugeht, dndert sich die Stimmungslage: die Mehrzahl der Menschen sieht
ein Lebensende im Krankenhaus kritisch und méchte woanders (am liebsten daheim)
sterben. Die modernen Hospize entwickelten sich anfinglich in klarer Abgrenzung
zu den unmenschlichen Sterbebedingungen in den Akutkrankenhidusern und auch
heute noch gilt das Krankenhaus gesellschaftlich als ,,Un-Ort des Sterbens® (Heller
und Schuchter 2019, 5). ,,Die Technisierung, der Verdacht der Inhumanisierung und
die latente Entmiindigungsgefahr, der drohende Autonomieverlust durch eine
komplexe Behandlungsmaschinerie, die in ihrer Logik immer noch dominant an
Gesundheit, Rehabilitation und maximaler Lebensverlaingerung orientiert ist,
schrecken ab.”“ (ebd.) Eine Vielzahl von Studien beleuchtet die Qualitit der
krankenhauslichen Versorgung am Lebensende. Die Liste der Kritikpunkte ist dabei
lang, das Krankenhaus gilt als fixiert auf medizinische Krisen und lebensverlingernde
MafBinahmen und fokussiert auf Routine und Aufgabenerledigung auf Kosten von
patienten- und angehérigenzentrierter Versorgung (Chan et al. 2017). Bereits die
raumlichen Bedingungen lassen zu wiinschen tbrig: Wihrend von einem palliativen
Setting eine ruhige und harmonische Umgebung erwartet wird, zeichnet sich das
Krankenhaus durch Geschiftigkeit und Lirm aus (Pringle et al. 2015). Es fehlen
Ridume fiir Gespriche in Ruhe, es gibt keine ausreichende Privatsphire, wo auch
Emotionen ihren Platz haben kénnen, es mangelt an Einzelzimmern, so dass die
Sterbenden gestort werden durch verwirrte und unruhige Patient_innen, wahrend die
Genesenden verstort werden durch das Sterben des_der anderen (Robinson et al.
2014). In Bezug auf die Versorgung der Patient_innen wird neben unzureichender
(korperlicher) Symptomkontrolle ein Mangel an Achtsamkeit fir die psychosozial-
spirituellen Bedurfnisse der Patient_innen diagnostiziert (Al-Qurainy et al. 2009). Vor
allem aber wird das Kommunikationsverhalten kritisiert: Patient_innen und
Angehorige bemangeln die Qualitit und die Art der Informationen, die sie von
Mitarbeitenden erhalten, insbesondere bei Gesprichen tber die Prognose. Haufig ist
die Sprache fiir sie nicht verstindlich. Angehorige haben auflerdem das Gefiihl, tber
den Zustand des_der Erkrankten nicht ausreichend auf dem Laufenden gehalten zu
werden, so dass viele vom Tod ,iberrascht® werden (Robinson et al. 2014).
Gemeinsame Entscheidungsfindung hinsichtlich der Therapieoptionen wird als ein
wesentliches Bedurfnis formuliert. In vielen Fallen werden Gespriche dieser Art gar

nicht gefihrt (Anderson et al. 2013). Wenn sie gefthrt werden, fithlen sich die
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Betroffenen aufgrund fehlender Informationen tUber Handlungsoptionen,
mangelndes Wissen tiber den Zustand des_der Patient_in und Unsicherheiten in

Bezug auf die Prognose hiufig Giberfordert (Robinson et al. 2014).

Angesichts der Vielzahl an Kritikpunkten der palliativen Versorgung im Akutsetting
sind manche der Ansicht, dass eine angemessene palliative Versorgung in diesem
Rahmen nicht méglich ist (Dunne und Sullivan 2000). Fakt ist aber, dass nur wenige
das ,,Sterben der Sonderklasse® (Grundmann 2010, 9) auf Palliativstationen oder in
Hospizen erleben. Fiir eine Vielzahl von Patient_innen sind und werden Aufenthalte
im Akutbereich weiter notwendig sein. Daher ist es allein schon ethisch gefordert,
dass die Versorgung in diesem Bereich verbessert wird (Llamas et al. 2001). Palliative
Konsiliardienste und Palliativstationen haben die Versorgung von Sterbenden im
Krankenhaus zwar in den letzten Jahren zum Positiven verdndert, wirken aber im
Gesamt des Krankenhauses immer noch als ,,organisationale Inseln® (Heller und
Schuchter 2019, 6), die nach eigenen Prinzipien arbeiten und haufig wenig Anbindung
an den restlichen Betrieb haben. Von einer flichenmifligen Durchdringung des
palliativen Gedankenguts sind die Akutkrankenhduser noch weit entfernt. So stieBen
Jors et al. (2014) bei ihrer Befragung von Arzt_innen, Pflegepersonal und -
schiler_innen in 16 deutschen Krankenhdusern aus dem Jahr 2012 auf deutliche
Unterschiede in  Bezug auf  strukturelle  Bedingungen,  Ausbildung,
Angehorigenbetreuung und medizinischer Versorgung. Auf Akutstationen erklirte
mehr als die Hilfte des befragten Personals, dass sie zu wenig Zeit fur die Versorgung
Sterbender hitten, auf Palliativstationen hingegen nur 12,1%. Aulerdem wurde auf
Akutstationen viel hdufiger genannt, dass nicht ausreichend Personal zur Verfiigung
stand. Wihrend auf Palliativstationen 59,5% des Personals eine Ausbildung im
Bereich Palliative Care aufweisen konnte, konnten dies auf Akutstationen nur 17,6%.
Bei der Kommunikation innerhalb derselben Berufsgruppe gab es zwischen Akut-
und Palliativstationen wenig Unterschiede, auffallig waren sie hingegen bei der
interprofessionellen Kommunikation, die auf den Palliativstationen deutlich
ausgepragter war. Angehérige waren auf Palliativstationen mehr als doppelt so stark
in die Betreuung eingebunden als auf Akutstationen. Immerhin 30% des Personals
auf Akutstationen brachten zum Ausdruck, dass lebensverlingernde Malnahmen
regelmafBig bei terminalen Patient_innen angewendet werden (im Vergleich zu
Palliativstationen mit 3%). Burge et al. (2014) befragten trauernde Angehorige zu
ithren Erfahrungen der Versorgung am Lebensende. Diese benannten vor allem einen
Mangel an Kommunikation (Information und Entscheidungsfindung) sowie zu wenig

emotional-spirituelle Unterstiitzung.
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5.2 Grinde fir die Unzulanglichkeiten der Versorgung am Lebensende

Weiterhin dominiert im Krankenhaus der Gedanke der Lebenserhaltung und -
verlingerung (Hedinger 20106), so dass kurative und palliative Ansitze miteinander in
Konkurrenz geraten. Der ,Imperativ der heroischen Rettung® steht tiber dem Versuch,
einen guten Tod zu gewahrleisten (Chan et al. 2017). Die Bewiltigung von akuten
medizinischen Krisen und die Erledigung biomedizinischer Aufgaben haben daher
einen hoheren Stellenwert als die Versorgung von sterbenden Patient_innen, die im
Vergleich zu den akuten Aufgaben als ,Nichts-Tun® erlebt wird. Es lasst sich daher
cine Tendenz wahrnehmen, bei einer Verschlechterung der Situation des_der
Erkrankten selbst dann mit kurativ orientierten Interventionen zu reagieren, wenn

er_sie grundsitzlich fir Palliative Care ,geeignet® scheint (Chan et al. 2017).

Ein ,Sterben in Wiirde® ist kein definiertes Ziel der krankenhauslichen Versorgung
(Heller 2000c), trotz des Rechtsanspruches, den der_die Patient in laut
osterreichischem Krankenanstaltengesetz darauf hat. Das Krankenhaus gilt als Ort
der Hoffnung (Al-Qurainy et al. 2009), als Bollwerk gegen den Tod. Ist der Tod nicht
mehr aufzuhalten, gilt er als Scheitern im Beruf (Gardiner et al. 2011) oder gar als
,Skandal® (DreBke 2008, 111). Der Kampf gegen den Verfall wird mit allen zur
Verfiigung stehenden technischen und pharmazeutischen Mitteln gefiihrt (Brandes
2011). Um den Kampf zu gewinnen, fokussiert die Behandlung auf den ,Fehler im
System‘. Der Mensch wird dabei in behandelbare pathologische Einheiten, in
betroffene Organe und Nebenwirkungen aufgeteilt, die jeweiligen Spezialisten
zugewiesen werden (Daneault et al. 2006). Auch die Eingruppierung der
Patient_innen nach diagnosebezogenen Fallgruppen fokussiert auf Organe.
Sterbende sind in diesem System Fille, deren Organe sich durch zunehmende
Insuffizienz  auszeichnen und  dementsprechend  medizinisch-pflegerische
Unterstitzung benotigen (Griegoleit 2012). Dementsprechend ist auch das
Assessment im Krankenhaus haufig mechanistisch auf die Verbesserung der
Organfunktionen ausgerichtet. Es gehort damit nicht zum Standard zu fragen, was
den einzelnen Patient_innen wichtig ist oder zu versuchen, ihre Biographie zu
verstehen. Dass jemand auf das Sterben zugeht, hat keine Konsequenzen fiir die
Behandlung (Taylor und Chadwick 2015).

Der_die Triger_in der Erkrankung gerit hinter all dem aus dem Blick. Der Mensch
wird zu einer ,,Biomaschine” (Feldmann 2010), zu einem ,2zu bearbeitenden
Werksttck, in das ingenieurartig eingegriffen wird* (Heller 2000b). Er wird reduziert
auf seine pathophysiologischen Prozesse, demgegeniiber die Lebenswelt oder das
subjektive Krankheitserleben des Patienten keine Rolle spielen (Wettreck 2001; Fox
et al. 2016).
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Wird nun der_die Patient_in zu einem_einer Sterbenden, stof3t das System an seine

Grenzen.

,,Bis heute leitet die bekannte Fiktion das Krankenhauswesen, dass das
Krankenhaus die systematische Ansammlung von Wissen und Kénnen
fir den Kampf gegen Sterben und Tod sei. Hieraus begriinden sich alle
Handlungsformen und Routinen, alle Arbeitsteilungen und Hierarchien.
Fir Sterbeprozesse sind daher keine differenzierten Problemsichten und
wenig standardisierte Losungen entwickelt worden.” (Gockenjan und

DreB3ke 2002, 82)

In Ermangelung anderer Handlungsroutinen wird dann haufig weiter gemacht wie
bisher. Studien berichten von einer hohen Anzahl von invasiven Eingriffen in den
letzten 48 Stunden des Lebens, von aggressiven Therapien und diagnostischen Tests
bis zuletzt (Al-Qurainy et al. 2009). Wenn auch auf instrumentell-technischer Ebene
das medizinische Programm meist bis zum Schluss ausgeftihrt werden kann, besteht
auf Interaktionsebene ein hohes Mal3 an Unsicherheit (Gockenjan 2008). Ein
grundsitzliches Unbehagen und fehlendes Selbstvertrauen, tiber das Sterben zu
sprechen und die Sorge, Hoffnung zu reduzieren, verhindern das Gesprich mit den
Patient_innen (Fox et al. 2016). Hinzu kommen Zeitdruck und mangelndes Personal
(Gardiner et al. 2011), was die Kommunikation mit den Patient_innen zusitzlich
erschwert. Auch wenn Patient innen als sterbend erkannt werden, gibt es kaum
vorausschauende Planung oder Dokumentationen tber die Behandlungswiinsche der
Betroffenen (Fischberg und Meier 2004). Die Bediirfnisse der Sterbenden werden
weder ausreichend erfasst, noch besteht ausreichend Fachwissen und Erfahrung im
Umgang damit (Jacobs et al. 2002). Nur die Hilfte aller Patient_innen, die in
Krankenhiusern behandelt werden, erhalten laut Murtagh eine adiquate palliative
Behandlung (Murtagh et al. 2014).

Standardisierte Ablaufe fiir das Sterben im Krankenhaus sind bisher selten. Einerseits
ist dies von Vorteil, da die hohe Standardisierung der Prozesse in Krankenhiduser das
Eingehen auf die jeweils hochst individuelle Ausprigung des Sterbeprozesses jedes_r
Einzelnen erschwert oder gar verunmdglicht. Andererseits fihrt dies aber derzeit
nicht dazu, dass sich die Versorgung an den Bedurfnissen des_der Einzelnen
orientiert, sondern dass sie in ihrer Ausgestaltung abhingig ist von Haltung und
Verhalten der jeweilig Diensthabenden. Entscheidungen, die ein_e Arzt_in getroffen
hat, kénnen von dem_der Nichsten revidiert werden, da es zu unterschiedlichen
Einschitzungen der  Todesnihe und der daraus resultierenden
Behandlungsentscheidungen kommt (Bergenholtz et al. 2016). Zustindigkeiten sind
aufgrund fehlender Konzepte nicht klar geregelt. So ist im Krankenhaus fir das
Sterben letztlich der oder die zustindig, der_die sich zustindig fithlt oder macht
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(Heller und Schwartz 2000). Da mit dem Wegfall des Zieles der Lebensverlingerung
die Zustindigkeit der Arzt_innen hiufg endet, liegt die Verantwortung fur die

Versorgung bei der Pflege, die aber keine Entscheidungskompetenzen haben. Dies
tihrt hautig zu Konflikten (Grossmann 2000).

Krankenhduser entwickeln sich immer mehr zu einem Ineinander von hoch
differenzierten Teilbereichen, die unterschiedliche Ansitze verfolgen und
untereinander auch in Konkurrenz stehen (Bergenholtz et al. 2016). Aufgrund der
starken Arbeitsteiligkeit wird eine kontinuierliche, umfassende Betreuung immer
mehr zur Herausforderung — bereits beim Primirziel der Gesundung, noch mehr aber
im Bereich des Sterbens (Morgenthaler 2000). Interdisziplinirer und
interprofessioneller Austausch wiren hier von groBler Bedeutung, strukturierte
Formen der Kommunikation fehlen aber in den meisten Fillen, wodurch viele
Informationen verloren gehen. Gemeinschaftliche und bereichsiibergreifende
Planungs- und Entscheidungsprozesse sowie gegenseitige Unterstitzung auf

Teamebene sind im Krankenhaus eher unterentwickelt (Grossmann 2000).

5.3 Die Akzeptanz der Palliativkultur im Akutkrankenhaus

Die Akzeptanz und Umsetzung von palliativer Versorgung ist zum einen von der
personlichen Haltung der handelnden Personen, zum anderen von der
diesbeztglichen Einstellung des Gesamtsystems Krankenhaus abhingig. Im Blick auf
Einzelpersonen spielt eine groe Rolle, welche Sicht die jeweilig Handelnden auf
Palliative Care haben. So wird darunter immer noch haufig ein ,Nichts-Mehr-Tun’
(Behzadi et al. 2014) oder reines ,Sterben lassen® verstanden und das gesamte
Handlungsspektrum auf die Gabe von Schmerzmitteln reduziert (Dreffke 2008).
Solange ein solches Verstindnis vorherrscht (und zudem mit dem Gefithl des
personlichen Versagens verknupft wird), ist verstindlich, dass dieser Zustand so lange
wie moglich vermieden wird. Eine eindeutige und gar frithzeitige Umstellung des
Therapiezieles wird damit unwahrscheinlich. Hinzu kommt, dass viele im
Gesundheitswesen immer noch der Uberzeugung sind, dass Palliative Care primir fiir
Patient_innen mit einer Krebserkrankung gedacht ist und daher bei anderen

Krankheitsbildern gar nicht in Erwigung gezogen wird.

Zu einer dauerhaften Verbesserung der Integration des Sterbens im Krankenhaus
braucht es spezifische Arbeitsformen, eine klare Regelung von Informationsflissen,
die Klirung von Schnittstellen und Kompetenzen und die konsequente Verbesserung
der Zusammenarbeit der betroffenen Teilbereiche (Morgenthaler 2000). Wenn auch
die Existenz einer Palliativstation oder eines palliativen Konsiliardienstes im

Krankenhaus unterstitzend fur die (notwendige) Integration der Palliativkultur im
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gesamten Haus sein kann, missen sich diese erst einen Stand im Gesamthaus
erarbeiten (Dreke 2008). In der Regel dauert es lange, bis Palliativteams bzw.
Palliativstationen im restlichen Haus akzeptiert werden (Heimerl 2008). Bruera (2004)
beschreibt bei der Integration des palliativen Gedankens vier Akzeptanzstadien in
einer Institution: Denial, Palliphobia, Pallilalia und Palliactive.

»Stadium I — Ablehnung (Denial): Personen und Organisationen sind
sich nicht im Klaren dartber, dass ein Palliative-Care-Programm
gebraucht wird — meist mit dem Hinweis darauf, dass gute palliative
Versorgung ohnebin schon angeboten wird und das Wissen dafiir in allen
anderen Fachdisziplinen enthalten ist.

Stadium II — Palliphobie: Es gibt ein Wissen dartber, dass die
Organisation ein Problem im Umgang mit Tod und Sterben hat. Die
Angst davor, welche Konsequenzen die Bearbeitung des Themas haben
konnte, fithrt dazu, dass nichts geschieht. Die Einfithrung einer
Palliativstation wird von den meisten Mitarbeitern der Einrichtung
abgelehnt.

Stadium III — Pallilalie: Einige Monate bis Jahre nach der Einfihrung
einer Palliativstation ist das Thema quasi in aller Munde. Uber Palliative
Care wird gesprochen, aber es werden keine konkreten Mal3nahmen
getroffen, um palliative Ku/tur (Grundhaltung) systemisch im gesamten
Krankenhaus umzusetzen. Die Leitung benennt das Thema als wichtige
Prioritit, aber es werden keine raumlichen, finanziellen oder personellen
Ressourcen zugeteilt.

Stadium IV — Palliaktivitit: Hier werden strukturelle Ressourcen
zugeteilt, z.B. ein palliatives Konsiliarteam oder eine Palliativstation. Das
Thema wird in der Aus- und Weiterbildung berticksichtigt. Patienten
werden aktiv an die palliative Organisationseinheit iberwiesen.

(Nach Bruera tbersetzt von K. Heimerl in Heimerl et al. 2007, 53)

Im System Krankenhaus mit seinen unterschiedlichen, verhaltnismaf3ig autonom
agierenden Abteilungen koénnen durchaus auch unterschiedliche Akzeptanzstufen
zeitgleich auftreten. Entwicklungsschritte in dieser Hinsicht gelingen dauerhaft nicht
durch das Engagement Einzelner, sondern beruhen auf einer klaren Entscheidung
der  Leitung des Hauses wund der Einfihrung von  geeigneten
Kommunikationsstruktutren, Zustindigkeiten, Aufgabenbeschreibungen,

Erfolgskriterien und sinnvollem Ressourceneinsatz (Grossmann 2000).

»Das Gelingen von Palliative Care Programmen in der
Normalversorgung ist davon abhingig, ob es gelingt, die Gesamtkultur
im Haus zu verindern. Verinderungen im Sinne eines
menschenwirdigen Sterbens sind daher weniger in den Kategorien von
individueller Aufklirung und Bildungsarbeit zu sehen, als vielmehr in der
nachhaltigen  Entwicklung entsprechender Rahmenbedingungen,
Strukturen und Regeln. Die Frage, wie ein Leben bis zuletzt respektvoll
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unterstiitzt werden kann, ist wesentlich organisational zu beantworten.*

(Heller et al. 2003, 361)

Dabei miissen in einem ersten Schritt Sterben, Tod und Trauer in der Einrichtung
erst einmal thematisiert, analysiert, reflektiert und in ihren Spannungen zum restlichen
System ausgehalten werden (ebd.). Um dies zu ermdglichen, miissen gezielt
Interventionen eingesetzt werden, die Raum fir diese Auseinandersetzung schaffen
(Heimerl 2008).

6 Die Frage der Therapiezielinderung

0.1 Der Beginn der palliativen Versorgung

,»Wie palliativ muss man sein, damit man palliativ ist?* fragt eine Mitarbeiterin in der
Studie von Hermann (Hermann 2018). Diese Frage bringt etwas Wesentliches zum
Ausdruck: die Diskrepanz zwischen der Definition und der Realitait. Wahrend die
WHO 1990 selber noch davon sprach, dass Palliative Care fir diejenigen Menschen
gedacht ist, die nicht mehr auf kurative Maflnahmen ansprechen, gilt die Versorgung
seit der WHO-Definition von 2002 den Menschen bereits ab Diagnosestellung einer
lebensverkiirzenden Erkrankung (Pastrana et al. 2008). Palliative Care wird in diesem
Verstindnis nicht mehr auf die allerletzte Lebensphase begrenzt, sondern kann bei
chronischen oder zum Tode fuhrenden Erkrankungen bereits frithzeitig und auch
priaventiv eingesetzt werden (Steffen-Burgi 2007). Das urspriingliche Phasenmodell
der palliativen Versorgung (palliativ nach kurativ, in der Abbildung mit a
gekennzeichnet) wurde somit durch ein integriertes Modell abgel6st, bei dem
gleichzeitig oder erginzend priventive, kurative, rehabilitative und palliative
Interventionen durchgefiihrt werden kénnen (ebd.). Auch bei der Sichtweise des
parallelen Auftretens wurde eine Entwicklung durchgemacht von einem graduell sich
steigernden palliativen Anteil (b) hin zu einem schwankenden Verlauf (c) (Mathis
2017a).
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Kurative Medizin Palliative Care

a Auftreten der Erkrankung ~ Zeit ——> Tod

Kurative Medizin

Palliative Care

Intensitat der Versorgung

b Auftreten der Erkrankung  Zeit ———> Tod

Palliative Care

Kurative Medizin

» Intensitat der Versorgung

¢ Auftreten vonKrankheitssymptomen Zeit ——> Tod Trauer

Abbildung 7: Ubergang kurative-palliative Behandlung (Mathis 2017a, 285)

Der Anspruch der Integration hat sich allerdings in der Praxis bisher noch nicht
durchgesetzt. Noch immer gilt weitgehend ein (konkurrierendes) Hintereinander von
kurativer und palliativer Versorgung (Gott et al. 2011). Auf Akutstationen herrscht
hiufig die Auffassung, dass kurative und palliative Behandlungsoptionen
inkompatibel sind (Chan et al. 2017). Dies trifft vor allem dann zu, wenn
Patient_innen in der Hoffnung auf Heilung zu grolen therapiebedingten
Einschrinkungen ihrer Lebensqualitit bereit sind. Fir die Entscheidung, ob eine
therapeutische Mallnahme noch angemessen ist, muss es letztlich zu einer Einigung
auf ein realistisches Therapieziel kommen — trotz aller frihzeitigen Einbindung
palliativer Mal3nahmen (Dalgaard et al. 2014). Eine Unterteilung zwischen ,kurativ’
und ,palliativ® ist allerdings tatsichlich wenig sinnvoll, v.a. dann, wenn unter ,kurativ®
,Tun, was méglich ist® und unter ,palliativ ,Aufgeben® verstanden wird. Voltz (2015)
schligt alternativ die Unterteilung der Therapieziele in Heilung, Lebensverlingerung
und Lebensqualitit vor, wobei eine dauerhafte Verbesserung der Lebensqualitit auch
zu einer Lebensverlingerung fihren kann und Lebensqualitit auch bei laufender
Therapie fiir den Heilungsprozess wichtig ist. Eychmiiller (2012) versucht in seinem
SENS-Ansatz die Dichotomie von kurativ und palliativ zu iiberwinden, indem er von
diagnosebezogenen (was hat der_die Patient_in?) und problembezogenen (worunter
leidet der_die Patient_in?) Faktoren in der Versorgung ausgeht und beide von

Anbeginn der Diagnosestellung mitdenkt. Doch letztlich 16st dies nicht das
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eigentliche Problem, das wohl hinter diesen Schwierigkeiten steckt: das Faktum, dass
alle Beteiligten versuchen, die schwere und unangenehme Realitit des nahenden
Todes auszublenden (Willard und Luker 2006). Denn auch wenn der (palliative)
Fokus Lebensqualitit in jeder Krankheitsphase von Relevanz ist, dndern sich seine
Bedeutung und seine Ausdeutung, wenn Heilung nicht mehr mdéglich ist. Um
adaquate Therapieentscheidungen treffen zu konnen, muss der_die Patient um
seine_ihre Prognose wissen (Al-Qurainy et al. 2009). Und wenn Lebensqualitit auch
erhalten bleiben soll, wenn der_die Patient_in sich nicht mehr selber dazu aulBern
kann, muss frithzeitig dartiber geredet werden, was er_sie sich fiir diesen Fall wiinscht.
Das bedeutet, dass frither oder spiter die Moglichkeit des Todes in den Blick
genommen werden sollte, um von dessen Warte aus angemessene Entscheidungen
treffen zu koénnen. Wie weiter unten (D7) noch erldutert werden wird, gibt es
allerdings auch Patient_innen, die sich dem Faktum des unausweichlichen und niher
kommenden Todes nicht stellen wollen. Auch dies gilt es zu respektieren, dennoch
sollte von professioneller Seite zumindest eine Briicke zu diesem Thema gebaut
werden, so dass die Patient_innen entscheiden kénnen, ob sie dariiber gehen wollen

oder nicht.

0.2 Notwendigkeit und Nutzen der Therapiezielinderung

Diverse Studien belegen, dass ein zu spiter Einbezug der palliativen Sichtweise dazu
fuhrt, dass die Bedurfnisse und Winsche der Patient_innen nicht erfillt werden
konnen (Gott et al. 2011; Sawatzky et al. 2016). Im schlimmsten Fall ist der
Krankheitsprozess so weit fortgeschritten, dass sich die Patient_innen selber nicht
mehr duflern kénnen und Angehérige an ihrer Stelle Entscheidungen treffen miissen
(Al-Qurainy et al. 2009). Im Gegensatz dazu fuhrt ein frihzeitiger Einbezug von
Palliative Care zu hoherer Lebensqualitit im Gesamten. Patient_innen nehmen
weniger hiufig aggressive Therapien in Anspruch und leben linger (Temel et al. 2010).
Patient_innen in frithzeitiger Palliativversorgung haben ein niedrigeres
Depressionsniveau (Bakitas et al. 2009), ihre Symptome konnen besser in den Griff
bekommen werden (Zimmermann et al. 2014) und sie zeigen insgesamt eine hohere

Zufriedenheit mit der Versorgung und der Kommunikation (Engelhardt et al. 2000).

Die Auseinandersetzung mit der Prognose und dem weiteren zu erwartenden
Krankheitsverlauf wird von den Patient innen zwar als Herausforderung erlebt
(Fliedner et al. 2019), aber zugleich auch als du3erst hilfreich. Die Aufklarung wird als
Befreiung empfunden, solange sie vorsichtig, schrittweise und vollstindig erfolgt
(Aulbert 2011a). Patient_innen schitzen Informationen tber ihre Prognose, deren

Kenntnis férdert die Planung und Vorbereitung des Todes (Best et al. 2014).
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Informationen tber den vermutlichen weiteren Sterbeprozess und damit assoziierte
Symptome bauen Unsicherheiten und Angste ab und helfen bei der Bewiltigung der
Sterbesituation (Bleidorn et al. 2012). Insbesondere das gemeinsame Gesprich
zwischen Arzt_in, Patient_in und Angehorige iiber den Gesundheitszustand und das
weitere therapeutische Vorgehen ermoglicht den Betroffenen eine gemeinsame
Gesprichsbasis, die fiir den weiteren Weg wesentlich ist. Unklare oder unterlassene
Entscheidungen in Bezug auf das Therapieziel hingegen belasten alle Beteiligten, auch
jene, die mit Patient_innen und Angehorigen im Kontakt sind (Grossmann 2000).
Die Unsicherheit wird in die Beziechung hinein verschoben. Im schlimmsten Fall kann
das dazu fuhren, dass das Personal im Weiteren den Kontakt mit dem_der Patient_in
oder den Angehérigen meidet (Norton und Bowers 2001). Der angstbesetzte Umgang
mit dem Wissen um den Krankheitsstand und die Vermeidung der Kommunikation

dartber beeinflusst die Bezichungsgestaltung zu Sterbenden bis hin zum ,sozialen
Tod‘ (Morgenthaler 2000).

0.3 Schwierigkeiten bei der Therapiezielinderung

Der Moment, an dem ein_e Arzt_in einem_r Patient_in sagen muss, dass eine
Heilung nicht mehr méglich und der nahende Tod absehbar ist, ist ein von allen Seiten
gefurchteter Wendepunkt in der Behandlung (Broom et al. 2015a). Oft ahnen oder
spuren die Patient innen zwar bereits, dass ihr Zustand sich verschlechtert (Al-
Qurainy et al. 2009; Edmonds und Rogers 2003), dennoch ist der ,Zustand der
Unheilbarkeit® nicht unbedingt etwas, was der_die Patient_in so erlebt, sondern was
er_sie durch die Ubermittlung der Prognose erst erfihrt (Schwarz und Krau3 2000).
Das klare Anerkennen der Begrenztheit der verbleibenden Lebenszeit 10st eine
Vielzahl von Gefihlen aus sowie Fragen und Sorgen tber Sterben, Verlust, Trauer
und Verlassenheit (Back 2005). Eine gute Begleitung im Aufklirungsprozess bedeutet
daher, den Betroffenen zu signalisieren, dass Platz ist fiir Emotionen und dass die
Unheilbarkeit der Erkrankung nicht bedeutet, dass sich der_die Arzt_in aus der
Begleitung zurtickzieht (wie es so hiufig von den Patient_innen beftrchtet wird)
(Aulbert 2011a).

Fir die behandelnden Arzt_innen ist ein solches Gesprich ebenfalls eine
Herausforderung: weltweit bekunden Arzt_innen Schwierigkeiten damit, die
Prognose bzw. die Therapiezielinderung zu besprechen (Burns et al. 2007). Als
Kommunikationshindernisse =~ werden dabei  prognostische  Unsicherheiten,
unvorhersehbare Krankheitsverliufe und der Wunsch nach Aufrechterhalten von
Hoffnung genannt (Gott et al. 2011). Das Gesprich wird von den Arzt_innen als

emotional sehr dicht erlebt (Hewison et al. 2015), wodurch sie sich — auch aufgrund
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fehlender Ausbildung im Bereich dieser Art der Kommunikation — iberfordert
fihlen. Sie formulieren auch die Sorge, durch ein derartiges Gesprich ihre

professionelle Distanz zu verlieren (Brandes 2011).

Neben den Herausforderungen auf Seiten der einzelnen betroffenen Personen kann
eine weitere Komponente im Krankenhaus das Gesprich tiber die Prognose bzw. vor
allem die daraus méglicherweise resultierende Therapiezielinderung erschweren: der
erste kritische Schritt in Bezug auf die Anderung des Therapieziels ist ein
dementsprechender Konsens zwischen den behandelnden Arzt_innen. Diese
Einigung bendtigt gleichberechtigte Kommunikation zwischen den einzelnen
Fachdisziplinen, idealerweise sogar unter FEinbezug der Sichtweise anderer
Berufsgruppen (Gott et al. 2011). Insbesondere aufgrund des sehr divergierenden
Verstindnisses des drztlichen Auftrages und der Moglichkeiten einer palliativen

Versorgung kann eine Therapiezielinderung bereits an diesem Punkt scheitern.

Die Schwierigkeit, das Sterben zu prognostizieren

Als ,stertbend® wird in der modernen Medizin laut Wettreck ein_e Patient_in

angesehen

,,- nach dem objektiven Ausreizen und Versagen aller therapeutischen
Moéglichkeiten (z.B. aller chemotherapeutischen Schemata);

- in Multimorbiditit, totaler physiologischer Erschépfung und im
stindig zunehmenden Ausfall vitaler Organfunktionen (z.B. auf der
Intensivstation);

- selten: bei einem bewussten Verzicht auf ein (geringes) Mal3 an
therapeutischer Chance zugunsten eines begleiteten Spontanverlaufs
(aufgrund von normativer Unzumutbarkeit, offensichtlicher, wenn auch
nicht perfekter Aussichtslosigkeit oder aber aufgrund der Exkulpierung
durch den Patienten oder die Angehorigen).” (Wettreck 2001, 124)

Wihrend der zunehmende Ausfall der Organfunktionen sich insbesondere auf der
Intensivstation an objektiven Kriterien festmachen lasst, stellt sich die eigentliche
Schwierigkeit bei den anderen beiden Punkten. Wann besteht tatsichlich eine
,offensichtliche Aussichtslosigkeit der Wirkung einer Therapie? Und wann haben
wirklich a/le therapeutischen Moglichkeiten versagt?

Aufgrund der stets wachsenden Zahl an Therapiemoglichkeiten wird es immer
schwieriger zu sagen, wann jemand tatsichlich auf das Sterben zugeht. Hiufig geht
die Therapie ohne Sterbephase in den Tod tber: der_die Patient_in war nie im
definierten Sinn ,sterbend‘, sondern er verstarb ,schwerkrank unter Therapief

(mitunter auch an deren Nebenwirkungen) (Wettreck 2001). Gerade bei

69



70

Die Wirdezentrierte Therapie im Setting eines Akutkrankenhauses

onkologischen Erkrankungen hat der medizinische Fortschritt im Kampf gegen
Krebs diesen zu einer chronischen Erkrankung gemacht, bei der die Grenzen
zwischen aktiver Behandlung und terminaler Phase verschwimmen (Fox et al. 20106).
Sterben ist mehr ein bestindiges Schlechter-Werden als ein klarer Wechsel zwischen
Jkrank® und ,sterbend® (Al-Qurainy et al. 2009). Noch schwieriger ist die
Prognosestellung bei Nicht-Krebserkrankungen wie Herzinsuffizienz, COPD oder
Parkinson. Solche Patient_innen werden tber lange Zeit immer wieder erfolgreich in
Akutphasen ihrer Erkrankung behandelt. Sie kénnen dabei dem Tod sehr nahe
kommen, ohne aber zu versterben (Gibbins et al. 2009). ,, The sickest patients are not
necessarily the one who die first (Fox et al. 1999, 1644). Es ist daher schwierig zu
erkennen, wann die letzte Episode tatsdchlich gekommen ist (Gibbins et al. 2009).
Fox et. al (1999, 1638f) diagnostizieren daher, dass chronisch kranke Patient_innen

»hever experience a time during which they are clearly dying of their disease.*

plotzlicher Tod

Tumorerkrankung

Herzschwache, chronische Lungenerkrankung
- Alterserkrankung

Funktionsstatus

Zeitlicher Verlauf von der Diagnose bis zum Tod

Abbildung 8: Krankheitsverldufe (Gerhard 2015, 172)

Diese unklaren Grenzen zwischen fortgeschrittener Erkrankung und Versorgung am
Lebensende erzeugen zusammen mit den steigenden Erwartungen der Gesellschaft
an das Gesundheitswesen Widerstinde, die Therapie von Patient_innen tatsichlich
klar umzustellen. Solange noch irgendeine Hoffnung auf Heilung besteht, und sei sie
noch so klein, zégern Arzt_innen vielfach, das Sterben zu diagnostizieren (Gibbins et
al. 2009).

In den Fillen, in denen Arzt_innen tatsichlich eine Prognose abgeben (kénnen) —
was bei onkologischen Erkrankungen wahrscheinlicher ist als bei anderen (Becker et
al. 2007) — {bersteigen die geschitzten Uberlebensraten hiufig das tatsichliche
Uberleben (Lamont und Christakis 2001). Arzt_innen tendieren dazu, systematisch
tberoptimistisch hinsichtlich der zu vermutenden Prognose zu sein (Al-Qurainy et al.
2009). Dies ist vor allem dann der Fall, wenn der_die Arzt_in den_die Patient_in
bereits lange betreut hat (Edmonds und Rogers 2003). Mit wachsender Erfahrung

tendieren Arzt_innen dazu, iiberhaupt keine Prognose mehr abzugeben (Lamont und
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Christakis 2001), denn keine Prognose sei besser als eine falsche (Brandes 2011). So
wird, selbst wenn Patient_innen als unheilbar oder sterbend erkannt werden, diese
Erkenntnis nicht immer an die Patient_innen kommuniziert. Eine Studie von Lamont
und Christakis (2001) zeigt, dass Arzt_innen bei Krebspatient_innen zwar hiufig eine
Prognose formulieren konnten, diese aber in 22,7% der Fille gegentiber den
Patient_innen nicht aussprachen, in 40,3% eine andere Prognose gegeniiber den
Patient_innen nannten, als sie tatsichlich dachten, und nur in 37% der Fille die
Prognose offen mit den Patient_innen kommunizierten. Wenn sie eine abweichende
Ubetlebensdauer nannten, dann gaben sie in der Regel eine lingere Ubetlebensdauer
an als gedacht. Selbst bei Patient_innen, die sich bereits im Hospiz befanden, hatten
die Arzt innen in immerhin 20,9% der Fille trotz objektiver Prognosekriterien

Schwierigkeiten, die Prognose zu kommunizieren.

Wo nicht offen kommuniziert wird, kann auch keine klare Umstellung der
Therapieausrichtung erfolgen. So berichtet eine Studie von Ferrand et al. (Ferrand et
al. 2008), dass zwar in 74,1% der begutachteten Fille der Tod vorhergesehen wurde,
es aber zu keinem neuen Behandlungsplan kam. Eine Untersuchung der Sterbefille
im Freiburger Universitatsklinikum 2004 zeigte, dass bei 59,3% der Patient_innen
tberhaupt keine Umstellung erfolgte, bei den tibrigen erst kurz (ca. neun Tage) vor
dem Tod (Becker et al. 2007). Kiritische Verinderungen im fritheren
Krankheitsverlauf werden nicht als Gelegenheit erkannt oder genutzt, die
Behandlungsziele zu tberdenken oder nach den Patient_innenwunschen zu fragen
(Willard und Luker 2006). Auch wenn das Personal grundsitzlich der Notwendigkeit
einer offenen Gesprichskultur zustimmt, verlassen Patient innen hidufig das
Krankenhaus, ohne ihre Prognose genau zu kennen bzw. zu verstehen (Gott et al.
2011).

Die Vermeidung von Prognose-/Therapiezielgesprichen

Die Griinde, warum Arzt_innen Prognosegespriche vermeiden, sind vielfiltig und
beschrinken sich nicht nur auf den Widerwillen, eine schlechte Prognose zu
besprechen, solange die klinischen Fakten unsicher sind (Brandes 2011). Diverse
Zweifel und Sorgen beeinflussen das Vermeidungsverhalten (Perkins 2017). So kann
es sein, dass der_die Arzt_in der Uberzeugung ist, dass die Initiative fur ein solches
Prognosegesprich von dem_der Patient_in ausgehen muss. Allerdings fiirchten
Arzt_innen die Frage nach der Prognose auch, da der_die Patient_in méglicherweise
zugleich zwei unterschiedliche Erwartungshaltungen an sie_ihn hat: der_die
Patient_in hofft auf Ehrlichkeit und Optimismus zugleich (Perkins 2017).

Patient_innen méchten von ihren Arzt_innen genaue Prognosen, zugleich aber auch
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gute Nachrichten und einen zuversichtlichen Blick auf ihre Erkrankung (Lamont und
Christakis 2001).

Perkins (2017) benennt als weiteren méglichen Grund, dass Arzt_innen meinen, dass
der Gesundheitszustand des_der Patient in ein solches Gesprich nicht zuldsst:
entweder aufgrund dessen, weil er_sie zu krank oder noch nicht krank genug ist. Es
bestehen Zweifel, ob man selber in der Lage ist, einfiihlsam und zugleich exakt genug
zu kommunizieren, so dass Patient_in und Angehdrige die Prognose richtig verstehen
und damit umgehen kénnen. Wie viel an Information brauchen oder wollen
Patient_in und Angehérige Gberhaupt? Arzt_in fihlen sich unwohl angesichts der
Gefahr eines unmittelbaren emotionalen Zusammenbruch des_der Patient_in oder
der Angehorigen und firchten langfristigen psychischen Schaden bei ihnen, vor allem
aber den Verlust der Hoffnung, die so zentral fiir den Krankheitsverlauf ist. Nicht
zuletzt trauern Arzt_innen schlicht und einfach auch um ihre Patient innen, mit
denen sie oft bereits lange Zeit den Kampf gegen ihre Erkrankung gefiihrt haben.
Besonders schwierig wird ein solches Gesprich aber auch dann, wenn zwischen
Arzt_in und Patient_in bzw. Angehorigen keine Beziehung besteht oder der_die
Patient_in nicht gesprichsbereit ist (Jacobs et al. 2002). Gerade in diesem Fall kann
auch Angst vor Vorwiirfen durch die Angehorigen dazu fithren, dass eine offene

Kommunikation vermieden wird (Brandes 2011).

Gespriche tber Therapieumstellungen konnen tatsichlich auf der Seite von
Angehorigen und Patient_innen zu starkem Widerstand fiihren, da sie die Hoffnung
auf Lebensverlingerung nicht aufgeben wollen (Broom et al. 2015b). Patient_innen
sind dabei oft auch zu optimistisch, was ihre eigene Ubetlebensdauer angeht (Fried et
al. 20006). Phillips et al. fanden heraus, dass von schwerkranken Patient_innen, die sich
selber nur eine 25% Chance gaben, eine Wiederbelebung zu tbetleben, dennoch
immer noch die Hilfte eine Wiederbelebung wiinschte (Phillips et al. 1996). Der
starke Uberlebenswunsch gekoppelt mit der unvermeidlichen Ungenauigkeit der
geschitzten Uberlebensdauer macht es vielen schwer kranken Menschen schwer, sich
auf eine Therapiezielinderung einzulassen (Finucane 1999). Manche Patient_innen
firchten auch das Stigma ,den Kampf verloren zu haben‘ (Broom et al. 2013).
Umgekehrt kénnen sie den Eindruck haben, durch die Therapiezielinderung von
dem_der Arzt_in aufgegeben zu werden (Daneault et al. 2006). Mehr als ein Drittel
der Krebspatient_innen akzeptiert den eigenen Tod bis in den letzten Lebensmonat
hinein nicht (Vergo et al. 2014). Chaturvedi et al. (2009) sprechen in diesem
Zusammenhang vom sogenannten ,,Recovery Plot“, bei dem_die Patient_in und
Angehorige auf Behandlung und Wiederherstellung fokussieren und Themen wie
Prognose, langfristige Behinderungen, belastende Symptome, Verschlechterung und

Tod voéllig ausblenden. In einem solchen Fall haben es Arzt_innen schwer, offen zu
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kommunizieren. Auf der anderen Seite winschen und schitzen viele Patient_innen
die ehrliche Kommunikation (Fliedner et al. 2019). Auch fir Angehorige ist das
offene Gesprich oft hilfreich fiir die Bewiltigung dessen, was sie hiufig schon lange
geahnt haben (Bleidorn et al. 2012). Beziiglich des richtigen Zeitpunktes fiir das
Gesprich gehen die Bedirfnisse der Patient_innen sehr auseinander: manche
wiunschen sich das Gesprich frither, andere spiter. Auch in Bezug auf die Initiative
fir das Gesprich zeigt eine Studie von Schofield et al. (2006) ein breit gefachertes
Bild. 45% der Befragten wollten, dass der_die Arzt_in von sich aus das Thema
anspricht, 20% wollten, dass er_sie vorher fragt, 24% winschten, dass der_die
Arzt_in nur dann auf diese Frage eingeht, wenn der_die Patient_in von sich aus
danach fragt. Welche Form der Kommunikation der_die Patient_in wiinscht, lasst
sich also letztlich nur durch ,Try and error® herausfinden. Nicht nur aus diesem Grund

brauchen solche Gespriche also viel Mut (Gott et al. 2011).

Im Gesamten missen also mehrere Aspekte zusammenkommen, damit eine
Umstellung auf eine primar palliative Therapieausrichtung gelingen kann: die klinische
Situation des_der Patient_in sowie seine_ihre psychische Bereitschaft; das Wissen,
Verstindnis, die Haltung und Bereitschaft des Personals und die Fihigkeit des
Systems, darauf zu reagieren (Fox et al. 2016). Diese Aufzihlung verdeutlicht, wie
komplex das Geschehen einer Therapiezielainderung ist und macht in gewisser Weise

auch verstindlich, warum es in vielen Fillen nicht dazu kommt.

7 Die Akzeptanz des Todes

7.1 Fluktuierendes Bewusstsein

Selbst wenn ein Gesprich tiber die Prognose und eine mégliche oder tatsichliche
Therapiezielinderung erfolgt ist, heiB3t dies noch nicht, dass damit die Patient_innen
bereits verstanden haben, dass ihr Tod nahe ist. Auch nach einem solchen Gesprich
bleiben die Vorstellungen tber den weiteren Krankheitsverlauf oft offen und vage
(Gott et al. 2013). Das kann zum einen daran liegen, dass es sprachliche
Missverstindnisse im Gesprach gegeben hat. So verstehen Patient_innen unter den
Worten des_der Arzt_in oft etwas anderes als diese_r gemeint hat (The et al. 2000).
Eine wesentliche Rolle kommt dabei auch dem Pflegepersonal zu, die im Anschluss
an Aufklirungsgespriche hiufig ein solches Kommunikationsdefizit feststellen und

weitere klirende Gespriche initiieren kénnen (Thompson et al. 2000).

Aber selbst ein tatsichliches intellektuelles Verstehen der Prognose bedeutet noch
nicht, dass in das eigene Sterben eingewilligt wird (Schwarz und Kraufl 2000). Im
Alltagsdenken und -handeln blenden Menschen ihre eigene Sterblichkeit aus, ja sie
wehren die Erinnerung daran regelrecht ab (Feldmann 2010). Dem Tod ins Auge zu
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blicken ist schwer: ,,Neither the sun nor death can be looked at with a steady eye*
(Frangois de La Rochefoucauld, zitiert nach Pery und Wein 2008). Er macht einem
die ultimative Vetletzlichkeit und Verginglichkeit des eigenen Selbst bewusst
(Emanuel et al. 2017). Sich auf diese Weise dauerhaft dem eigenen Tod auszusetzen,

ist nicht moglich, es setzen psychische Schutzmechanismen ein.

"Eine zeitweilige Vetleugnung kann einem Patienten helfen, inneren
Abstand von der Lebensbedrohung zu bekommen, um sich dann auch
wieder mit seiner Situation realistisch auseinander setzen zu konnen.
Sehr viele Patienten schwanken daher immer wieder zwischen dem
Wissen um ihre Situation und dem Nichtwissen. So zeigt sich, dass sich
10-20% von sorgfiltig aufgeklirten Krebspatienten zehn bis 30 Tage
spater nicht mehr an das Gesprich erinnern oder behaupten, ihre
Diagnose nicht zu kennen. (Aulbert 2011a, 1047)

Die Patient_innen schwanken zwischen offenem Reden tiber den Tod und Festhalten
an der Therapie, zwischen Verzweiflung und Hoffnung, zwischen klarer
Auseinandersetzung mit dem Sterbeprozess und dem Formulieren von
unrealistischen Zielen (Laursen et al. 2019). Sie brauchen dieses Hin und Her, um sich
langsam innerlich der Wahrheit zu nihern — insbesondere dann, wenn wenig Zeit
zwischen der Erstdiagnose und der Therapieumstellung liegt. ,,By oscillating back and
forth, we seem to create a representation of the reality in our mind that we can settle
into and use.” (Emanuel et al. 2017, 320) Die meisten Patient_innen mobilisieren
Krafte gegen die ,Hingabe an die Verzweiflung’. Einige nihren deshalb auch, obwohl
sie sich sehr wohl der palliativen Natur ihrer Behandlungen bewusst sind, weiterhin
eine irrationale Hoffnung auf das Uberleben. Dabei fiihlen sie sich von jeder kleinsten
arztlichen Vagheit oder Ermutigung bestitigt (Daneault et al. 2006). Beim bereits
oben erwihnten Recovery Plot halten beide Seiten, Arzt_in und Patient_in, an dieser
Art der (ausschlieflichen) Kommunikation Giber die Behandlung fest. Auch wenn ein
solcher Umgang in der Therapiephase zwar durchaus hilfreich sein kann, um sie zu
Uberstehen, wird er im Angesicht des Todes, wenn klar wird, dass der Optimismus
auf Illusionen aufgebaut war, aullerst schwierig und verhindert hiutig die Moglichkeit
des Abschiednehmens (The et al. 2000). Bei einer solchen Verhaltensweise haben es
oft auch Angehérige schwer, sich der tatsichlichen Situation des_der Sterbenden
bewusst zu werden, so dass der Tod in diesen Fillen fiir die Angehdrigen trotz der
chronischen Erkrankung und des schlechten Allgemeinzustandes des_der Patient_in

tberraschend eintreten kann (Burns et al. 2007).

Ob ein fluktuierendes Sich-der-Realitit-Stellen bereits als aktive Verdringung
bezeichnet werden kann oder nicht vielmehr eine Form des inneren (und vielleicht

auch durchaus gesunden) Widerstandes ist, ist fraglich. Die Verdringung des Todes
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ist ein psychoanalytisches Konzept, das letztlich auf die Aufhebung der Verdringung
zielt, da sie (zumindest in unserer westlichen Gesellschaft) unerwinscht ist
(Zimmermann 2007). Im Entwurf des ,guten Todes® wird ebenfalls auf eine klare
Bewusstheit des Todes Wert gelegt. Fakt ist, dass es fiir alle Beteiligten eine grof3e
Erleichterung darstellt, wenn ein offener Bewusstheitskontext bzgl. des Todes
gegeben ist, und dass in einem solchen Fall eine viel héhere Wahrscheinlichkeit
besteht, dass angemessen auf die ganzheitlichen Bedirfnisse des_der Patient_in
eingegangen werden kann. Ob deshalb der_die betroffene Person immer wieder mit
threm eigenen Sterben konfrontiert werden sollte, wird allerdings auch in der Literatur
zwiespiltig gesehen. Ein solches zeitweiliges oder dauerhaftes Ausblenden des Todes
hat wesentliche seelische Schutzfunktionen. Begleitung in der Sterbephase kann daher

auch heiflen, sich mit den Abwehr- und Bewiltigungsmechanismen der Patient_innen
zu verbinden (Breitbart 2008).

7.2 Die Bedeutung der Hoffnung

Das Miteinander der Herausforderung, sich dem Tod zu stellen, und dem Versuch,
eine positive Haltung aufrecht zu erhalten, zeugt von der hohen Bedeutung, welche
das Phinomen Hoffnung fur die Betroffenen hat. Young-Brockopp zihlt die
Hoffnung zu den finf groBten Bedirfnissen eines sterbenden Menschen (zitiert nach
Chi 2007). Dufault und Martocchio (1985) bezeichnen sie als ,Schutzschicht® in
belastenden Situationen. Hoffnung erstreckt sich dabei allerdings nicht ausschlieBlich

auf die Prognose der korperlichen Erkrankung. Fir einen kranken Menschen ist laut
Aulbert

,»das Erleben des eigenen Wertes, die Aufrechterhaltung der Integritit
seiner Person, das Einbezogensein in die Gemeinschaft der anderen
vielfach entscheidend. Wird diese Hoffnung aufgegeben, so fihrt das
zum Erleben von Wertlosigkeit und Verlassensein. Kranke ftrchten
diesen sozialen Tod oft mehr als den physischen Tod.* (2011b, 27)

Laut Studien sind Onkolog innen der Meinung, dass eine Uberweisung in die
Palliativbetreuung die Hoffnung der Patient_innen zerstort (Bruera und Hui 2010).
Dies reduziert den Hoffnungsbegriff allerdings auf den Aspekt der Gesundung.
Hoffnung am ILebensende fokussiert vielmehr auf vielfaltige Aspekte wie gute
Symptomkontrolle und Lebensqualitit, liebevolle Firsorge und Begleitung, auf einen
friedlichen und wiirdevollen Tod, auf das AbschlieBen von wichtigen Projekten und
Angelegenheiten, auf die Unterstiitzung durch und Klirung von Beziehungen, auf die
Moéglichkeit, Abschied zu nehmen, Sinn zu finden und Liebe zu erfahren (Puchalski
2002; Mehnert et al. 2006; Roller 2015). Das Bestehen und die Pflege von
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Beziehungen ist eine wichtige Dimension von Hoffnung am Lebensende: Beziehung
zu Menschen, die dem_der Patient_in wichtig sind, aber auch die Beziehung zu sich
selbst, zum Umfeld, zum Transzendentalen. Eine Vielzahl von Studien bezeugt diese
fundamentale Bedeutung von Beziehungen fir den Erhalt von Hoffnung (Chi 2007).
So weisen z.B. Menschen, die alleine leben, niedrigere Hoffnungswerte auf als
Menschen, die in Beziehungen leben (Alidina und Tettero 2010).

Trotz der verschiedenen Hoffnungselemente erschiittert die Mitteilung der
Unheilbarkeit zunichst das Hoffnungsempfinden der betroffenen Personen. Sie
brauchen Unterstiitzung im Erkennen dessen, was ihnen im Angesicht des Todes
noch Hoffnung zu geben vermag, und sie brauchen v.a. Menschen, die ihnen durch
thre Worte und ihr Handeln zu verstehen geben, dass sie nicht allein gelassen werden.

Darin besteht ein groB3er Auftrag fir die professionelle Versorgung der Sterbenden.

7.3 Die Ubernahme der Sterberolle

Eng mit der Frage nach der Akzeptanz des Todes ist die Ubernahme der sogenannten
Sterberolle® verkntpft. Auch wenn Rollen die Gefahr in sich tragen, auf sie
festgeschrieben zu werden, und sie mit gesellschaftlichen Erwartungshaltungen
verkntpft sind, helfen sie doch dabei, die Herausforderungen des Lebens zu
bewiltigen. Es muss sich nicht jede_r neu erfinden, die jeweilige Rolle bietet
Orientierungspunkte und Hilfestellungen bei der Definition und Erfullung von
Aufgaben. So auch die letzte Rolle, die einem das Leben zuschreibt: die Rolle des_der
Sterbenden. Diese Rolle hat verschiedene Facetten und Dimensionen: sie hat
Auswirkungen auf den lebenspraktischen Bereich, die Gestaltung der sozialen
Beziehungen und das personlich-existentielle Verstindnis der eigenen Person
(Emanuel et al. 2007). In unserem westlichen Kulturkreis ist der_die Sterbende mehr
oder weniger dazu verpflichtet, sich auf das eigene Sterben vorzubereiten (Drel3ke
2008): durch Beschreibung der individuellen Winsche rund um das Sterben, das
Kliren der medizinischen Versorgung, das Verfassen von Testament und
Vollmachten fiir den Fall der personlichen Handlungsunfahigkeit. Auch gilt es,
Beziehungen zu einem guten Abschluss zu bringen: sei es durch Rollentibergaben,
durch Loésung von Konflikten oder durch das bewusste Abschiednehmen. Emanuel
et al. (2007) sprechen dabei von verschiedenen ,Sub-Roles‘, die dabei eingenommen

werden:

- die Rolle des_der ,Wisest Elder‘, der_die sein_ihr Lebenswissen noch an

andere weitergibt;
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- die Rolle des ,Passing the mantle‘, die darauf zielt, eigene Verantwortlichkeiten

und Aufgaben anderen zu iibertragen;

- die Rolle des (gegenseitigen) ,permission-givings‘, bei dem der_die Sterbende
den Zurtckbleibenden ,erlaubt’, ein glickliches Leben auch ohne ihn_sie zu
fihren und die Angehorigen dem_der Sterbenden zusprechen, loslassen und

sterben zu durfen.

Die existentiell-persénliche Dimension der Sterberolle fokussiert auf das Vollenden
der eigenen Lebensgeschichte und den Umgang mit den vielfaltigen Verlusten, denen

sich ein_e Sterbende_r ausgesetzt sieht.

Angesichts all dieser Aufgaben kann Sterben im Sinne von ,Das Leben geordnet
verlassen® durchaus zur Schwerstarbeit werden (Gockenjan und DreB3ke 2002). Die
Sterberolle bleibt deshalb nur solange hilfreich, solange von dem_der Sterbenden
nicht zwanghaft ihre Erfillung in allen Bereichen verlangt wird, sondern Raum bleibt
tir personliche Schwerpunktsetzungen und auch Verweigerungen. So kann und muss
z.B. nicht jeder Konflikt vor dem Tod noch gel6st werden — auch wenn dies vielleicht
das Bedurfnis der betreuenden Personen ware. Es muss auch akzeptiert werden, dass
nicht alle die Sterberolle annehmen oder es erst tun, wenn sie keine andere Wahl mehr
haben (Goéckenjan 2008). ,,Es wird [in der Palliativversorgung] erwartet, dass
Patienten ihre Restlebenszeit planen, dass sie Angehérige und Freunde einbestellen,
Dinge regeln, Verabredungen tiber den kommenden Verlauf treffen. Nicht alle

Patienten koénnen das und wiren in der Rolle des Kranken, fir den advokatorisch

entschieden wird, besser aufgehoben.” (G6ckenjan und Dref3ke 2016, 162)

Fir die palliative Versorgung ist die Sterberolle handlungsleitend, ja sie scheitert laut
Gockenjan (2008) sogar, wenn der_die Patient_in diese Rolle nicht annimmt. Hospize
sind daher als Systeme darauf angelegt, den Patient_innen bei der Sozialisierung in die
neue Rolle beizustehen (Drel3ke 2008). Menschen wachsen auch durch das Verhalten
threr Umwelt in ihre Rollen hinein — dies ist bei der Sterberolle nicht anders. Im
Akutsetting, das auf die Kranken- bzw. Patientenrolle ausgerichtet ist, ist das
Verhalten der Umgebung in Bezug auf die Sterberolle oft wenig eindeutig oder sogar
kontrir, so dass ein Verbleiben in der Krankenrolle letztlich bis zum Verlust der
personlichen Handlungsfihigkeit oder dem Tod moglich ist bzw. vom System
gefordert wird (Gockenjan und Dre3ke 2002). Dies kann dann allerdings das Umfeld
aufgrund fehlender Absprachen und Regelungen vor gro3e Probleme stellen und zu
einem Tod beitragen, der von Angehérigen und vom Personal als ,nicht gut® erlebt
wird (Gockenjan 2008).
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8 Resumee

Mit den bisherigen Ausfiihrungen wird deutlich, dass palliative Ma3nahmen im
Allgemeinen, noch mehr aber Interventionen, die konkret das Lebensende bewusst
mitdenken, einen schwierigen Stand im Akutkrankenhaus haben. Widerstinde
konnen dabei auf allen Ebenen auftreten: im Bereich der jeweiligen Abteilungs- bzw.
Stationskultur, bei einzelnen Mitarbeiter_innen, aber auch bei Patient_innen und
thren Angehérigen. Zugleich wird aber auch deutlich, wie wesentlich solche
Mafinahmen dazu beitragen konnen, dass das Leben auch im Setting eines
Akutkrankenhauses zu einem guten Ende (aus Sicht aller Beteiligten oder zumindest
aus Patient_innensicht) kommen kann. Auf dieser Basis ist es sinnvoll, palliative
Interventionen zu setzen, die Durchftiihrenden sollten aber zugleich mit diversen

Herausforderungen rechnen.
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E Methodik des Forschungsprojektes

Dieses Kapitel widmet sich der Darstellung der Forschungsmethodik. Da bei einem
partizipativen Forschungsansatz der jeweilige Kontext der Forschung von groBer
Bedeutung ist (weitere Erlduterungen dazu finden sich im folgenden Abschnitt), wird
dabei auf die Umstinde und die Entwicklung des Forschungsprojektes ein besonderes

Augenmerk gelegt.

1 Der Forschungsansatz

Am Anfang stand die Vision einer kleinen interdiszipliniren Arbeitsgruppe von
Mitarbeiter_innen der Seelsorge und der Psychologie, die ,Wiirdezentrierte Therapie®
im eigenen Akutkrankenhaus, das iiber keine spezialisierte Palliativabteilung verfiigt,
einzufiihren. Die Idee, diesen Einfithrungsprozess mit einer Forschung zu begleiten,
war zunachst rein pragmatischen Griinden geschuldet: der Verein fir
Tumorforschung vor Ort war zu einer Projektférderung bereit, aber nur, wenn die
Einfiihrung der Therapie mit einer Studie begleitet wiirde. Aus dieser Auflage

entstand iiber die Monate ein partizipatives Forschungskonzept.

Participatory Research (PR) — Partizipative Gesundheitsforschung (PGF)

Die Wurzeln der Participatory Research (PR) liegen in der Kritischen
Sozialwissenschaft sowie im Bereich der Action Research (AR) nach Kurt Lewin
(Wright 2013; Unger 2014). Wahrend der klassischen Form der Aktionsforschung in
den 1970er Jahren im deutschsprachigen Raum kaum Erfolg beschieden war, finden
Adaptionen und Weiterentwicklungen des Ansatzes seit einigen Jahren immer mehr
Anklang und werden in letzter Zeit nicht nur im Bereich der
Erziehungswissenschaften, sondern auch im Gesundheitswesen, insbesondere im
Bereich Public Health, rezipiert und angewendet (Anderheiden und Schmitt 2012;
Unger et al. 2007). Participatory Research und Action Research teilen dabei die
Grundprinzipien der Partizipation (Ineinandergreifen von Forschung und Praxis) und
der Aktion (Forschungsziel ist nicht nur Erkenntnisgewinn, sondern immer auch
Verinderung der beforschten Lebens- und Arbeitswelt). Sie unterscheiden sich aber
bei der Schwerpunktsetzung: PR betont stirker den Aspekt der Partizipation, AR
mehr den der gesellschaftlichen Verinderung (Bergold und Thomas 2012).

Participatory Research oder Partizipative Forschung ist wiederum ein Oberbegriff fir
eine Vielzahl von Ansitzen: Participatory Action Research (Baum et al. 2006), Co-
operative Inquiry (Heron 1996), Participatory Learning and Action (Chambers 2011),
Community Based Participatory Research (Skolarus etal. 2011)... . Manche sind dabei
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eher anwendungsorientiert, andere stirker gesellschaftskritisch (Unger 2014). Trotz

aller Vielfalt sind allen Ansitzen jedoch drei Faktoren gemeinsam:

»1) Beteiligung (Partizipation) von nicht-wissenschaftlichen Akteuren
als Co-Forscher/innen am Forschungsprozess;

2) Stiarkung dieser Partner durch Lernprozesse, Kompetenzentwicklung
und individuelle und kollektive (Selbst-)Befihigung (Empowerment);

und 3) die doppelte Zielsetzung von Erforschung und Verinderung
sozialer Wirklichkeit und damit verbunden der Interventionscharakter
und die Handlungs-/ Anwendungsorientierung der Forschung.* (Unger
2014, 10)

Im Sektor der deutschsprachigen Gesundheitswissenschaften wurde im Bereich der
Partizipativen Forschungsansatze der Begriff der Partizipativen
Gesundheitsforschung (PGF) geprigt (Unger 2012; Wright 2013). Sie wird nach zwei
Schwerpunktsetzungen weiter unterschieden: in die Gemeinschaftsforschung
(community-based research), bei der die Lebenssituation von sozial benachteiligten
Menschen sowie deren Ermichtigung im Mittelpunkt steht, sowie in die
Praxisforschung (practitioner research), die von Praktiker_innen entwickelt und
durchgefithrt wird mit dem Ziel, ihr eigenes Handeln kritisch zu reflektieren und
positiv zu verandern (Wright et al. 2013). Der dieser Arbeit zugrunde liegende
Forschungsansatz versteht sich als Partizipative Gesundheitsforschung in der

Ausprigung der Praxisforschung.

Grundsitzlich ist unter PGF nicht eine Forschungsmethode, sondern ein sehr
flexibler und kontextuell verankerter Forschungsstil zu verstehen (Unger 2014).
Diesem liegt ein besonderes Verstindnis von Erkenntnis und Wissen zugrunde.
Wissen wird dabei nicht als etwas Statisches gesehen, sondern als ein lebendiger,
andauernder Entwicklungsprozess. Erkenntnis entsteht nicht nur durch die
Produktion von Daten, sondern durch die Reflexion von Erfahrungen und des darin
enthaltenen, allerdings oft nicht bewussten, impliziten Alltagswissens. Ziel ist es,
dieses Alltagswissen zu systematisieren und daraus Schlussfolgerungen zu ziehen
(Wright 2013). Die Erkenntnisgenerierung erfolgt durch wiederkehrende Zyklen aus
Beobachten, Reflektieren, Handeln, Evaluieren und Adaptieren. Durch diesen
Prozess wird den Beteiligten eine innere Distanzierung zu den im System
vorhandenen  Strukturen und  Machtbezichungen mdoglich, was neue

Handlungsoptionen eroffnet (Bergold und Thomas 2012).

Weiterentwicklungen des beforschten Systems bereits im Laufe der Studie gelten
dadurch im Gegensatz zu den klassischen Forschungsparadigmen nicht als

Verfilschung der Forschungsergebnisse, sondern werden sogar angestrebt. Sogar
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Adaptionen des urspriinglichen Forschungsplanes aufgrund von gewonnenen

Erkenntnissen im Forschungsverlauf sind legitim (McNiff und Whitehead 2003).

Forschungsansitze der PR/PGF verfolgen somit eine doppelte Zielsetzung: zum
einen praxisrelevante FErforschung der Wirklichkeit, zum anderen aber auch
Verinderung der (sozialen) Verhiltnisse als Folge des gemeinsamen

Reflexionsprozesses (Unger 2014).

Zentrales Element der PGF ist die enge Verkniipfung von Forschung und Praxis. Die
Kooperation zwischen Forschung und denen, deren Lebens- und Arbeitsverhiltnisse
untersucht werden, geht dabei so weit, dass die klassische Trennung von Forscher_in
und ,Beforschtem® aufgegeben wird zugunsten einer gemeinsamen Teilhabe am
Forschungsprozess. Die von der Forschungsfrage Betroffenen werden selbst zu
Forscher_innen, die den Forschungsprozess wesentlich mitgestalten bis hin zu
vollstaindig tragen (Unger 2012). Die Zusammenarbeit umfasst den gesamten
Forschungsprozess von der Formulierung des Forschungsziels bis zur Auswertung
der Forschungsergebnisse. Bei der Herstellung einer solchen ,praxisbasierten
Evidenz® (Wright et al. 2010) ibernimmt die Wissenschaft nur noch eine begleitende,
keine bestimmende Funktion mehr. Wahrend nichtpartizipative Forschungen in der
Regel von einem Wissenschaftler oder einem Team von Wissenschaftlern geleitet
werden, wird ein partizipatives Forschungsvorhaben von einem Forschungsteam
gesteuert, das sich aus verschiedenen Gruppierungen wie Betroffenen, Fachkriften
und Wissenschaftlern zusammensetzt (Wright 2013). Zentrale Aufgabe der
Projektleitung ist es dabei, kommunikative Rdume zu er6ffnen. Diese
,communicative spaces (Newton und Goodman 2009) sollen einen offenen

Austausch untereinander und gemeinsame Entscheidungsprozesse erméglichen.

Dieses Ineinander von Praxis und Forschung ist einer der zentralen Kritikpunkte der
klassischen Forschung an Ansitzen der PR. Vertreter der PR sehen in dieser
partizipativen Transdisziplinaritit aber gerade ihre Stirke: das Miteinander und
Ineinander von Wissenschaft und Praxis ermoglicht Antworten auf gesellschaftliche

Herausforderungen, die weder die eine, noch die andere Seite fiir sich allein finden
koénnte (Hanschitz et al. 2009).

Durch die starke Kontextualisierung von partizipativen Forschungsvorhaben ist eine
Generalisierbarkeit der Forschungsergebnisse nur begrenzt moglich. Vielmehr
erwichst aus dem Forschungsprozess eine praxisrelevante, kontextbezogene ,,lokale

Theorie:

,Eine lokale Theorie will eine plausible Erklirung eines
Gesundheitsproblems in einem spezifischen Zusammenhang (Setting)
liefern. Dabei werden die konkreten, direkt erfahrbaren Auspragungen
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des Problems und die zugrunde liegenden Handlungen und Missstinde
beschrieben. Daraus lassen sich spezifische Mallnahmen zur Beseitigung
oder Minderung des Problems ableiten.” (Wright et al. 2013, 151)

Eine Ubertragung der Ergebnisse auf andere Kontexte ist dann méglich, wenn es
gelingt, die kontextspezifischen Bedingungen in den jeweils eigenen
Handlungszusammenhang zu tibersetzen. Um dies zu erméglichen, ist eine méglichst
genaue Beschreibung der Rahmenbedingungen und Entwicklungsschritte der

Forschung vonnéten.

2 Der Forschungsprozess

Ein partizipativer Forschungsprozess entwickelt sich laut Unger (2014) tber sieben
Handlungsschritte:

1. Finden von Kooperationspartnern und Aufbau von Beziehungen und

Kommunikationsstrukturen
2. Klirung von Ressourcen fir das gemeinsame Projekt

3. Einigung tGber die Ziele des Vorhabens anhand der zwei Ausrichtungen ,,Was

wollen wir wissen? und ,,Was wollen wir verandern?“
4. Formulierung der Forschungsfrage(n)
5. Entwicklung des Designs

6. Datenerhebung, Intervention, Auswertung und Reflexion in zyklischen

Verlaufen
7. Evaluation und Veréffentlichung

Anhand dieser Schritte soll im Weiteren der Entwicklungsprozess der dieser Arbeit

zugrundeliegenden Forschung beschrieben werden.
Vorbemerkungen

Wie bereits oben erwihnt, stand am Anfang des Projektes meine Idee, die
Wirdezentrierte Therapie als Intervention an meiner Arbeitsstelle einzufiihren. Es
handelt sich dabei um ein Akutkrankenhaus im lindlichen Raum mit 328
systematisierten Betten (Stand Juli 2017). Es verfiigt tiber Abteilungen der Inneren
Medizin, der Allgemeinen Chirurgie, der Unfallchirurgie, der Gynikologie und
Geburtshilfe, der Pidiatrie und der Psychiatrie. Im Jahr versterben derzeit im Haus
im Durchschnitt ca. 250 Patient_innen (247 im Jahr 2016, 260 im Jahr 2015 laut
ORBIS Patient_innendokumentationssystem des Krankenhauses), die zum GroBteil
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im Vorfeld stationir behandelt wurden. Zum Zeitpunkt der Durchfihrung der Studie
(November 2016-Mirz 2018) befand sich zwar eine Palliativstation mit acht Betten in
Planung, das Krankenhaus hatte aber zu diesem Zeitpunkt noch keine auf Palliative
Care spezialisierte Abteilung oder auch nur speziell dafiir vorgesehene Betten. Die
Patient_innen mit palliativem Behandlungsbedarf wurden somit v.a. im Rahmen der
Fachabteilungen der Inneren Medizin und Allgemeinen Chirurgie behandelt. Betreut
wurden die palliativen Patient_innen von einem multiprofessionellen Team aus
Arzten, Pflegekriften, Psycholog innen, Sozialarbeiter_innen, Physio- und
Ergotherapeut_innen sowie Seelsorger_innen. Dabei waren die psychosozial-
spirituellen und therapeutischen Fachkrifte nicht Teil einer Station, sondern fir

mehrere Stationen bzw. fiir das ganze Haus zustindig.

Die Mitarbeiter_innen der Seelsorge sind in die Betreuung der palliativen
Patient_innen in den meisten Fallen einbezogen und werden auf Wunsch der
Patient_innen oder ihrer Angehorigen oder auf Initiative des Pflegepersonals, aber
auch durch aufsuchende Kontaktaufnahme durch die Mitarbeiter_innen der Seelsorge
in den Prozess integriert. Dabei besteht ihre Aufgabe in der Begleitung des_der
Patient_in und ihrer An- und Zugehorigen v.a. durch Gespriche, aber auch in der
Feier von Ritualen oder im gemeinsamen Gebet entsprechend den Bedurfnissen der
Betroffenen. Als Leiterin des Seelsorgeteams im Haus bin ich in diese Aufgaben mit
eingebunden. In der Vorbereitung eines Vortrages tber spirituelle Schmerzen am
Lebensende stie3 ich im Mai 2015 auf die ,Dignity Therapy‘ von H. M. Chochinov.
Mir fiel dabei auf, dass der Interviewleitfaden der Intervention viele Parallelen zu den
Inhalten und Themen von seelsorglichen Gesprichen mit Menschen am Lebensende
aufwies. Grundsitzlich erschien es mir als moglich, die Intervention bei uns im Haus
durchzufihren. Angesichts der Tatsache, dass in den verfugbaren Studien zur Dignity
Therapy (Chochinov et al. 2005; Hall et al. 2013b; Fitchett et al. 2015) eine sehr hohe
Akzeptanz und ein grof3er subjektiver Nutzen der Intervention nachgewiesen wurde,

erschien mir der Versuch einer Einfiihrung der Intervention als sinnvoll.

1. Schritt: Aufbau von Kooperationsbeziechungen und Kommunikationsstrukturen

Da eine Einfuhrung der Intervention Kosten (v.a. Personalkosten) verursachen
wirde, musste zunidchst Kontakt mit dem Geschiftsfihrer aufgenommen werden.
Im Juni 2015 stellte ich ihm in einem ersten Gesprich die Intervention, ihren Nutzen
fur die Patient_innen und ihre Ubereinstimmung mit den im Leitbild formulierten
Werten des Krankenhauses sowie eine Schitzung der voraussichtlichen Kosten fiir
deren Durchfihrung vor. Er war dem Vorhaben grundsitzlich nicht abgeneigt,
formulierte aber den Wunsch nach einer fundierteren Entscheidungsgrundlage

hinsichtlich der tatsichlichen Kosten der Intervention. Er bewilligte meine Teilnahme
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an einem Ausbildungsworkshop fiir Wirdezentrierte Therapie in Mainz im
September 2015.

Nach der Teilnahme am Workshop erfolgte eine erste Kontaktaufnahme mit
potentiellen Projektmitarbeiter_innen. Zu diesem Zeitpunkt ging es noch
ausschlieBlich um die Durchfihrung der Intervention, aber noch nicht um eine
gemeinsame  Forschung. Aufgrund der fachlichen Qualifikationen und
Vorerfahrungen im Bereich Gesprachsfithrung mit palliativen Patient_innen sprach
ich meinen hauptamtlichen Kollegen in der Seelsorge sowie die beiden im Haus
titigen Psychologinnen auf eine Mitarbeit an. Da eine der beiden Psychologinnen
schon in einem anderen Projekt im Haus eingebunden war, bekundete sie zwar ihr
grundsitzliches Interesse an dem Projekt, sah aber keine Ressourcen fir eine
Zusammenarbeit. Die zweite Psychologin und der Seelsorgemitarbeiter sagten aber

ihre Mitarbeit zu.

In einem zweiten Gesprich mit dem Geschiftsfithrer wurde die Mitarbeit der beiden
Kollegen im Projekt genehmigt. Fir die Finanzierung des Projektes brachte der
Geschiftsfihrer den Vorschlag einer Mischfinanzierung mit der 6rtlichen

Niederlassung des Vereins fir Tumorforschung ein.

Mein nichster Gesprichspartner war der Arztliche Direktor des Krankenhauses. Als
Primar fir Innere Medizin ist er mit der Lage der Palliativpatient_innen des Hauses
vertraut, als Arztlicher Direktor ist er primirer Ansprechpartner fiir den Kontakt zur
Arzteschaft des Hauses, auf deren Mitarbeit das Projekt angewiesen ist, und als
Obmann des Vereins fir Tumorforschung konnte er einschitzen, ob eine
Unterstiitzung durch den Verein méglich sein kénnte. Der Arztliche Direktor zeigte
groBes Interesse an der Intervention, war bereit zur Zusammenarbeit und konnte sich
eine Férderung durch den Verein vorstellen, solange das Projekt mit Forschung

verbunden wurde.

Da ich zu diesem Zeitpunkt noch tber keine Erfahrungen in empirischer Forschung
verfiigte, nahm ich Kontakt zur Psychologin der Abteilung fiir Palliativmedizin an der
Universititsklinik Mainz auf. Diese hatte zusammen mit einem Kollegen den
Workshop geleitet, an dem ich teilgenommen hatte, und hatte in dessen Rahmen
angeboten, dass man sich mit Fragen an sie wenden kénne. Zunichst erkundigte ich
mich nach einer Art Evaluationsfragebogen, der bei der Einfithrung der Therapie im
Krankenhaus verwendet werden konnte. Nach Rickfrage mit dem Leiter der
Abteilung fiir Palliativmedizin an der Universititsklinik bot die Psychologin mir bzw.
dem Haus eine Forschungskooperation an, die das inzwischen entstandene
Projektteam, bestehend aus Arztlichen Direktor (AD), Seelsorger (Seels), Psychologin

(Psy) und mir als Projektleiterin (PL), annahm. Angedacht wurde zunichst eine
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Erweiterung der in Mainz bereits laufenden Forschung mit Ubernahme von deren

Studiendesign.

2. Schritt: Klirung der Ressourcen

In Gesprichen mit den einzelnen Projektteammitgliedern wurde geklirt, wer zu

welcher Form der Beteiligung am Projekt bereit und zeitlich in der Lage war:

PI. | AD |Seels |Psy |Mainz | Extern

Forschungsbezogene
Aufgaben

Erarbeitung
Forschungsdesign
Erarbeitung Ethikantrag
Datenerhebung
Datenauswertung
Veroffentlichung
Interventionsbezogene
Aufgaben

Auswahl geeigneter X X X X
Patient_innen
Durchfthrung der X X X
Intervention
Transkription des X
Dokumentes

i
i
i
i
i

sligiisilts
A P4
slisilts
sligils
A P4

3. Schritt: Diskussion tiber die Ziele des Vorhabens

In Treffen zwischen Psychologie und Seelsorge sowie in Einzelgesprichen mit dem
Arztlichen Direktor und Geschiftsfithrer wurden Zielvorstellungen fiir das Projekt

formuliert:

Was will ich wissen? Was soll sich verindern?
Geschiftstithrer | Wie viele Ressourcen verbraucht | Einfiihrung der Intervention
die Intervention? Unter welchen
Umstanden kann sie im Haus
durchgefihrt werden?

Arztlicher Evaluation der Intervention Einfihrung der Intervention
Direktor
Psychologie Evaluation der Intervention Einfiihrung der Intervention
Seelsorge Unter welchen Umstinden kann | Einfthrung der

die Intervention im Haus Intervention, Verbesserung

durchgefihrt werden? Was muss | der Zusammenarbeit
adaptiert werden? Was verandert | zwischen Seelsorge und
die Intervention im Verhiltnis anderen Berufsgruppen
der Seelsorge zu den
Patient_innen und zum
Personal?
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Projektleitung Unter welchen Umstinden kann | Einfihrung der

die Intervention im Haus Intervention, Verbesserung

durchgefithrt werden? Was muss | der Zusammenarbeit mit

adaptiert werden? Welche anderen Berufsgruppen,

Ressourcen braucht es fur die Verinderung der

Durchfthrung? Wahrnehmung und

Was 16st die Intervention aus? Erfillung der Bediirfnisse
von palliativen
Patient_innen

In den Diskussionen im Projektteam wurde zu diesem Zeitpunkt deutlich, dass die
einzelnen Projektmitarbeiter_innen das Verhiltnis von Forschung und Praxis
unterschiedlich gewichteten. Wahrend der Psychologin die Evaluation der
Intervention ein grof3es Anliegen war, um der Implementierung einer neuen Methode
,Hand und Fuf3‘ zu geben, bekundete der Seelsorger, dass sein Interesse im Verhaltnis
von Praxis und Wissenschaft stirker auf der praktischen Seite zu finden sei, er die
»Wissenschaft im Dienst der Praxis® sehe (Zitat aus dem Protokoll des
Projektteamtreffens am 17. November 2015). Auch kam es zu diesem Zeitpunkt
schon zu ersten Diskussionen tber mégliche Methoden fir das Forschungsdesign.
Die Psychologin, von ihrer Ausbildung her stirker naturwissenschaftlich gepragt,
pladierte fir quantitative Methoden und kritisierte die niedrigen Fallzahlen, die im
Gesprich waren. Aullerdem zweifelte sie an der Rollenvereinbarkeit von Forscher
und Praktiker. Der Seelsorger hingegen sprach sich fiir qualitative Methoden aus,
formulierte aber seine Bedenken hinsichtlich des zeitlichen Aufwandes der Erhebung
und Auswertung. Emotional wurde im Projektteam eine gewisse Sorge und
Unzufriedenheit spiirbar, von der Universitatsklinik Mainz ein fremdes Studiendesign
zu Ubernehmen, das den eigenen Bedirfnissen moglicherweise nicht gerecht und nur

bedingt praxisrelevante Ergebnisse liefern wiirde.

Als Projektleiterin erstellte ich darauthin tiber die technische Moglichkeit einer vom
Krankenhaus zur Verfugung gestellten Cloud eine fur alle zugiangliche Datei, in der
alle Teammitglieder ihre personlichen Forschungsinteressen/-fragen und die ihrer
Meinung nach daftir am besten geeigneten Forschungsmethoden eintragen konnten.
AuBlerdem wurde dokumentiert, inwieweit diese Forschungsfragen bzw. -methoden
schon im Forschungsdesign von Mainz enthalten sind oder ob sie einen neuen
Zugang benoétigen. In diesem Dokument differenzierten sich die Fragestellungen ein

Stiick weiter. Es wurden folgende Fragestellungen formuliert:

1. Ist die Durchfiihrung der WzT unter den derzeitigen Rahmenbedingungen
Uber Einzelfille hinaus im Krankenhaus (KH) Zams moglich?
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2. Wenn ja, welche Vorgehensweise eignet sich im KH Zams? Welche
Voraussetzungen braucht es fir die Durchfiihrung (Ein-/Ausschlusskriterien;
Kommunikationsstrukturen...)?  Welche  Herausforderungen  miissen

bewiltigt werden?

3. Welche Kriterien miissen im Projekt WzT fiir die Geschiftsfihrung des KH

Zams erfillt sein, damit die WzT dauerhaft eingefiihrt werden kann?

4. Wie wird das Angebot der WzT von den Patient_innen des KH Zams
angenommen? Welche Motive werden fiir die Annahme/Ablehnung genannt?
Wie etleben Patient_innen im KH Zams die WZzT? Erfahren sie Intervention
als hilfreich/sinnvoll/nutzlich?

5. Welchen Nutzen sehen Angehérige in der WzT?
6. Welchen Nutzen sieht das medizinisch-pflegerische Personal in der WzT?

7. Welche Fragen des Interviewleitfadens sind/waren im Interview hilfreich?

Welche alternativen Formulierungen wurden verwendet?

Von diesen Fragen wurden vom Mainzer Forschungsdesign nur die Fragen 5-7,
teilweise auch die Frage 4 abgedeckt. Fir die Fragen 1-3 hingegen, die sich immer
mehr zum Kerninteresse der Projektgruppe herausbildeten, musste ein eigenes

Design gefunden werden.

4. Schritt: Formulierung der Forschungsfrage

Die oben genannten Fragestellungen erfuhren eine Modifizierung, denn parallel zu
den Uberlegungen zur Forschung begannen die Planungen fiir die praktische
Umsetzung der Intervention. Im Projektteam wurde eine Vorstudienphase
beschlossen, wihrend der Gberprift werden sollte, ob die Intervention tberhaupt im
Rahmen des eigenen Krankenhauses durchfithrbar ist. Fir die Durchfithrung der
Intervention wurde ein Ablaufplan entworfen, der mit dem arztlichen Direktor sowie

mit der erfahrenen Mitarbeiterin aus Mainz abgesprochen wurde.
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Ablaufplan Vorprojektphase

PatientIn, der/die geeignete(r) Patien- Selbstbewerbung

im Tumorboard tIn aus bestehender von PatientIn oder
auf BSC umgestellt Begleitung Empfehlung
wurde (Psych./Seels) durch Pflege

\d

Information an KoordinatorIn der Projektgruppe

« Aufnahme aller genannten PatientInnen in Begleitung durch Psy/Seel,
falls noch nicht erfolgt

« Entscheidung, ob Aufnahme in die WT von Seiten der Projektgruppe
moglich und wer die WT durchfiihren wird.

\/

Gesprach von B mit behandelndem Arzt (falls noch nicht erfolgt)
Was wurde kommuniziert? Wie wird die Situation und der weitere Krank-
heitsverlauf eingeschatzt? Wann und wie lange ist der/die PatientIn im KH?

\4
Gesprach von B mit PatientIn
« Angebot der WT (ggf. mit Ubee?abe der Interviewfragen)
« Festlegung des weiteren Procedere

Entscheidungs Entscheidung fir
aufschub Teilnahme an WT

v

Ubergabe von B an I

Kontaktaufnahme I
mit Patient

Terminvereinbarung

i} . . Info an Pflege und B
\éVT = wirdezentrierte Therapie
Te

Begleiter *
Interviewer

Interview

Abbildung 9: Ablaufplan Vorprojektphase

Im Rahmen der Vorstudienphase wurde die Intervention dreimal durchgefihrt. Auf
die Auswahlkriterien fur die Patient innen wurde dabei noch kein besondetres
Augenmerk gelegt. Die im Zusammenhang mit der Durchfithrung der Intervention

auftauchenden Fragen und Herausforderungen fir die Durchfithrenden wurden in
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Form von Feldnotizen und Tagebuchaufzeichnungen notiert. Bei der konkreten
Planung der Durchftihrung der Intervention und wiahrend des Verlaufes der
Vorstudienphase wurde immer deutlicher, dass eine Ubertragung der Bedingungen
der Palliativstation von Mainz auf das eigene Krankenhaus nicht méglich war,
zumindest was die Durchfihrung der Intervention betraf. In einem weiteren
Projektgruppentreffen wurde diese Erkenntnis diskutiert. SchlieSlich wurde in
Absprache mit der Universitatsklinik Mainz beschlossen, nicht einfach deren
Studiendesign zu iibernehmen, sondern ein eigenes, kontextbezogenes Studiendesign
zu entwickeln, das v.a. die Unterschiede der Durchfiihrung der Intervention im
Rahmen von nicht auf Palliative Care spezialisierten Abteilungen eines
Akutkrankenhauses im Vergleich zur Durchfiihrung auf einer Palliativstation in den
Blick nehmen wiirde. Da alle Projektteammitglieder mit der Anderung des
Blickwinkels einverstanden waren, wurde schliefSlich folgende Forschungsfrage
formuliert: Vor welchen Herausforderungen auf Seiten der Patient_innen, des
Personals und des System Krankenhauses steht die Wiirdezentrierte Therapie bei der
Durchfihrung auf nicht auf Palliative Care spezialisierten Stationen eines

Akutkrankenhauses?

5. Schritt: Entwicklung des Forschungsdesigns

Da nun klar war, dass das Forschungsdesign von Mainz vollig tiberarbeitet werden
musste, wurden die schon zuvor gefiihrten Diskussionen innerhalb des Projektteams

wieder relevant.

Aus den Erfahrungen der Vorstudienphase sowie aus dem Praxiswissen der
Projektteammitglieder wurden ausgehend von der Forschungsfrage Unterschiede
zwischen Mainz und Zams herausgearbeitet sowie davon ausgehend das jeweilige

Studieninteresse und Konsequenzen fiir das Studiendesign formuliert.
Einschlusskriterien fiir die Intervention

Auf der Palliativstation gilt neben der kognitiven und korperlichen Fihigkeit zur
Teilnahme an der Intervention sowie einer ausreichend langen Uberlebensdauer v.a.
die Aufnahme auf die Palliativstation als Einschlusskriterium. Dieses objektive
Kriterium, das auch dem_der Patient_in bewusst ist, fehlt im Falle der Behandlung
auf einer nicht spezialisierten Abteilung. In Gesprichen mit dem Arztlichen Direktor
wurde versucht, ein anderes, kommunizierbares Kriterium fir die Aufnahme zu
finden. Da palliativ ausgerichtete Behandlungsoptionen auch schon parallel zu
kurativen starten und der Wandel der Schwerpunktsetzung von kurativ auf palliativ
flieBend verlduft, ist es schwierig, einen klaren Zeitpunkt zu definieren. In der Regel

gibt es aber im Behandlungsverlauf einen Moment, in dem in Zusammenarbeit von
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Behandlungsteam und Patient_in entschieden wird, auf weitere Bestrahlungen und
Chemotherapien auch palliativer Art zu verzichten und stattdessen auf ausschlief3lich
,Best Supportive Care‘ umzustellen. Diese Umstellung erfolgt meist recht spit im
Verhandlungsverlauf, wird aber dokumentiert und mit Patient_in und ggf.
Angehérigen kommuniziert. Da sich die Schitzungen des Arztlichen Direktors
hinsichtlich der Anzahl solcher Behandlungsumstellungen im Haus auf 12-15 pro Jahr
beliefen und damit iberschaubar und fur das Interventionsteam realisierbar schienen,
wurde als Einschlusskriterium ,Umstellung auf Best Supportive Care’ festgelegt, auch
wenn in der Projektteamgruppe Bedenken geduBert wurden, ob dieses Kriterium
nicht zu spit im Krankheitsprozess zum Tragen kommt. Zugleich wurde beschlossen,
dieses Einschlusskriterium im Rahmen der Studie auf seine Eignung hin zu
tberprifen. Im Rahmen der Studie sollte somit erhoben werden, wie viele
Patient_innen wihrend der Studiendauer auf BSC umgestellt wurden, in welchem
Gesundheitszustand sich die Patient_innen zu diesem Zeitpunkt befanden (Erhebung
anhand der Palliative Performance Scale), wie viele Tage die Patient_innen ab der
Umstellung im Krankenhaus verbrachten und wann sie verstarben. Zugleich wurde
dokumentiert, bei welchen Nicht-BSC-Patient_innen die Behandler die Intervention
fir angebracht gehalten hitten (sowie aus welchen Griinden). Dies sollte der

Sammlung fir mégliche nicht-korperliche Einschlusskriterien dienen.
Personalschlissel

Der  Personalschlissel der  psychosozial-spirituellen  Behandler ist  auf
Palliativstationen hoher als auf nicht spezialisierten — Abteilungen. Die
Psycholog_innen und Seelsorger innen der Projektgruppe hingegen sind im
gesamten Haus titig und miissen mit ihrer verfigbaren Zeit einer Vielzahl von
Patient_innen gerecht werden. Da die Zielgruppe der Intervention Menschen
umfasst, deren Gesundheitszustand sehr schwankt und sich rasch verschlechtern
kann, besteht ein gewisser Handlungsdruck fir die Durchfithrung bzw. die
Notwendigkeit von flexibler Anpassung an die Bedirfnislage der Patient_innen. Da
es fraglich war, ob eine solche Flexibilitit im Rahmen eines Akutkrankenhauses
Uberhaupt moglich ist, wurde beschlossen, die Umstinde der Durchfihrung der
Intervention genauer in den Blick zu nehmen. So sollte dokumentiert werden, wie
hoch der Arbeitsaufwand pro Patient_in war, ob die Durchfiihrung innerhalb oder
auBerhalb der {iblichen Arbeitszeit durchgefiihrt wurde, ob dafiir Anderungen im
Dienstplan notwendig waren und ob es zeitliche bzw. personelle Schwierigkeiten bei

der Umsetzung gab.
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Riumliche Situation

Die Durchfiihrung der Intervention braucht einen intimen, moglichst ungestorten
Rahmen. Auf Palliativstationen sind die Patient_innen meist in Einzelzimmern
untergebracht, in denen eine solche Atmosphire méglich ist. Auf den Stationen des
Krankenhauses Zams liegen die Patient_innen nur in Ausnahmefillen in
Einzelzimmern, es konnen bis zu vier Patient_innen in einem Zimmer untergebracht
sein. Um den fir die Intervention notwendigen Rahmen zu gewihrleisten, miissen
somit entweder der_die Patient_in oder die jeweiligen Mitpatient_innen in ein anderes
Zimmer gebracht werden. Auch auf diesen Punkt sollte die Studie ihr Augenmerk
legen, indem die jeweilige Raumsituation (Bettenzahl im Zimmer, Patient_in
(im)mobil, ...) sowie die Raumlésung bei der Durchfithrung der Intervention (Ort,
wer war an der Losung beteiligt, war Ungestortheit gewihrleistet, gof. Reaktionen des

Ubrigen Personals auf die Losung) dokumentiert wurden.
Strukturen der interprofessionellen Kommunikation

Auf einer Palliativstation sind in der Regel regelmifBige interprofessionelle
Besprechungen institutionalisiert, die eine gute Kommunikation und Erreichbarkeit
der einzelnen Mitarbeitenden erméglichen. Da es sich um kleine Abteilungen handelt,
sind die Teams tberschaubar. Die infrage kommenden Patient innen in Zams
hingegen koénnen auf sechs verschiedenen Stationen aus drei Disziplinen (Innere
Medizin, Chirurgie und Gynikologie) mit jeweils eigenen Behandlungsteams liegen.
Die Kommunikation hinsichtlich potentieller Kandidat_innen fur die Intervention
sowie in Bezug auf deren Durchfihrung (z.B. Gewihtleistung eines ungestorten
Zeitraumes fur das Interview) betrifft eine Vielzahl von Menschen und muss in vielen
Fillen immer wieder neu erfolgen. Sie ist sehr zeitintensiv und kann mitunter auch
misslingen. In dieser Hinsicht sollte im Rahmen der Studie dokumentiert werden, mit
wem, wann, wie lange und uber was hinsichtlich der Intervention gesprochen

wurde/werden musste.
Todesbewusstheit

In Bezug auf das Angebot der Intervention und dem richtigen Zeitpunkt dafiir wurde
im Projektteam eine zentrale Hypothese formuliert. Das Projektteam geht davon aus,
dass Patient_innen auf einer Palliativstation sich in der Regel in einem anderen
Ausmall mit dem lebensbedrohlichen Charakter ihrer Erkrankung und dem nun
nahenden Ende ihres Lebens auseinandersetzen, als es vielleicht bei Patient_innen
der Fall ist, die z.B. auf Stationen der Allgemeinen Chirurgie liegen. Da die
Intervention der WzT das Element eines Vermichtnisses beinhaltet, das v.a. im Falle
des eigenen Ablebens relevant wird, steht beim Angebot der WzT bei aller

Achtsamkeit und vorsichtigen Formulierung immer auch die Frage nach dem Tod im
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Raum. Das Angebot der WzT kann bei Patient_innen, die sich mit dieser Frage nach
dem eigenen Tod noch nicht bewusst auseinandergesetzt haben, eine Vielzahl von
Reaktionen auslésen bzw. mitunter auch zur Ablehnung der WzT fihren. Insofern
stellt sich auch in diesem Kontext die Frage nach dem richtigen Zeitpunkt des
Angebotes der Therapie. Wenn es zu frith erfolgt, kann es zu einer psychischen
Uberforderung fithren, es kann aber auch ein hilfreicher ,Stein des AnstoB3es‘ sein, um
Prozesse der Auseinandersetzung mit dem Lebensende rechtzeitig in Angriff nehmen
zu konnen. Aus diesem Grund wurde im Projektteam beschlossen zu eruieren, wie
die Patient_innen das Angebot der W2zT in Bezug auf ihre psychische Verfassung
erleben: Was hat das Angebot ausgel6st? War es der passende Zeitpunkt oder wiire es
zu einem anderen Zeitpunkt besser gewesen? Wie sehr haben die Patient_innen die

WzT mit ihrem eigenen Tod in Verbindung gebracht?

Wihrend im Ethikantrag noch die kulturelle Adaptation der Intervention eine Rolle
spielte, kristallisierte sich im weiteren Verlauf immer stirker die Betonung auf
Durchfihrbarkeit und Akzeptanz der Therapie heraus, so dass schlieBlich folgende

Forschungsfrage formuliert wurde:

Vor welchen Herausforderungen steht die Wiirdezentrierte Therapie bei ihrer
Durchfihrung auf Normalstationen und unter welchen Bedingungen auf Seiten der
Patient_innen, des Personals und des Systems Akutkrankenhaus kann die

Wiirdezentrierte Therapie bei Palliativpatient_innen verantwortet angeboten werden?

3 Das Forschungsdesign

Je nach Forschungsfrage werden in einem partizipativen Forschungsansatz
quantitative und qualitative Methoden verwendet, die an den partizipativen
Forschungsstil angepasst werden. Noch mehr als im rein qualitativen Forschungsstil
gelten die Prinzipien der Gegenstandsangemessenheit und Prozessorientierung als
MaBstab fiir die Auswahl der Methoden (Bergold und Thomas 2012).

Gemil} den formulierten Forschungsinteressen und —fragestellungen einigte man sich

im Projektteam auf folgendes Forschungsdesign:

Quantitative Datenerhebung: Beobachtung Ziel

Dokumentation der fiir die Durchfithrung der WzT | Uberpriifung der
notwendigen Anderungen im normalen Mehrbelastung des
Stationsablauf (Anzahl, Art, betrotfene interprofessionellen Teams
Personengruppe, Dauer des Mehraufwandes) durch die WzT
Dokumentation der Rahmenbedingungen fiir die Uberpriifung der

WzT (Raumsituation der Patient_innen, Mobilitit Durchfuhrbarkeit WzT
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der Patient_innen, Durchfihrungsort der WzT,

Stérungen im Therapieverlauf)

unter den raumlichen
Bedingungen einer

Normalstation

Dokumentation der aufgrund der WzT erfolgten
interdisziplinaren Kontakte (Zeitpunkte im Rahmen
des Prozesses, Art des Kontaktes, inhaltliche

Fragestellung)

Analyse der
Kommunikationsstruktu-
ren sowie des zeitlichen

und personellen Aufwands

Dokumentation des Arbeitsaufwandes und der
Vereinbarkeit mit dem normalen Arbeitsablauf fiir
die Interviewer_innen (Anzahl Kontakte mit
dem_der Patient_in, Arbeitsaufwand bei der
Durchfithrung der WzT, notwendige Anderungen

im Dienstplan)

Uberpriifung der zeitlichen
und personellen
Durchfihrbarkeit der Wz T
seitens der

Interviewer_innen

Dokumentation der Gesamtanzahl von
Patient_innen in BSC (Anzahl Neuzuginge, davon
einschlussfihig, zugesagt/abgelehnt/ teilgenommen,
Fragebogen ausgefullt ja/nein), der korperlichen
und geistigen Verfassung der Patient_innen ab
Umstellung auf Best Supportive Care anhand der
Palliative Performance Scale, Anzahl und Dauer der

tolgenden KH-Aufenthalte sowie des Todestages.

Uberpriifung, ob das
Einschlusskriterium ,,Best
Supportive Care® ein
geeignetes
Auswahlinstrument fir das
Angebot der WzT darstellt

Dokumentation der Durchfihrungsdauer der WzT
vom Erstangebot bis zur Ubergabe des
Dokumentes, Dauer von Erstangebot bis zur
endgtltigen Entscheidung fiir die W2z T, Anzahl und

Griinde fir Terminverschiebungen

Uberpriifung der
Durchfiihrbarkeit und
Akzeptanz der WzT bei
Patient_innen in BSC

Qualitative Datenerhebung

Ziel

Leitfadeninterviews Patient_innen

(im Anschluss an WzT-Interview, Interviewer_in =
Therapeut_in): Wie war das fur Sie, als IThnen das
Angebot der WzT gemacht wurde? Was waren
damals Thre Gedanken/Gefihle? Wie geht es Thnen
jetzt damit?

Auswertung der
psychischen Akzeptanz
der WzT und mégliche

Auswirkungen

Teilnehmende Beobachtung sowie Feldnotizen der
Interviewer_in im Prozess der Anbahnung und
Durchfithrung der WzT (Verbale und nonverbale

Exploration von
Herausforderungen im

Interventionsprozess
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Reaktionen auf die WzT bei den Patient_innen,

Angehorigen, Personal)

Retrospektives Experteninterview mit dem Analyse des
Arztlichen Direktor bzgl. Einschlusskriterien und Zuweisungsprozesses
Patient_innenzuweisung und seiner
Realisierbarkeit
Retrospektive Fokusgruppe mit Psychologie, Exploration von
Seelsorge und Projektleiterin bzgl. Herausforderungen im

Herausforderungen im Rahmen der Durchfiihrung Implementierungs- und

der Intervention Durchfihrungsprozess

6. Schritt: Datenerhebung, Intervention, Auswertung, Reflexion in zyklischen

Verliufen

Im August 2016 erfolgten die Kontaktaufnahme und der Vertragsabschluss mit einer
externen Psychologin in Karenz, die sich bereit erklirt hatte, als Transkripteurin fiir

die WzT-Interviews zur Verfiigung zu stehen.

Der fir September 2016 geplante Durchfiihrungsbeginn der Intervention wurde
aufgrund von personellen Engpissen innerhalb des Projektteams auf November 2016
verschoben. So konnten in der Zwischenzeit auch die Psychologin und der Seelsorger
des Projektteams den Ausbildungs-Workshop fiir die Durchfihrung der WzT in
Mainz absolvieren. Aul3erdem erfolgten Informationstreffen mit den Bereichs- bzw.
Teamleitungen der Pflege der betroffenen Stationen sowie mit ausgewihlten
Arzt_innen, in deren Verantwortung verstirkt die Betreuung der onkologischen
Patient_innen liegt. Im Rahmen einer hausinternen Fortbildung mit dem Titel ,,Der
gute Tod“ konnte das Interventions- und Studienvorhaben auflerdem einem

interprofessionellen Publikum von Mitarbeiter_innen des Hauses vorgestellt werden.

In der Zeit unmittelbar nach den Informationsveranstaltungen wurden relativ hiufig
und auch von drztlicher Seite Patient_innen an das Projektteam tberwiesen. Dies
nahm im Laufe der Projektdauer spiirbar ab. Stattdessen entwickelten sich

Entlassungsmanagement und Seelsorge zu den wichtigsten Zuweisern.

Die urspriinglich auch fiir die Durchfiihrung der Interviews vorgesehene Psychologin
ging mit Ende des Jahres in Karenz. Thre Kollegin und Nachfolgerin, die ebenfalls
Uber viel Erfahrung mit onkologischen Patient innen verfiigte, konnte aber
erfolgreich fur die Mitarbeit im Projekt und an der Studie gewonnen werden.

Allerdings fehlte ithr die Ausbildung fir die Intervention, so dass nur noch zwei
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Therapeut_innen fir die eigentliche Durchfihrung zur Verfiigung standen. Dies

fihrte im Laufe der Zeit zu personellen Engpissen.

Nach drei Monaten wurde ein Reflexionstreffen im Projektteam abgehalten, bei dem
erste Erfahrungen besprochen wurden. Deutlich wurde dabei, dass die
Therapeut_innen es als schwierig erlebten, bei einem Erstkontakt mit einem_r
Patient_in das Angebot der Therapie zu machen. Sie erlebten dies als ,,iberfallartig*
und sahen in der zu diesem Zeitpunkt noch nicht ausreichend gefestigten Bezichung
zum_r Patient_in einen Grund fiir Ablehnungen auf Seiten der Patient_innen. Als
Konsequenz daraus wurde mit den Zuweiser_innen, v.a. den psychosozialen
Fachkriften kommuniziert, dass es hilfreich wire, Patient_innen bereits vor ihrer
Umstellung auf BSC tberwiesen zu bekommen, um einen grundlegenden
Beziehungsaufbau schon vor der Umstellung zu erreichen. V.a. von Seiten des
Entlassungsmanagementes gelang dies gut, allerdings stand das Therapeut_innenteam
damit vor der Aufgabe, Patient_innen nach ihrer Entlassung bei einer weiteren
Krankenhausaufnahme ,,aufspiiren® zu miissen. Dies gelang im Weiteren durch eine
Adaption des digitalen Patient_innenmanagementsystems, indem die Moglichkeit
geschaffen wurde, eine laufende Betreuung bei Patient_innen zu dokumentieren und
jeweils aktuell im Krankenhaus anwesende Patient_innen tiber eine Auswertungsliste

abrufen zu konnen.

Ab  September 2017 stand das Therapeut innenteam vor einer neuen
Herausforderung: durch Er6ffnung der psychiatrisch-psychologischen Abteilung des
Krankenhauses kam es zu Anderungen im Betreuungskonzept v.a. der
psychoonkologischen Patient_innen. Wahrend bisher eine Psychologin, die auch im
Forschungsteam mitarbeitete, dauerhaft fir diesen Bereich zustindig war, wechselten
nun die Ansprechpersonen jeden Monat. Trotz mehrmaligen Vorstellens der
Intervention im Psycholog innenteam sanken zu diesem Zeitpunkt die
Uberweisungen von Seiten der Psychologie, auch deshalb, da der Bereich der
Psychoonkologie im Gesamt der psychiatrisch-psychologischen Betreuung an
Stellenwert verlor und die Zusammenarbeit zwischen Therapeut_innenteam und
Psychologie aufgrund der bestindig wechselnden Ansprechpersonen erschwert
wurde. Als schlieflich die zweite Psychologin, die im Projektteam der
Wiirdezentrierten Therapie mitgearbeitet hatte, in Karenz ging, verschirfte sich diese
Problematik noch weiter. Dem Projektteam ging damit aulerdem die Vertreterin im
Tumorboard verloren, wodurch Informationen uber die Umstellung von
Patient_innen auf BSC noch schwieriger zu eruieren waren. Trotz mehrfacher
Gesprache mit dem Abteilungsleiter der Psychiatrie konnte dieser Zustand bis

Studienende noch nicht zufriedenstellend verandert werden.
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Nach einem Jahr Laufzeit fand im November 2017 ein weiteres Reflexionstreffen im
Projektteam statt. Die Erfahrungen zeigten, dass das Einschlusskriterium sehr spat
im Krankheitsprozess einsetzt und dass einige bis zum Tod nicht auf BSC umgestellt
werden. Aus diesem Grund wurde beschlossen, das Einschlusskriterium zu lockern,
um damit die Méglichkeit zu schaffen, die Therapie friher im Krankheitsprozess ins
Gesprich zu bringen. Insbesondere jene Patient_innen sollten dabei erreicht werden,
die sich aufgrund ihrer schlechten Verfassung in einer sogenannten ,,Therapiepause

befanden.

Es erfolgte eine Einigung auf folgende alternative Kriterien fiir ein Therapieangebot:

e schr weit fortgeschrittene Erkrankung (starke Metastasierungen)

e Thematisierung von Sterben und Tod durch Patient_in

e Auscinandersetzung mit dem eigenen Leben/Lebensriickblick von Seiten
des_der Patient_in

e Artikulierter Wunsch nach Beendigung von Chemo/Bestrahlungen o.4. auf
Seiten des_der Patient_in

e junges Alter bzw. junge Kinder und schlechte Prognose

Urspringlich war eine Studienlaufzeit von 18 Monaten geplant gewesen. Da zu
diesem Zeitpunkt die anvisierte Gesamtzahl von 10 durchgefithrten Therapien noch
nicht erreicht war, wurde im Projektteam beschlossen, die Erhebungsphase bis
Oktober 2018 (entsprechend der Angaben im Ethikantrag) auszudehnen. Bis zu

diesem Zeitpunkt konnte das gesetzte Ziel erreicht werden.

Ein Abstract zum Studienprotokoll der Studie wurde beim 10. World Research

Congtress of the European Association for Palliative Care in Bern eingereicht und im
Abstract Book unter der Nummer PO2014 abgedruckt.

7. Schritt: Evaluation und Adaption des Vorgehens

Nach Beendigung der Studienphase erfolgte das Fokusgruppeninterview mit den
Anbieter_innen und Durchfithrenden der Therapie (Mai 2018). Den
Teilnehmer_innen waren im Vorfeld der Fokusgruppe bereits die ersten quantitativen
Daten (Uberwiesene Patient_innen, Anzahl der Angebote, Entscheidungen, Anzahl
der durchgefithrten Interviews) zur Verfiigung gestellt worden, so dass diese als

Grundlage fiir den Austausch dienen konnten.

Nach der vollstindigen Auswertung der quantitativen Daten fand das
Leitfadeninterview mit dem Arzt statt, bei dem ebenfalls die vorhandenen Daten als

Reflexionsanstof3 genutzt wurden.
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Auf Basis der Datenerhebungen und Gespriche wurde beschlossen, die Therapie
weiterhin fir die erweiterte Zielgruppe (also bereits vor der Umstellung auf BSC)
anzubieten. Das Informationsblatt fiir die Intervention wurde vollstindig tiberarbeitet
und der Bezug auf Lebensende daraus entfernt, so dass die Therapie nun auch frither
im Krankheitsprozess ihren Platz finden kann. Mit September 2019 begann ein
Mobiles Palliativteam seine Arbeit, dessen Aufgaben sowohl im ambulanten Bereich
als auch im stationdren Bereich im Sinne eines Palliativen Konsiliardienstes
angesiedelt sind. Da die WzT-Therapeut_innen in ihrer Rolle als Seelsorger_innen
Teil dieses Teams sind, er6ffneten sich durch dieses Team neue Méglichkeiten fiir die
Durchfiihrung. Zum Einen wird die Intervention durch die verschiedenen
Mitarbeiter_innen des Teams immer wieder aktiv angeboten und im Rahmen von
Schulungen und Informationsveranstaltungen auch Fachpersonal vorgestellt. Zum
anderen weitet die neue Moglichkeit, Patient_innen auch ambulant zu betreuen, das
enge Zeitfenster fir die Durchfithrung der Intervention, da die Therapeut_innen die
WzT nun flexibel mit den Patient_innen an ihrem jeweiligen Betreuungsort

durchfihren konnen.

Der Verein fir Tumorforschung vor Ort hatte bereits wihrend der Studienlaufzeit
seine Statuten dahingehend gedndert, dass eine Finanzierung der Interviews
zumindest fur onkologische Patient_innen iiber die ,,Forderung von Mal3nahmen zur

Verbesserung der Lebensqualitit® dauerhaft moglich wurde.

4 Das Sample

Die Studie wurde durchgefiihrt in einem Standardkrankenhaus mittlerer Grof3e in
Osterreich. Die Patient_innen wurden unabhingig von ihrer behandelnden Abteilung
aufgrund ihres weit fortgeschrittenen Erkrankungsstadiums einer onkologischen
Erkrankung als potentielle Teilnehmer_innen identifiziert. Zunichst galt dies nur fiir
Patient_innen in ausschlieBlich Best Supportive Care, dieses Kriterium wurde aber im
Laufe der Studie erweitert auf Patient_innen in Zweit- oder Drittlinientherapie, die
sich aufgrund ihrer schlechten korperlichen Verfassung gerade in einer Therapiepause

befanden.

101 Patient_innen (50 weiblich, 51 minnlich) wurden in die Studie aufgenommen,
wovon bei 11 Patient_innen die Intervention durchgefiihrt wurde. Mit fiinf dieser
Patient_innen konnte ein Leitfadeninterview Uber die Intervention durchgefihrt

werden, vier retournierten einen ausgefiillten Feedbackfragebogen.

Die Fokusgruppe wurde mit den zwei WzT-Therapeut_innen (Seelsorger_innen)
sowie der zuweisenden Psychologin, die Teil des Projektteams war, durchgefiihrt. Der

Arztliche Direktor wurde fiir das Leitfadeninterview ausgewihlt, da er nicht nur als
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Leiter des medizinischen Teams einen groBen Finblick in die Abliufe der
Patient_innenversorgung im Haus hat, sondern auch als Onkologe fir die Betreuung

der Zielgruppe primir verantwortlich ist.

5 Ethisches Clearing

Es ist ein wichtiges Anliegen ethisch vertretbarer Forschung, die Personlichkeit der
betroffenen Personen, insbesondere von besonders vulnerablen Menschengruppen,
zu schiitzen. Forschung in diesem Sinne muss immer im Dienst der Menschen stehen
und darf nicht zu einer unndtigen Belastung werden. Gerade bei Menschen am
Lebensende ist es besonders fraglich, ob Forschungsmethoden, die auf die direkte
Mitwirkung von Sterbenden angelegt sind, angesichts der schwindenden
Lebenskrifte, der mitunter hohen Symptomlast und der nur mehr kurzen
verbleibenden Lebenszeit nicht grundsitzlich unvertretbar sind. Auf der anderen
Seite ist Forschung, die Erkenntnisse iiber die Bediirfnislage von Menschen am
Lebensende gewinnen will, letztlich nur dann wirklich aussagekriftig, wenn sie diese
Menschen selbst zu Wort kommen ldsst. Im Zentrum dieser Forschung stand die
Wiirdezentrierte Therapie, deren hoher subjektiver Nutzen fir die Betroffenen selber
in mehrfachen Studien bereits belegt worden war. Unser konkretes
Forschungsanliegen vor Ort war in Bezug auf die Teilnehmer_innen die Frage, ob
auch im Setting eines Akutkrankenhauses dieser Nutzen vorhanden ist und wie die
Betroffenen das Angebot der Wz T erleben, insbesondere hinsichtlich einer méglichen
Konfrontation mit dem Tod. Da sich der Nutzen einer Intervention erst nach deren
Durchfihrung erheben ldsst und die WzT sehr spit im Lebensverlauf durchgefiithrt
wird, war bereits vor Studienbeginn abzusehen, dass die Befragung der Betroffenen
mit hoher Wahrscheinlichkeit erst sehr kurz vor deren Tod durchgefithrt werden
kann. Fur das Forscher_innenteam war daher klar, dass jeweils in der Situation
achtsam beurteilt werden musste, ob eine Befragung des_der Patient_in im konkreten
Fall noch vertretbar ist. Bei stark geschwichten Patient_innen wurde das Interview

tber die Erfahrungen mit den WzT auf eine Frage begrenzt oder ggf. vollig ausgesetzt.

Die Teilnahme an der WzT war nicht an eine Studienteilnahme gebunden. Die
Patient_innen konnten jederzeit aus der Studie aussteigen. Dies sowie der sorgsame
Umgang mit ihren personlichen Daten wurde den Patient innen iber ein
Informationsblatt (siche Anhang J1) zugesichert. Ihr Einverstindnis zur Teilnahme
an der WzT sowie an der Studie wurde getrennt Giber eine Einverstindniserklirung

abgefragt (siche Anhang J1).

Da es sich bei der zentralen Zielgruppe der vorliegenden Studie um eine besonders

vulnerable Gruppe handelt, wurde in der Projektgruppe in Absprache mit den
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Verantwortlichen im Krankenhaus aullerdem beschlossen, die Studie von einer

Ethikkommission genehmigen zu lassen.

Die Einreichung der Studie bei der Ethikkommission der Medizinischen Universitit
Innsbruck erfolgte am 07. Juli 2016. Nach Erfillung kleinerer Auflagen v.a. in Bezug
auf die Patient_inneninformation/Einverstindniserklirung wurde die Studie unter
der Studienkennzahl 2016-0114 363/4.4 im September 2016 genchmigt.

6 Datensammlung

Wihrend der Studienlaufzeit erfolgte die Datensammlung auf formalisierte sowie freie
Art und Weise. Fur die Kontakte mit den Patient_innen rund um die Intervention
waren Dokumentationsbogen gemil3 den Fragestellungen der Studie erstellt worden,
die geschlossene und offene Fragen enthielten (siche Anhang J2). Mit thnen wurden
Bedingungen wie Anzahl und Dauer der Gesprichskontakte, korperliche und
psychische Verfassung des_der Patient_in, raumliche Bedingungen beim Interview
u.d. erfasst. Daneben fithrten die Therapeut_innen Forschungstagebticher bzw.
erstellten Feldnotizen, in denen sie Begebenheiten unterschiedlichster Art rund um

die Intervention dokumentierten.

Diejenigen Patient_innen, bei denen die Intervention durchgefiihrt wurde, erhielten
einen standardisierten Fragebogen nach der Vorlage von Chochinov (deutsche
Ubersetzung durch die Universititsklinik Mainz; siche Anhang J3). Aulerdem wurde
versucht, nach Abschluss der Therapie ein Leitfadeninterview mit den Patient_innen
zu fuhren (Leitfaden Anhang J4), was allerdings nur selten gelang, da der schlechte

Zustand der Patient_innen dies nicht mehr zulie(3.

Am Ende der Studienlaufzeit wurde mit den zwei Seelsorger_innen (Durchfiihrende
der Intervention) und der Psychologin (Zuweiserin) des Projektteams eine
Fokusgruppe durchgefithrt, die retrospektiv die Herausforderungen im
Therapieprozess thematisierte (Leitfaden im Anhang J5). Da die Studienleiterin auch
durchfihrende Therapeutin war und somit ein Rollenkonflikt entstand, wurde fiir die
Moderation der Fokusgruppe ein externer Supervisor eingeladen, welcher der
Studienleiterin auch in anderen Bereichen der Studie bereits beratend zur Seite
gestanden hatte. Er war somit mit der Materie vertraut, aber nicht in die

Durchfihrung eingebunden.

Das Leitfadeninterview mit dem Arztlichen Direktor (Leitfaden siehe Anhang J6)
bildete den Abschluss der Datenerhebung. Es beleuchtete Herausforderungen, die
sich bereits aus den bisher erhobenen quantitativen und qualitativen Daten ergeben

hatten und ergianzte diese um die arztliche Sicht.
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7 Transkription

Die Interviews wurden mit der Transkriptionssoftware 4 vollstindig Wort fiir Wort

transkribiert. Der verwendete Transkriptionsschliissel befindet sich im Anhang J7Q.

Dialektale Fiarbungen wurden zur besseren Verstindlichkeit der Schriftsprache
angenihert. Zur Wahrung der Anonymitit wurden Namen, Orts- und Zeitangaben

veriandert.

Die Transkripte aller Interviews sowie der Fokusgruppe umfassten im Gesamten 138

Seiten.

8 Literaturstudium

Die Auseinandersetzung mit der Literatur stellte einen fortlaufenden Prozess
wihrend der gesamten Studienlaufzeit und dartber hinaus dar. Fur die Erarbeitung
der Forschungshypothesen sowie die FEinreichung der Studie bei der
Ethikkommission war bereits vor dem eigentlichen Studienbeginn eine vertiefte
Auseinandersetzung mit dem Forschungsstand beziiglich der Wiurdezentrierten
Therapie notwendig. Im weiteren Verlauf wurden Erfahrungen aus dem Feld als
Anlass genommen, sich vertieft mit Themen wie der Frage nach der
Therapiezielinderung oder dem Phinomen der Hoffnung am Lebensende
auseinander zu setzen. Die Erkenntnisse dienten im Weiteren dann als Hilfe zur

kritischen Analyse und Einordnung der gewonnenen Daten.

9 Textanalyse, Kodierung

Die Analyse des qualitativen Datenmaterials erfolgte tber eine inhaltlich-
strukturierende qualitative Inhaltsanalyse nach Kuckartz (2018) mit Hilfe der
Software MAXQDA.

In der initiierenden Textarbeit der ersten Phase nach Kuckartz wurden zunichst
gemil3 des Forschungsinteresses beim systematischen Lesen des vorhandenen
Materials in ausgedruckter Form alle jene Stellen in den Daten gekennzeichnet, die
sich auf Herausforderungen sowie Nutzen der Wiirdezentrierten Therapie beziehen.
Unter ,Herausforderungen® wurden all jene systemischen, intra- oder interpersonellen
Faktoren verstanden, die die Durchfihrung der W2zT erschweren oder
verunmoglichen. Als ,Nutzen® galten all jene Auswirkungen, die auf Prozesse rund
um die Durchfihrung der W2zT zuriickgefiihrt und von den Wahrnehmenden als

positiv beurteilt wurden.

In einem weiteren Schritt wurden die im ausgedruckten Text markierten Stellen in
MAXDA tibertragen und anhand der Gliederung des Leitfadens der Fokusgruppe A-
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der

Kategorien

priori-Kategorien nach  verschiedenen  Aspekten Durchfthrung  der

Wiirdezentrierten = Therapie Diese umfassten

zugewiesen.
Herausforderungen in Bezug auf die Rahmenbedingungen, die Zuweisung, das
Angebot,

die Entscheidungsphase sowie die Durchfithrung. Definitorische

Prizisierungen dazu finden sich im Codebuch im Anhang J8.

Zur Offenlegung des bestehenden Vorwissens waren bereits im Studiendesign
der der

Todesbewusstheit, der Strukturen der interprofessionellen Kommunikation, des

Hypothesen  (Herausforderungen  bzgl. Einschlusskriterien,
Personalschliissels, der riumlichen Situation) aufgestellt worden, die ebenfalls in eine

erste deduktive Kategoriensammlung aufgenommen wurden.

Far die
Auswertungseinheiten in MAXQDA gemal3 der Technik der Kategorienbildung von

induktive Kategorienbildung wurden die einzelnen markierten
Kuckartz (2018) mit einem Kommentar versehen, der eine Zusammenfassung des
markierten Textes enthielt. In einem weiteren Durchgang wurden auf Basis dieser

Zusammenfassungen Kategorien formuliert. Ein Beispiel fir diesen Prozess sei hier

angefithrt:

Originaltext Zusammenfassung Kategorie
Aber  manchmal nach  dem | Manchmal ist der | Handlungsdruck
Gesprich denk ich mir, siehst, das | geeignete Zeitpunkt fir | wegen rasch
war was fur den und nachher | das Angebot bei einem | wechselnder
kommst wieder hin und dann ist der | zweiten Besuch bereits | psychischer

in einem ganz einen anderen | voruber, weil der_die | Verfassung.
Zustand, [Im Hintergrund | Patient_in  in  einer

zustimmendes Hmh der anderen | anderen psychischen

Teilnehmer]|,  viel  freudvoller, | Verfassung ist.
tberhaupt nimmer... das sind immer
nur so kurze Zeitfenster, die du
hast, wo du das anbieten kannst.
Und wenn das Zeitfenster vorbei
ist, dann... ist es vorbei. Dann musst
auf's nichste warten, wann auch
immer das

(FK_Teill_250818, Pos. 65)

kommit...

Die so gewonnenen Kategorien wurden in die Codeliste von MAXQDA
aufgenommen und inhaltlich den einzelnen Hauptkategorien des Verlaufes der

Intervention zugeordnet. Inhaltlich zusammengehorende Kategorien wurden mittels
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des Creative Coding der QDA-Software teils als Subkategorien unter einem
Oberbegriff subsumiert, teils wegen fehlender Differenzierbarkeit vollstindig zu einer
Kategorie zusammengelegt. So wurde die rasch wechselnde psychische Verfassung
der Patient_innen eine Subkategorie unter der Hauptkategorie ,Psychische
Verfassung®, die als weitere Subkategorien noch die Themen ,Bewusstheit des Todes®,

,Krankheitsverarbeitung® und ,Hoffnung* enthielt.

In einem weiteren Schritt wurden alle Kategorien in MAXQDA nochmals auf die
Gesamtheit aller Dokumente angewendet. Konnten Analyseeinheiten keiner
Kategorie sinnvoll zugeordnet werden, wurde nach demselben Verfahren der
Zusammenfassung und Codierung eine weitere Kategorie erstellt. Dies war allerdings
selten der Fall, da die urspringlich analysierte Datenmenge bereits mehr als 50% des

gesamten Datenmaterials umfasst hatte.

Die letztendliche Sammlung von ausdifferenzierten Kategorien ist dem Codebuch im

Anhang zu entnehmen.

10 Methodenkritik

Wie bereits oben erwihnt, gelten als ,Forscher_innen‘ in einem partizipativen
Forschungsprojekt nicht nur die Wissenschaftler_innen, sondern alle Mitglieder des
Projektteams. Die Aufgabe der Projektleitung ist dabei die Moderation eines
gemeinsamen Kommunikations- und Entscheidungsfindungsprozesses im Team, um
die gemeinsame Durchfilhrung, Auswertung und Ver6ffentlichung des
Forschungsprojektes zu realisieren (Wright 2013). Das Forschungsprojekt der
vorliegenden Arbeit entwickelte sich aus meiner unmittelbaren beruflichen Praxis.
Dies fiihrte dazu, dass ich im Rahmen des Projektes mehrere Rollen verkorperte: ich

war Seelsorgerin, wurde dann Projektleiterin und schlieB3lich Forscherin.

Eine klare Abgrenzung der einzelnen Rollen war dabei im Prozess nur in manchen
Bereichen moglich. Dieses Miteinander war mitunter vorteilhaft, stellte aber in

anderen Bereichen auch eine Herausforderung dar.

Von meiner beruflichen Praxis her bin ich seit mehreren Jahren Leiterin des
Seelsorgeteams im Krankenhaus. In dieser Position und aufgrund meiner
Zugehorigkeit zur Ordensgemeinschaft, die Trigerin des Krankenhauses ist, verftige
ich tber gute Beziehungen zur Leitung des Krankenhauses. Diese Stellung hat es mir
aller Wahrscheinlichkeit nach etleichtert, die Geschiftsfihrung fir das Projekt zu
gewinnen. Meine fast zehnjihrige Mitarbeit und die daraus resultierenden Kontakte
im Haus waren eine wichtige Basis fir die realistische Finschitzung der Ausgangslage

und erleichterten die Kommunikation mit den verschiedenen Berufsgruppen.
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AuBlerdem stellte die Gewinnung von geeigneten Mitarbeiter_innen fir das

Projektteam keine Schwierigkeit dar.

Verschiedenartige Projekte waren immer wieder Teil meiner seelsorglichen Titigkeit,
so dass die Ubernahme der Projektleitung kein ungewdhnlicher Schritt war und ich
tber (Erfahrungs-)Wissen bzgl. Projektmanagement bzw. Moderationsmethoden

verfiigte.

Die Schwierigkeit bei meiner Doppelrolle von Seelsorgerin  (und damit
Durchfiihrende der Intervention) und Projektleiterin war, in den Reflexions- und
Forschungsgruppen sowohl die Moderation des Gespriches tibernehmen zu miissen
als auch Teil der ,Expert_innen‘ zu sein und somit eine klare Meinung und Position
innerhalb der Auseinandersetzung vertreten zu wollen/missen. Um Beeinflussungen
meinerseits moglichst gering zu halten, versuchte ich klar strukturierte
Moderationsmethoden zu wihlen, die schon von ihrer inneren Anlage her alle
Beteiligten gleichberechtigt einbanden (siche Abschnitt ,,Forschungsprozess® E2).
AuBlerdem erstellte ich zu den jeweiligen Treffen jeweils zeitnah ein Protokoll, das alle
Beteiligten erhielten mit der Bitte um Durchsicht und Riickmeldung, ob sie sich mit

threr Meinung angemessen wiedergegeben fiihlten.

In die Rolle der wissenschaftlichen Forscherin wuchs ich erst im Laufe der Zeit und
mit Hilfe verschiedener externer Berater (Doktorandenkolleg und -betreuer;
Forschungskooperationspartner, Supervisor) hinein. Die Reflexion mit den externen
Beratern stellte auch eine wesentliche Komponente gegen die Gefahr der zu starken,
subjektiven Verstrickung in den eigenen Kontext dar und half mir, blinde Flecken zu
reduzieren. Bis zuletzt waren die Kolleg innen aus dem Projektteam in den
Erarbeitungs- und Reflexionsprozess mit eingebunden, so dass eine einseitige

Sichtweise moglichst vermieden wurde.

In Bezug auf die Auswahl der Interviewpartner_in gibt es zwei Dinge kritisch
anzumerken. Es wurde im Rahmen der Studie grundsatzlich versucht, Sichtweisen
von moglichst allen Beteiligten (Patient_innen, Zuweiser_innen und
Durchfiihrenden) zu eruieren. Dies gelang in Bezug auf die Patient_innen nur partiell.
Das jeweilige Interview tber die Erfahrungen mit der Wiirdezentrierten Therapie
wurde planmaBig (und grundsitzlich auch sinnvollerweise) erst nach Abschluss der
Intervention durchgefiihrt. So erfolgte aus der Gesamtzahl der in die Studie
aufgenommenen Patient_innen bereits dahingehend eine Auswahl, dass von 101
Kandidat_innen nur 13 die Intervention abschlossen. Aufgrund des sich in der Regel
rasch verschlechternden Gesundheitszustandes konnte wiederum von dieser bereits
sehr kleinen Zahl nur bei funf Personen das Interview durchgefiihrt werden. Das

Interview selber wurde sehr kurz gehalten, da es uns ethisch nicht mehr vertretbar
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schien, die bereits sehr geschwichten Patient_innen noch weiteren Anstrengungen

auszusetzen. Dadurch blieben diese Interviews teilweise aber recht unergiebig.

Von Interesse wiren durchaus auch Interviews mit den Patient_innen gewesen,
welche die Intervention ablehnten. Da wir aber in keiner Form die Patient_innen in
threr Entscheidung unter Druck setzen wollten (und damit vielleicht die
Gesamtbegleitung gefihrden, in der wir ja zugleich standen), fragten wir zwar nach
den Griinden der Ablehnung, wollten dies aber nicht im Rahmen eines offiziellen
Interviews vor laufendem Aufnahmegerit tun. Die Patient_innen sollten nicht den
Eindruck bekommen, dass sie sich fir ihre Entscheidung rechtfertigen mussten.
Wenn wir Informationen tber die Griinde der Ablehnung im Rahmen eines
informellen Gespriches erhielten, wurde dies im Rahmen unserer Feldnotizen und
Dokumentationsbégen dokumentiert. Dies blieb allerdings auch tiberschaubar. Somit
bleibt die Sichtweise der Patient_innen im Rahmen der vorliegenden Studie im

Vergleich zur Sicht der Professionellen unterreprasentiert.

Im Bezug auf die Fokusgruppe wire eine Teilnahme von Pflegepersonen denkbar
und grundsitzlich méglich gewesen. Aufgrund der Tatsache, dass eine Uberweisung
durch Pflegepersonen nur sehr selten erfolgt war und bei den einzelnen
Patient_innen, die an der WzT teilgenommen hatten, immer andere Pflegekrafte
beteiligt gewesen waren, so dass deren Erfahrung sehr singulir blieb, entschieden wir
uns gegen einen Einbezug. Damit ging aber letztlich die Sicht einer wesentlichen

Berufsgruppe im Krankenhaus verloren.
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I Herausforderungen bei der Durchfihrung der

Wirdezentrierten Therapie im Akutkrankenhaus

Im folgenden Kapitel werden nun die Ergebnisse der empirischen Studie dargestellt.
Die Gliederung orientiert sich dabei an den einzelnen Handlungsschritten, die fir die

Durchfiihrung der Wiirdezentrierten Therapie vonnéten sind.

1 Geeignete Zielgruppe

In einem ersten Schritt musste zunichst geklirt werden, fir welche Zielgruppe die
Intervention angeboten werden sollte und wie sich dementsprechend geeignete

Patient_innen aus der Gesamtzahl der stationaren Patient_innen herausfiltern lie3en.

1.1 Die Zielgruppe bei Chochinov

Harvey Chochichov entwickelte die Intervention auf der Basis seiner Forschung zu
,Wiirde am Lebensende’. Sein Ziel war und ist es, mit dieser Therapie bei Menschen
mit lebensbedrohenden bzw. -verkirzenden Erkrankungen jene Leiden zu lindern,
die im Zusammenhang mit einer Beeintrichtigung des Wirdegefihls stehen
(Chochinov et al. 2005), deren Leben also durch ,,einen Mangel an Bedeutung und
Sinnfindung gekennzeichnet® ist (Chochinov 2017, 83). Somit lag der urspringlichen
Auswahl seiner Patient_innen ein zweifaches Kriterium zugrunde: die Diagnose einer
unheilbaren Erkrankung sowie eine Form von psycho-spiritueller Notlage. Wihrend
sich Ersteres leicht feststellen lie3, zeigte sich in Bezug auf die spirituelle Not, dass
diese nicht immer leicht zu erkennen war. ,,Wihrend physische Beschwerden kaum
zu ubersehen sind, hat uns die Erfahrung gelehrt, dass Leid und existentielle Qualen
fir den Betrachter manchmal weniger offensichtlich sind“ (Chochinov 2017, 83).
Menschen, die spiiren, dass das Lebensende naht, leiden oft auch im Stillen. Daraus
schlieBt Chochinov, dass die Intervention sehr umfassend angeboten werden sollte:
bei Menschen, die Leiden zum Ausdruck bringen, aber auch bei denen, die keinerlei
Beschwerden duflern (Chochinov 2017). Ausschlaggebend sei ausschlieflich das
Getfiihl der Patient_innen, ,,dass sie darin [in der Intervention] Trost finden und sich
ihr Empfinden von Bedeutung und Sinnhaftigkeit ihres Lebens in den letzten
Monaten, Wochen oder Tagen steigern wird“ (ebd., 84). Die Einschitzung dieses
potentiellen Nutzens kann laut Chochinov also nicht vorab durch das Personal
erfolgen: ,,Die Erfahrung hat gezeigt, dass es unmdglich ist zu wissen, wer die
Wirdezentrierte Therapie annehmen und von ihr profitieren wird, solange wir nicht
nachfragen.” (ebd.)
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Somit gilt bei Chochinov als Einschlusskriterium fir das Angebot eigentlich nur die
(fortgeschrittene) lebensbedrohliche Erkrankung und das Interesse an der Teilnahme
auf Seiten des_der Patient_in. Aullerdem betont er als wichtigen Aspekt fir eine
gelungene Durchfithrung der Intervention, dass Patient_in, Therapeut_in und

Transkripteur_in dieselbe Sprache sprechen miissen. (Chochinov 2017)

Als Ausschlusskriterium benennt er das Faktum, dass die Krankheit zu weit
fortgeschritten ist und der_die Patient_in daher zu schwach ist oder die fur die
Therapie benotigten zwei Wochen mit hoher Wahrscheinlichkeit nicht iiberleben
wird. AuBlerdem gilt die mangelnde kognitive Fihigkeit, sinnvolle Antworten auf die

gestellten Fragen zu geben, als weiteres Ausschlusskriterium.

1.2 Auswahlkriterien in bisherigen Studiensettings

Vor der Frage der angemessenen Auswahl standen bereits auch bisherige
Durchfihrende der Intervention. Im Blick auf die bereits veroffentlichten Studien

lassen sich dabei folgende Anhaltspunkte unterscheiden:

e Auswahl nach Diagnose und ggf. Phase der Erkrankung

e Auswahl nach der (Uberlebens-)Prognose

e Auswahl nach Art der Behandlung (z.B. Zweitlinien-Chemotherapie oder
Himodialyse)

e Auswahl nach dem Ort der Behandlung

o Interesse des_der Patient_in an der Teilnahme

Wihrend eine Vielzahl von Studien auf Menschen mit malignen Erkrankungen
fokussiert (Hall et al. 2009b; Johns 2010; Chochinov et al. 2005; Houmann et al. 2014;
Dose und Rhudy 2018; Hall et al. 2013a), wird die Intervention inzwischen aber auch
bei Menschen mit anderen somatischen Krankheitsbildern (z.B. ALS (Aoun et al.
2015) oder Multiple Sklerose (Ramos und Fulton 2017)) und psychischen
Erkrankungen (z.B. Depression (Avery und Baez 2012; Julido et al. 2013) oder
Suchterkrankungen (Lubarsky und Avery 2016)) angewendet. Urspringlich war die
Intervention fir Menschen in einer palliativen Betreuungssituation entwickelt
worden, diese Begrenzung wird inzwischen durch die Ausweitung z.B. auf Menschen
mit psychischen Erkrankungen tberschritten. In anderen Studien hingegen wird der
angestrebte Blick vom Lebensende her deutlich durch die Angabe von
prognostizierten Ubetlebensdauern von maximal sechs (Chochinov et al. 2005) oder
zwOlf Monaten Dauer (Vuksanovic et al. 2017b). Zu bemerken ist dabei, dass manche

Studien nicht nur die drztliche Einschitzung der Uberlebensdauer, sondern explizit
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das Wissen der Patient_innen um diese Prognose als Kriterium benennen (Rudilla et
al. 2010).

Das Auswahlkriterium der Diagnose wird hdufig kombiniert mit einer strukturellen
Komponente  wie dem  Behandlungsort  (Palliativstation,  Altersheim,
Demenzambulanz, ...), was aufgrund der dort vorhandenen, begrenzten Plitze

bereits eine Steuerung der Patient_innenzahl ermdglicht.

In manchen Studien werden eine hohe Anzahl von potentiellen Patient_innen tber
das Angebot der Therapie (meist schriftlich) informiert und die Auswahl allein vom
Interesse der Betroffenen abhingig gemacht (Aoun et al. 2015; Hall et al. 2012). In
anderen Fallen wird durch Psycholog_innen, Psychiater_innen,
Krankenpfleger_innen oder sonstige Berufsgruppen bereits vor dem Angebot eine
Vorauswahl getroffen (Akechi et al. 2012; Houmann et al. 2014; Chochinov et al.
2012a).

Der Blick auf den Forschungsstand macht deutlich, dass bei den Auswahlkriterien
eine grofle Divergenz vorhanden ist, die im Vergleich zu Chochinovs Angaben die

Bandbreite eher noch vergroBert.

1.3 Auswahl der Patient_innen im Rahmen dieses Forschungsprojektes

Bezuiglich der Auswahl der Patient_innen im Rahmen des Forschungsprojektes waren
fir das Projektteam verschiedene Punkte relevant: Zum einen sollten Menschen
erreicht werden, die tatsichlich von der Intervention profitieren, zum anderen durfte
die Anzahl der potentiellen Teilnehmer_innen nicht von vornherein die Kapazititen
des Therapeut_innenteams tibersteigen. Da es sich um eine Pilotstudie handelte und
es daher noch nicht absehbar war, wie viele Patient_innen sich auf den Prozess
einlassen wiirden und wie viel Zeit die jeweilige Begleitung der Patient_innen in
Anspruch nehmen wirde, wurde versucht, die potentielle Zielgruppe tiberschaubar

zu halten.

Aullerdem sollten die Auswahlkriterien fur die Zuweiser_innen anwendbar und
nachweisbar sein. Das oben beschriebene Kriterienpaar von Chochinov
,JFortgeschrittene, lebensverkiirzende Erkrankung® und ,Interesse an der Teilnahme*
ist sehr weit gefasst. Ubertragen auf das Setting eines Akutkrankenhauses wiirden
diese Auswahlkriterien eine sehr groBe Anzahl von potentiellen Kandidat_innen
ergeben. So wurden im Jahr 2018 im Studienkrankenhaus allein 467 Patient_innen
mit einer onkologischen Erkrankung behandelt, hinzu kimen Patient innen mit
anderen lebensbedrohlichen Erkrankungen wie COPD, ALS, Multiple Sklerose,

Nieren- und Herzerkrankungen.
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In Absprache mit dem Arztlichen Direktor wurde daher entschieden, sich im Rahmen
der Studie auf onkologische Patient_innen zu konzentrieren, die sich in ausschlielich
Best Supportive Care (BSC) befinden, bei denen also keine tumorbezogene Therapie
mehr durchgefiihrt wird.

Exkurs: Der Begriff Best Supportive Care

Der Begriff Supportive Care ist v.a. in der Onkologie geldufig. Er entstand aufgrund
der Notwendigkeit, in Forschungen fiir all jene Behandlungen eine Bezeichnung zu
finden, die sich nicht direkt gegen den eigentlichen Tumor richten, sondern vielmehr
auf die physischen und psychischen Nebenwirkungen von Chemo- wund
Strahlentherapie richten, die die Lebensqualitit der Patient_innen beeinflussen. Unter
SSupportive Care® werden somit psychosoziale Malnahmen verstanden, die nicht
direkt auf Heilung, sondern auf Lebensqualitit und Krankheitsbewiltigung zielen.
Dabei wird nicht nur der_die Patient_in, sondern auch dessen_deren Angehorige in
die Betreuung mit einbezogen (Hui et al. 2013). Damit zeigt der Begriff grof3e
Parallelen zum Begriff ,Palliative Care® und wird auch hiufig synonym verwendet,
auch wenn die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin dezidiert davon abrit
(Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin 2016). Worin liegt nun aber der
Unterschied? Die FEuropean Society of Medical Oncology (ESMO) definiert
Supportive Care als ,,care that aims to optimize the comfort, function, and social
support of the patients and their family at all stages of the illness, including those with
curable cancer”, Palliative Care im Vergleich dazu als ,,care that aims to optimize the
comfort, function and social support of the patients and their family when the illness
is incurable”. (zitiert nach Fadul et al. 2009, 2018) Der eigentliche Unterschied
zwischen den beiden Definitionen lige damit also in der ausschlieBlichen
Fokussierung auf onkologische Patient innen und im Zeitpunkt der Anwendung,

wobel der spitere Beginn abhingig ist vom Verstindnis von Palliative Care.

Der zeitlich versetzte Beginn kommt auch in der Grafik von Mathis (s.u. Mathis
2017b) zum Ausdruck. Sie enthilt aber auch weitere Hinweise, inwiefern sich die
beiden Begriffe unterscheiden. So weist Mathis darauf hin, dass Supportive Care
starker klinikbasiert als Palliative Care ist, das Ehrenamt dabei weniger eingebunden
ist und die Dienste weniger gezielt und klar definiert sind als im Bereich der Palliative
Care. AuBlerdem wird im Bereich der Supportive Care die spirituell-existentielle

Unterstiitzung weniger thematisiert (Lee et al. 2015).
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Abbildung 10: Supportive Care - Palliative Care (Mathis 2017b, 261)

Was verschiedene Studien belegen, ist das Faktum, dass Betroffene den Begriff
SSupportive Care® gegeniiber ,Palliative Care® vorziehen (Maciasz et al. 2013) und als
weniger angstauslosend empfinden (Hui et al. 2013), da sie ,Palliative Care® stirker
mit dem Lebensende in Verbindung bringen (Maciasz et al. 2013). Auch
Onkolog_innen nahmen den Begriff ,Palliative Care‘ negativer als ,Supportive Care’
wahr, da er fur viele die Hoffnungslosigkeit der Situation stirker zum Ausdruck
brachte (Fadul et al. 2009). Eine weitere Studie mit Onkolog_innen zeigte, dass diese
wohl aus diesem Grund friher iberweisen wirden, wenn es nicht ,Palliative Care’

sondern ,Supportive Care‘ hieBe (Wentlandt et al. 2012).

Im Studienkrankenhaus wurde zum Zeitpunkt des Studienbeginns laut arztlicher
Einschitzung der Begriff ,Best Supportive Care® hiufiger angewendet als ,Palliative
Care’. Da die Studienpopulation aus Ressourcengrinden auf onkologische
Patient_innen eingegrenzt worden war, erschien die Verwendung dieses Begriffes
daher zweckdienlich. Auflerdem wurde zu Beginn der Studie davon ausgegangen, dass
dieses Kiriterium, das eine Therapiezielinderung von Heilung auf Erhalt der
Lebensqualitit voraussetzt, in der Patient_innenakte dokumentiert und sowohl im
Behandlungsteam als auch mit dem_der Patient in kommuniziert sein wirde. Im
Laufe der Zeit zeigte sich, dass diese Vorannahmen nicht durchgingig zutrafen. Sorge
bestand von Anfang an dahingehend, dass dieses Kriterium sehr spit im
Krankheitsverlauf einsetzt und es damit mitunter zu spit sein konnte. Diese

Hypothese bestitigte sich.
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Als Einschlusskriterium wurde fiir die Studie also ein ausschlieBSlich medizinisches
gewahlt: eine zugrundeliegende fortgeschrittene onkologische FErkrankung,
kombiniert mit einem Stadium in der Behandlung, nimlich dem Fehlen von
(weiteren) tumorspezifischen Therapieoptionen (= ausschlieBlich supportive

Therapiemal3nahmen sind mehr méglich).

Die Ausschlusskriterien orientierten sich an den Vorgaben von Chochinov und
umfassten die kognitive Beeintrichtigung, die mangelhafte Kenntnis der deutschen

Sprache sowie eine Lebenserwartung von unter zwei Wochen.

1.4 Herausforderungen beim Erreichen der Zielgruppe

Das Therapeut_innenteam im Rahmen der Studie bestand aus Seelsorger_innen, die
im Patient_innendokumentationssystem des Krankenhauses zwar sehen konnten,
welche Personen im Haus sind, aber keinerlei Einsichtnahme in Patientenakten oder
arztliche Dokumentationen oder auf die Aufnahmediagnose hatten. Sie konnten also
von sich aus das Einschlusskriterium nicht selber tiberpriifen und waren damit in der
Zuweisung und Klarung des Einschlusskriteriums auf die Mit- und Zusammenarbeit

der anderen Berufsgruppen angewiesen.

Die Bekanntheit der Intervention

Um Zuweisungen zu ermoglichen, informierten die Therapeut_innen neben den
onkologischen Fachirzt_innen im Haus die Mitarbeiter_innen der Psychologie, der
Seelsorge und des Entlassungsmanagements in personlichen Gesprichen tber das
neue Angebot. Eine umfassende Information aller Pflegekrifte der in Frage
kommenden Stationen (drei Stationen der Inneren Medizin, zwei Stationen der
Allgemeinen Chirurgie und eine Station der Gynikologie) tiberstieg die Moglichkeiten

des Projektteams.

,»I1: Wir reden hier von drei verschiedenen Abteilungen, sechs
verschiedenen Stationen mit jeweils anderem Stationspersonal... Also bis
wit's da mal geschafft haben, dass alle iberhaupt mal jemals nur gehort
haben von der Wiirdezentrierten Therapie, da haben die schon wieder
einmal ihr gesamtes Personal ausgetauscht, zumindest in der Pflege...*

(FK2, 91)

Die Erwartungen des Projektteams zielten auch nicht auf eine flichendeckende

Information:

,» T'1: wobei also ich mir jetzt auch gar nicht unbedingt erhoffe, dass jetzt
alle Bescheid wissen miissen... Aber ich find's... wenn auf jeder Station
irgendjemand ist, der da ein bisschen das mit im Blick hat, eine
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Pflegekraft, die das mitdenkt, das wir schon mal gut. Also das wir so ein
Ziel, das ich so hitte, dass es so auf jeder Station zumindest eine gibt,
die grundsitzlich sagt: Ma, das ist was Gutes und da denk ich dran, wenn
ich eine Patientin hab oder irgendetwas hére, dann denk ich das mit oder
dann denk ich mal dran, die Seelsorge anzurufen oder die Psychologie...
T3: Ich wirde das sogar noch weiter fassen: ich find's auch schon,
wenn's einen Arzt dafiir gibe... T1: Ja... so weit will ich ja gar nicht
gehen... (FK2, 98-100)

Dennoch wurde versucht, eine méglichst grole Anzahl an Personen zu erreichen. Im
Rahmen einer hausinternen Fortbildung, an der ca. 80 Personen (Pflegekrifte und
Arzt_innen) teilnahmen, wurde die Intervention allgemein vorgestellt. Ein Flyer
wurde entwickelt, der auf den Stationen auflag und sowohl im hausinternen Intranet
als auch im offentlichen Internet abrufbar war. Im Laufe des Projektes wurden
auflerdem Begegnungen auf den Stationen fir Informationsweitergabe tber die

Intervention genutzt.

Im Laufe der Studienlaufzeit von November 2016 bis Mai 2018 wurden so dem
Therapeut_innenteam dann insgesamt 101 potentielle Kandidat_innen tberwiesen
(50 weiblich, 51 minnlich).

56,4% davon wurden auf der Abteilung fiir Innere Medizin behandelt, 30,7% auf der
Abteilung fir Allgemeine Chirurgie, 5,0% auf der Abteilung fir Gynikologie. 7,9%
hatten wihrend der Laufzeit der Studie einen Abteilungswechsel von Chirurgie zu

Innerer Medizin.

Abteilungen

= [nnere Medizin = Allg. Chirurgie = Gyndkologie Chir->IM
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Uberwiesene
Patient_innen
(n=101)

Einschluss Ausschluss
(n=83) (n=18)

Angebot nicht Angebot erfolgt
erfolgt (n=48) (n=35)

Angebot
angenommen
(n=14)

Angebot
abgelehnt
(n=13)

Entscheidung
verschoben (n=8)

Therapie erfolgt Therapie nicht
(n=11) erfolgt (n=3)

Therapie nicht erfolgt

M Ausschluss ~ m Kein Angebot  m Absage 1 Zu geringe Verweildauer

Ausschlussgriinde

18 Patient_innen (17,8%) mussten von vorneherein ausgeschlossen werden: zehn
wegen zu geringer Lebenserwartung (9,9%), funf wegen —mangelnder
Sprachkenntnisse (5%) und drei wegen unzureichender kognitiver Fihigkeiten (3%).
Patient_innen wurden nur dann wegen ,zu geringer Lebenserwartung’
ausgeschlossen, wenn der unmittelbare Sterbeprozess bereits eingesetzt hatte oder
der_die Patient_in nicht mehr ansprechbar war. In diesem Punkt wurde von der

urspringlich im  Studienprotokoll formulierten Definition von ,zu geringer
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Lebenserwartung® abgewichen, die noch mit einer ,Uberlebensdauer unter zwei

Wochen® angegeben worden war.

Der Anteil der Patient_innen, die schon bei der Uberweisung ausgeschlossen werden
mussten, lag auf der Abteilung der Inneren Medizin héher (24,6%) als auf der
Chirurgie (6,5%). Die Hauptursache fiir den Ausschluss lag auf der Inneren Medizin
bei zu geringer Lebenserwartung (64,3%), wahrend auf der chirurgischen Abteilung

aus diesem Grund niemand ausgeschlossen werden musste.

Ausschlussgrund je nach Berufsgruppe

0

Arzt Pflege Psychologie EM Seelsorge

B Zu geringe Lebenserwartung m Unzureichende kognitive Fahigkeiten m Mangelnde Sprachkenntnisse

Vom Entlassungsmanagement Gberwiesene Patient_innen mussten verhaltnisméQig
hiufig aufgrund zu geringer Lebenserwartung oder wegen mangelnder
Sprachkenntnisse ~ ausgeschlossen  werden. Den  Mitarbeiter_innen  des
Entlassungsmanagements fielen die thnen zugewiesenen BSC-Patient innen in der
Regel durch Auseinandersetzung mit den Arztbriefen oder anderen medizinischen
Dokumenten auf. Die Meldung an das Therapeut_innenteam erfolgte daher meist vor
einem direkten Patient_innenkontakt, bei dem die individuelle Verfassung des_der

Patient_in hatte eruiert werden konnen.

Interprofessionelle Zusammenarbeit

Von den insgesamt 101 Uberweisungen erfolgten 39,6 % durch die Seelsorge, 37,6%
durch das Entlassungsmanagement, 9,9% durch Arzte, 7,9 % durch die Psychologie
und 5% durch die Pflege.
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Uberweisungen nach Abteilung und Berufsgruppe

30
25
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5 I

Innere Medizin Chirurgie Gynékologie Chir ->IM

W Arzt ™ Pflege Psychologie EM m®Seelsorge

Die meisten Zuweisungen erfolgten im Gesamten tUber die Mitarbeiter_innen der
Seelsorge, die bei Patient_innen am Lebensende hiufig bereits in deren Begleitung
eingebunden sind. Zweitstirkste Gruppe war das Entlassungsmanagement, das im
Rahmen seiner Arbeit immer wieder auf den Hinweis ,,Best Supportive Care® in den
Patient_innenakten stie3 und dies an das Projektteam weitermeldete. So konnten auch
einige Patient_innen ,,entdeckt” werden, die bereits vor einiger Zeit auf BSC
umgestellt worden waren, aber durch keine andere Berufsgruppe gemeldet worden

waren.

Auf der Chirurgie erfolgten iiber 50% der Zuweisungen durch die Seelsorge und keine
einzige durch die Arzteschaft. Der Anteil der Psychologie als Zuweiser war im

Gesamten sehr klein, ebenso derjenige der Pflege.

Das Projektteam sah bei der interprofessionellen Zusammenarbeit noch

Entwicklungsbedartf:

,» I'1: Also was ich schon als grof3e Schwierigkeit sehe, eigentlich, was wir
ja briuchten als Grundlage, ist eben diese interprofessionelle
Kommunikation: dass jede Berufsgruppe nicht nur auf sich selber
schaut, sondern tber den Tellerrand hinausschaut und mal schaut: was
bieten denn die Anderen an, was brauchen denn die, was kénnen denn
die? Und was aus der Vielfalt, die wir da anbieten kénnen, was ist da jetzt
fir den Patienten das Richtige?* (FK2, 91)

Die Kontaktaufnahme zwischen medizinisch-pflegerischen Fachkriften und dem
Projektteam erfolgte selten von sich aus, sondern initiiert durch Anst6Be des

Projektteams:
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Die Ursache fiir die seltene Uberweisung von Seiten des medizinisch-pflegerischen
Personals wurde darin gesehen, dass psychosoziale Angebote im Stationsalltag nicht

unbedingt zum tiblichen Angebot gehdren und daher auch nicht im Bewusstsein sind:

,»1'1: Einer [von der Pflege] hat dann explizit zu mir mal gesagt: naja, ja,
ich denk da schon manchmal dran, aber, also, feiner wit's, wenn du
kommst und fragst, wer geeignet ist, weil dann kann ich mir das
tberlegen und dann kann ich dir antworten und... Aber dass er mal selber

bei einem Patienten, der jetzt geeignet wire, von sich aus dran denkt: ah,
da konnt ich ja jetzt... Nein, das geht nicht...” (FK2, 135)

,,M: Das [die Intervention] gehort noch nicht zum Standard. T1: Nein.
T3: Nein. T1: Das ist irgendwie so ein Zusatz, der... T2: Ganz nett ist...
T1: Ganz nett ist.. M: So Bonusmaterial. T1: Jaa.. T3: Ja, genau.
Waurscht, ob das nachher die Seelsorge oder die Psychologie ist oder die
Wiirdezentrierte Therapie, das ist nochmal... find ich, noch eins weiter
hinten angestellt. Und das purzelt nochmal eher als wie die anderen zwei,
die sind schon ein bisschen etablierter.” (FK2,144-152)

Bekanntheit des Faktums der Therapieumstellung

Wenn die Therapie eines_r Patient in auf BSC umgestellt wurde, existierte keine

Form der

interprofessionelle Behandlungsteam. Die Informationsweitergabe wurde zwar von
arztlicher Seite als wichtig anerkannt, erfolgte aber auch informell nicht konsequent.

Es war abhingig vom jeweiligen Arzt, ob, wann und wo dies kommuniziert wurde.

Arztlicherseits wurde betont, dass es Kommunikation brauche, fixe Strukturen

interprofessioneller Kommunikation allein erschienen aber nicht als zielfihrend. Es

strukturierten Informationsweitergabe dieses Faktums an das

,»A: Ansonsten ist das [die Therapieentscheidung] im Prinzip eine
Entscheidung, die das Behandlungsteam, sprich der behandelnde
Onkologe mit den Mitarbeitern, mit dem Patienten gemeinsam
besprechen muss. Und da ist dann natiirlich noch einmal wichtiger - das
haben wir kaum - da gibt es zwar dann einen Arztbrief, wo drinsteht, die
und die Entscheidung wurde getroffen, aber die Kommunikation
sozusagen mit den andern behandelnden ... Teams ist da sicher
wichtig.” (LIA, 34)

bleibe abhingig von der Bereitschaft und Achtsamkeit der Einzelnen.

»A: Es muss eine Situation geben, wo derjenige, der eine
Therapieentscheidung, jetzt sagen wir mal ,BSC* in der Onkologie oder
eine terminale palliative Situation oder Palliativsituation festsetzt, dass
der dann auch sagt, okay, das ist fiir mich ein rotes Fahndl, jetzt geht das
Warning hoch und jetzt melde ich zumindest einmal, das ist eine
Situation. Aber ich glaub, das... braucht Zeit. Ich glaube nicht, dass es
eine strukturierte... ja... weil selbst wenn es eine Plattform gibt oder was
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auch immer, dann muss irgendjemand... die Meldung transportieren.

(LIA, 44)

Das sogenannte Tumorboard! ist im Studienkrankenhaus grundsitzlich auch fir
nichtirztliche Berufsgruppen offen und koénnte als eine Moglichkeit zur
Informationsweitergabe genutzt werden. Bei Beginn der Studie nahm eine
Psychologin noch regelmiBig an den Sitzungen des Tumorboards teil. Sie tibernahm
es auch, die Therapeut_innen tber die Empfehlungen des Tumorboards in Kenntnis
zu setzen. Aufgrund von strukturellen Verinderungen der psychiatrisch-
psychologischen Abteilung dnderte sich dies, so dass im weiteren Verlauf kein_e
Vertreter_in der psychosozialen Fachkrifte im Tumorboard mehr anwesend war. Der
Grund fir die Nichtanwesenheit anderer Berufsgruppen im Tumorboard wurde in

den knappen zeitlichen Ressourcen und im stindigen Personalwechsel gesehen.

,»A: Das Tumorboard ist an und fir sich offen fir interprofessionelle
Kommunikation. Das ist immer zum gleichen Zeitpunkt und es sind
eingeladen alle, die sich berufen fiithlen. Jetzt ist es aber natiirlich auch
da die Abkommlichkeit, natiirlich, wir haben jetzt da ein paar
Psychologen, die meistens irgendwo anders sind. Bei der Pflege ist es
schwierig, weil wir haben drei, vier, funf Pflegekrifte, die sich jetzt
kernamtlich um die Tagesklinik kiimmern, das sind aber nicht die, die
auf den Stationen sind. Und wenn jetzt sozusagen in der
Stationssituation jemand von der Pflegekraft zustindig ist, ist das
morgen wieder wer anderer und tibermorgen auch wieder ein anderer.
Und in der Seelsorge ist auch eine Situation, dass sie sich nicht teilen
konnen und tberall gleichzeitig sein konnen. Das heil3t, de facto ist es
so, dass es in vielen Fillen eine arztliche Kommunikation ist und dass
die interprofessionelle Kommunikation dann auf der Station bzw. dann
stattfinden muss. Wenn derjenige, der der Hauptbehandler ist von mir
aus, auf der Station das kommuniziert, mit dem Patienten bespricht und
dann der Pflege sagt, jetzt habe ich das Gesprich gehabt, so und so ist
die Situation, wir haben aus den und den Grunden so entschieden.*
(LIA, 22)

Selbst wenn psychosoziale Fachkrifte im Tumorboard konsequent anwesend wiren,
wurde damit nur ein kleiner Teil der Therapieumstellungen abgedeckt: wahrend der
Studienlaufzeit wurde nur bei 10,9% der erfassten Patient_innen eine Entscheidung

im Rahmen des Tumorboards getroffen.

! Laut Geschiftsordnung besprechen im Tumorboard Arzt_innen verschiedener Disziplinen (Innere Medizin,
Chirurgie, Radiologie, Pathologie) onkologische Patient_innen, die von einer multimodalen Therapie
profitieren kénnten. Ziel der Diskussion ist eine Empfehlung fiir das weitere diagnostische bzw.
therapeutische Vorgehen.
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Bewusstsein flur die Intervention wiesen die psychosozialen Fachkrifte das
Therapeut_innenteam immer haufiger auf Patient_innen hin, die noch nicht auf BSC
umgestellt waren, bei denen aber in ihren Augen eine hohe Wahrscheinlichkeit

bestand, dass diese es frither oder spiter werden wiirden.
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Die Informationsweitergabe sowohl tber das Faktum der Therapieumstellung, als
auch tiber die Frage, ob der_die Patient_in tber die Therapieumstellung in Kenntnis

gesetzt wurde, erfolgte in der Regel nicht automatisch, sondern auf konkrete
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Nachfrage, wobei hiufig nicht klar war, welcher Arzt die gewtlinschte Information

geben kann.

,»1I'1: Das ist eben auch eine der Erfahrungen, dass wir uns da oft ganz
schwer getan haben, wirklich herauszufinden: Was weil3... was kénnte
der Patient denn rein theoretisch wissen? Und das ist dann oft von der
Kommunikation... Also an wen muss man sich wenden? Also wenn,
dann war es eine Geschichte, wo wir [die Therapeut_innen]| aktiv auf die
Arzte zugegangen sind oder gesucht haben und jetzt nicht unbedingt
umgekehrt...” (LIA, 23)

Wenn eine Form der Kommunikation zwischen Arzt_innen und psychosozialen

Mitarbeiter_innen erfolgte, so war diese nicht immer eindeutig.

,»I'1: Also die Situation ist dann fiir mich auch noch mal schwierig, wo
eigentlich die Arzte schon eine Doppelbotschaft aussenden. Wo die
sagen: Tumorboard sagt eigentlich BSC und wir sind eigentlich alle der
Meinung, dass das auch nichts mehr bringt, aber wenn der Patient dann
das doch noch will, die Chemo, dann kriegt er noch mal eine Chemo.
Aha... Und jetzt? Was heil3t das jetzt? Und dann stehst du im Gesprich
und weil3t jetzt eigentlich gar nicht: Was will der Patient? Ja... Und das
find ich es dann ganz schwierig... Also wenn da eh auch schon keine
Klarheit da ist, sondern das auch schon nur... Ja, dann weil3 ich oftmals
schon nicht: Soll ich jetzt da hingehen oder nicht? Ist der jetzt BSC? Weil
das steht jetzt eigentlich im Tumorboard, ist gesagt worden, steht drin,
ja... aber, das ist jetzt abhidngig vom Patienten. Und wie find ich jetzt
heraus, was der Patient will?** (FK1, 110)

Ein offener Kommunikationskontext in alle Richtungen erleichterte die Arbeit der

Therapeut_innen stark.

,» 13: Aber ich denke, da [bei einem bestimmten Patienten] waren halt die
Rahmenbedingungen klar abgesteckt: der Patient weil3 Bescheid, das
Behandlungsteam weill Bescheid, und es wurde als solches dezidiert
formuliert und auch der Patient hat's als solches dezidiert akzeptiert.
Und dann... ist das eine gemihte Wiese! Und da kann man dann auch
mit Freude das Ganze hintragen! (FK1, 251)

Die Kommunikation mit dem der Patient in Gber die Therapieausrichtung

Nicht immer erfolgte eine klare Kommunikation tber die noch bestehenden
Therapieoptionen mit dem_der Patient in. Da eine solche Anderung der
Therapieausrichtung strukturell gesehen keine Konsequenzen hatte (es war kein
Abteilungs- oder Stationswechsel nétig), konnte die Anderung auch implizit und

stillschweigend erfolgen.

,»A: Bisher habe ich gesagt, es ist fair genug, mit dem Patienten oder den
Angehorigen ein offenes Gespriach zu suchen, um zu sagen, wir sind in
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einer Situation, wo wir eigentlich gegen die FErkrankung keine
Moglichkeit mehr haben, eine Verbesserung ursichlicher Natur zu
erzielen. Wir machen das, was immer noch sehr wichtig ist: Beste
unterstitzende Therapiemal3nahmen. Aber es hat mich niemand
gezwungen, das Gesprich zu fithren, weil wenn ich dem Patienten gesagt
habe, wir sehen Sie in vierzehn Tagen oder in einer Woche wieder, dann
habe ich sozusagen jedes Mal akut eine Entscheidung wieder gleich
treffen kénnen und wenn er stationir aufzunehmen gewesen ist, ist er
sowieso auf die interne oder chirurgische Station aufgenommen worden.
Das hat auch keinen aktiven Schritt zwingend gebraucht. Das war nicht
notwendig. Ein Patient war trotzdem versorgt. Ich kann jetzt fragen, wie
gut, aber er war versorgt. Wenn eine Palliativstation sozusagen oder eine
externe Palliativsituation da ist, das braucht den aktiven Schritt. Ich
mein, es sind die gleichen Patienten wie vorher, das ist schon klar, nur in
dem Fall ist es ein Patient, dem ich das sozusagen aktiv anbieten muss,
im anderen Fall ist es eine Situation, da schwingt das passiv einfach mit,
ohne dass ich da dritber reden muss oder zumindest nicht gezwungen
bin, dariiber zu reden. Also das, glaube ich, wird schon etwas dndern.*

(LIA, 86)

Die offizielle Umstellung der Therapie auf BSC stellt fiir die behandelnden
Arzt_innen eine besondere Herausforderung dar, bei der verschiedene Aspekte zum
Tragen kommen: das Wissen um die individuelle Bandbreite der Wirksamkeit von
Therapien, die Erfahrung des_der behandelnden Arzt_in, der Wert der Hoftnung, die
konkrete Situation und die Wiinsche des_der Patient_in. Solange der_die Patient_in
noch einen ,Kampfwillen® hat, wird noch alles versucht, was mdglich ist. Im
Zweifelsfall wird so eher fur als gegen eine weitere tumorspezifische Therapie

entschieden.

»A: Es gibt die Patienten, die kidmpfen wollen, die noch einen
Therapiewunsch haben und da ist die Frage: Gibt's noch irgendeine
Option, Ja oder Nein? Und wenn's noch eine Option gibt, auch wenn
sie eine vage Chance hat - dann lass ich die Hoffnung aufrecht. Und das
ist schon oft auch die Situation gewesen, dass je mehr Optionen man
sozusagen im Hinterkopf hat fir eine gegebene Situation, je besser
sozusagen die Breite ist auch der Fille, die man in den letzten dreillig
Jahren gesehen hat und miterlebt hat, wo man eben beide Seiten gesehen
hat, Situationen, wo man kaum eine Chance gesehen hitte und plétzlich
alles anders war und umgekehrt, Situationen, wo man eigentlich viele
Chancen gesehen hat und nach vier Wochen ein Patient verstorben ist. ..
tut man sich wahnsinnig schwer, sich herzusetzen und zu sagen: Okay,
justament keine... keine Option mehr... Sondern das ist eine... weiche
Einschitzung, die da ist.” (LIA, 96)

Wenn der_die Patient_in zumindest theoretisch fir eine tumorbezogene Therapie

noch in Frage kime, seine individuelle Verfassung diese aber nicht mehr zulésst,

119



120  Die Wiirdezentrierte Therapie im Setting eines Akutkrankenhauses

erfolgt ebenfalls keine Umstellung der Therapie — selbst wenn die Erfahrung zeigt,

dass eine nochmalige Besserung der Situation sehr unwahrscheinlich ist.

»A: Ich mein, wenn es keine Moglichkeiten mehr gibt, wenn man
sozusagen e¢h schon mit dem Riicken zur Wand steht, dann ist die
Entscheidung relativ klar. Schwieriger wird es in einer Situation, wo es
sehr wohl noch eine Zweit-, Drittlinientherapieoption gibe, die man
auch einsetzt, die man auch mit Erfolg einsetzt, allerdings der Patient
nicht - aus tumorbezogenen oder allgemein bezogenen Symptomen her
- nicht gut genug beisammen ist fiir so eine Therapie. Das sind dann
meistens auch die Fille, wo man sagt, naja, schauen Sie, das geht
momentan nicht, jetzt schauen wir mal und warten wir ab und vielleicht
bessert sich's doch durch antibiotische Therapie, durch roborierende
Therapie, was auch immer, dass der Allgemeinzustand stirker wird und
der Patient dann fitter ist fiir eine Therapie. Aber in der Realitit muss
man sagen, die Situation, die tritt sehr selten ein...” (LIA, 6)

Als unterstiitzende Faktoren fiir eine explizite Therapieumstellung werden lingere
Kenntnis des_der Patient_in und seiner_ihrer Krankheitsgeschichte, das klare Fehlen
von indizierten Therapieoptionen und der ausdriickliche Wunsch des_der Patient_in

genannt.

,»A: Also die ideale Situation ist: ich kenn den Patienten seit lingerem,
ich begleite ihn seit lingerem, ich kenne seine Erkrankung, ich weil3, was
fir Therapien er gehabt hat, ich weill von der Evidenz her, welche
Optionen es noch oder nicht mehr gibt... Entweder es ist wirklich eine
Situation, wo es keine Option mehr gibt oder wo die einzige Option mit
solchen Nebenwirkungen verbunden ist, dass sie kontraindiziert ist...
Oder eine Situation, wo ich sehr wohl noch Méglichkeiten hitte, der
Patient aber signalisiert oder mir verdeutlicht, er kann nicht mehr, er
mochte nicht mehr weiter gehen. Das ist an und fiir sich die Situation,
wo es das Gesprich mit dem Patienten gemeinsam und mit den
Angehérigen dann auch iber Therapiebeschrinkung hinsichtlich der
tumorbezogenen Therapie gibt.“ (LIA, 6)

Auch wenn ein klarer Patient_innenwille die Kommunikation fiir alle Seiten in der
Regel erleichtert, kénnen nicht alle Arzt_innen gleichermaBen gut mit der

Entscheidung gegen eine weitere tumorspezifische Therapie umgehen.

,P20: Da jetzt vor Ostern, da hab ich mit der einen Arztin eine bose
Auseinandersetzung gehabt wegen... Da kam diese AuBerung von
wegen: was ich denn wollte, ich hitte ja alles abgelehnt... Und dann ...
dann hab ich sie machtig zur Brust genommen. Dann habe ich gesagt:
Haben Sie sich mal tberlegt, warum ich alles abgelehnt habe? Ich hab
das ja nicht aus irgendeiner Lust und Laune gemacht, sondern ich habe
das gemacht, weil wir ein Gesprich hatten im letzten Jahr mit dem Dr.
N, weil der das auch empfohlen hat und ganz klipp und klar gesagt hat,
dass die Chancen bei der Chemo, die angeraten wird, dass das unter 10%
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liegt! Und dann werde ich einen Teufel tun! Und das hat sie dann auch
verstanden...” (20_LI, 59-61)

Manche Patient_innen haben deshalb sogar den Eindruck, dass man das eigene
Sterben im medizinischen System durchsetzen muss.

,»P17: Man muss sich bewusst sein, dass man sterben will... Sonst geht

es medizinisch immer weiter... bis zuletzt... zu meinem Ungunsten...

Und die Seele bleibt immer hinten an...“ (17_LIL, 9)

Spate Umstellung

Die Therapieumstellung erfolgte in der Regel erst sehr spit im Krankheitsverlauf:
Zwei Patient_innen verstarben innerhalb von 24 Stunden nach der Umstellung, ein
Patient war sogar bereits (auBer Haus) verstorben, als das Tumorboard die
Empfehlung aussprach, seine Therapie auf BSC umzustellen. Ein Viertel der
Patient_innen (24,99%) verstarb innerhalb von 14 Tagen, einen Monat nach
Umstellung war bereits fast die Halfte der Patient_innen (47,04%) verstorben. Nur
20,59% lebten linger als drei Monate. Lingere Uberlebensdauern traten in der Regel

nur bei Patient_innen auf, die eigenstindig eine weitere Therapie abgelehnt hatten.

Ueberleben_ab_Umstellung
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Ubetleben in Tagen nach Umstellung

Damit war das Zeitfenster, in dem die Intervention angeboten und durchgefithrt

werden konnte, von Vorneherein sehr klein.

,»12: Also das ist einfach sehr spit im Krankheitsverlauf, bis dahin, dass
wir manchen ja nicht tibergeben koénnen, weil das einfach dann so
schnell verlduft, dass die Leute dann nicht meht bei Bewusstsein sind
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oder gar schon verstorben, bis es zur Ubergabe kime. Also das ist sehr
deutlich, eben, da muss man sehr schnell sein...“ (FK1, 510)

Keine Therapieumstellung bis zum Tod

Bei 18 Patient_innen (17,8%) erfolgte keine Therapieumstellung bis zum Tod. Dies
konnte bei sehr raschen Verldufen oder bei jungeren Patient_innen sein, bei denen
der_die behandelnde Arzt_in jede noch so kleine Option nutzen wollte. Es konnte

aber auch eine Form des Ausweichens vor dem Unvermeidlichen sein.

,»A: Ja, also es sind ein paar Patienten, wo man, wenn man das Papier der
Krankengeschichte liest oder den Verlauf durchschaut, wo eigentlich
relativ klar ist, dass man zu einem Zeitpunkt definitiv eine Entscheidung
hitte treffen kénnen und dass der Zeitpunkt tibersehen worden ist. Da
gibt es Patienten, die sind wirklich bis kurz vor dem Tod therapiert
worden. Bei manchen Patienten, besonders bei jingeren Patienten, hat
man noch eine therapeutische Option und die einfach wahrgenommen,
im Wissen: das ist niedrig wahrscheinlich, aber es gibt die Moglichkeit
eines Ansprechens und dann hat man die Entscheidung nicht getroffen.
Das ist etwas, was ich, glaub ich, jetzt auch noch so machen wiirde in
Rickschau. Aber es waren auch Patienten, wo man sich... wie soll ich
sagen... ein bisschen zuriickgelehnt hat und den schlechten klinischen
Zustand vorgeschoben hat und gesagt hat: Wir kénnen momentan keine
Chemotherapie machen. Aber was man eigentlich sagen wollte, ist: Das
ist eine Situation, wo wir keine Chemotherapie machen kénnen. Und das
;momentan‘ ist nicht der Situation geschuldet, dass der Patient jetzt so
schlecht beisammen ist... Und das ist wahrscheinlich schon... wie soll ich
sagen... vielleicht ein Hintertiirl... oder irgendeine... Erleichterung fiir
den behandelnden Arzt, jetzt durchaus auch fiir mich selber, wenn ich
derjenige gewesen bin, zu sagen: Jetzt geht... jeder sicht ein, dass
momentan keine Therapie moglich ist. Auf Wiedersehen und wir
schauen es uns in vierzehn Tagen noch einmal an. In der Realitit ist das
eine Situation, wo sehr wohl bewusst ist: ja, es wird wahrscheinlich nicht
dazu kommen, dass der Patient nochmal fit ist. Und da waren schon ein
paar, nicht viele, aber es waren ein paar Patienten, wo man das
ansprechen hitte konnen.” (LIA, 4)

Diese Fille stellten fir das Therapeut_innenteam eine besondere Herausforderung
dar: auf der einen Seite konnten sie erkennen, dass der Zustand des_der Patient_in
sich rasch verschlechtert, auf der anderen Seite waren ihnen durch das Ausbleiben

einer klaren Entscheidung und Kommunikation die Hinde gebunden.

,»I'1: Oder diese Geschichten mit: naja, wir setzen jetzt momentan mal
die Therapie aus und schauen... T3: Die ,Pause?!! T2: Wenn der
Allgemeinzustand schlecht ist...! T1: Und wenn du dann fragst: wie hoch
ist denn die Wahrscheinlichkeit, dass diese Therapie fortgefithrt werden
kann: Ja, eher..hmbh... ja... man weil} es nicht so genau... Aha, okay...(...)
Und vor allem: da geht's ja dann nicht mehr um Monate, sondern da
geht's ja dann wirklich nur noch um Wochen, die es vielleicht nochmal...
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Denn selbst wenn der dann noch mal eine Chemo kriegt, ist eigentlich
klar: de facto miissen wir jetzt mit unserem Prozess anfangen, wenn wir
den noch durchkriegen wollen! Jetzt ist er noch bei Bewusstsein, jetzt ist
er noch klar, jetzt konnte man das noch machen! Aber jetzt tun sie noch
umeinander, ob vielleicht doch noch... Halten da irgendwie so eine
lauwarme Hoffnung beim Kochen, oder nicht Kochen, sondern nur
noch so Vor-sich-hin-Sieden und du denkst dir: aber ich briuchte jetzt
einmal, dass man den Topf vom Herd nimmt und vielleicht eine andere
Pfanne drauf stellt...I” (FK1, 116-121)

Dokumentation der Therapieausrichtung

Die Dokumentation der Therapieausrichtung erfolgte an verschiedenen Orten: in
Arztbriefen (vom Krankenhaus und von niedergelassenen  Arzt_innen),
Tumorboardprotokollen oder OP-Berichten, in der analogen Patient_innenkurve, der
digitalen Stationstbersicht oder auf dem Huddle-Board? der Station. In einem Teil
der Falle wurde die Auskunft ausschlieBlich mundlich weitergeben (direkt an das
Therapeut_innenteam oder bei allgemeinen Besprechungen auf Station). Neben dem
Begriff ,Best Supportive Care® wurden auch die Begriffe ,palliative_r Patient_in/
palliative Betreuungssituation® verwendet, was aber hidufig einer terminalen

Verfassung mit einer Ubetlebensdauer von wenigen Stunden oder Tagen entsprach.

Hiufigkeit =~ Prozent

BSC laut Arztbrief 43 42,6
BSC laut Arztbrief von extern 5 5,0
BSC laut Tumorboard 11 10,9
BSC abhingig von Pat. wunsch 3 3,0
BSC laut Hausarzt 1 1,0
BSC laut Ambulanz 1 1,0
Palliativ laut arztl. Auskunft ohne 4 4,0
Dokumentation

Palliativ laut 4rztl. Dokumentation 2 2,0
Keine Therapiezielinderung bis 18 17,8
Tod

Noch nicht BSC 5 5,0
Palliativ, aber kein Tumorpatient 5 5,0
Therapieaustritt 1 1,0
BSC/Palliativ laut 2 2,0
Kutve/Krankengeschichte

Gesamt 101 100,0

2 Fur alle Berufsgruppen cinsehbare Ubersichtstafel mit wesentlichen Kurzinformationen iiber alle auf der
Station liegenden Patient_innen. Teil des sogenannten Lean-Managements.
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Das Faktum der Therapieumstellung wurde, wenn tiberhaupt, in den Dokumenten
im laufenden FlieBtext dokumentiert. Um darauf zu stoBlen, mussten die

verschiedenen Dokumente einzeln geéffnet und gelesen werden.
,,A: Das Dokument: der Arztbrief oder das Ambulanzdokument, das da

ist, da geht dann kein rotes Fahndl [bei Therapieumstellung] hoch.*
(LIA, 35)

Therapieausrichtung - Uberweiser
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Die Mitarbeiter_innen der Seelsorge konnten Uberweisungen nur auf Basis von
Patient_innengespriachen oder klinischer Beobachtung titigen, da sie keinen Zugriff
auf medizinische Dokumente der Patient_innen hatten. Ebenso war der Pflege die
Therapieausrichtung nur bekannt, wenn sie im Rahmen der Stationsabliufe oder in
Pflegedokumenten kommuniziert worden waren. Von diesen Berufsgruppen wurden
Uberweisungen also ,auf Verdacht® durchgefihrt. Nicht bei allen tberwiesenen
Patient_innen konnte dabei das Einschlusskriterium ,BSC® im weiteren Verlauf
nachgewiesen werden. Durch dieses Vorgehen riickten aber auch die 18
Patient_innen ins Blickfeld, die zwar im Laufe der Studiendauer verstarben, aber nie

auf ,Best Supportive Care® umgestellt worden waren.

Aufgrund der Erfahrungen des Projektteams wurde im weiteren Verlauf der Studie
die Intervention auch Patient_innen angeboten, bei denen (noch) keine Umstellung
erfolgt war, die aber geeignet erschienen oder selber ein Interesse an der Intervention
bekundet hatten.
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1.5 Alternativen zum Einschlusskriterium

Das Einschlusskriterium ,Best Supportive Care* wurde im Vergleich zur
Vorstudienphase, in der man dieses Kriterium noch nicht angelegt hatte, vom

Projektteam sehr rasch als Einschrinkung und mitunter als Hindernis empfunden,

die Intervention spontan anbieten zu kénnen.

Ein alternatives und realisierbares Kriterium zu finden, gestaltete sich jedoch

schwierig.

Als eine Option wurde gesehen, bei onkologischen Patient_innen zu bleiben, aber die

,,I3: Also ich find das Kriterium... mit diesem BSC, ... das hat teilweise
irgendwann mal ein bisschen eingeschrinkt. Weil sonst hat man das so
mehr nach dem Gefiihl, aus der Situation, dem Zeitfenster passend,
angeboten und nicht unbedingt dem Kriterium entsprechend.” (FK1,
240)

,» I'3: Also wenn man jetzt sagt, man weitet das Ganze ein bisschen aus,

weil ich glaub, das ist vielleicht schon ein Konsens, dass "BSC" schon
sehr einschrinkend ist, auch in unserer Wahrnehmung von dem
Patienten, in welcher Phase der tberhaupt ist. (...) Wenn man's
erweitert, ist eben die Frage, ob man es zumindest auf, keine Ahnung,
"palliativ" ((lacht))... jetzt hab ich keine bessere Begrifflichkeit, aber es
ist halt auch schwammig... Aber, was schon klar ist, was relativ klar ist,
ob's eine kurative Chemotherapie ist oder eine palliative ist... T1: Aber
das wird dann halt wieder haufig noch weniger mit dem Patienten
kommuniziert. T3: Mmbh, jaaaa ((z6gerlich)), das stimmt allerdings. Weil
dann tust du dir wieder hart, wenn das... Ah, ist das ein Plundet!
Heidanei...I” (FK2, 170-173)

Intervention frither im Krankheitsprozess einzusetzen.

Die Schwierigkeit besteht aber darin, im Krankheitskontinuum dann einen Zeitpunkt

»A: Man kann die Therapie aber auch sehr viel frither einsetzen. Die
Frage ist: Muss man dem Ganzen dann ein bisschen ein anderes Label
geben. Aber mit dem gleichen Hintergedanken, sich auseinander zu
setzen mit dem, was bisher gewesen ist, Winsche, Hoffnungen
anzusprechen, den Angehérigen was zu hinterlassen und das aber zu
einem Zeitpunkt... Weil die... die Konfrontation mit dem moglichen Tod
ist fir jeden Krebspatienten zum Zeitpunkt der Diagnose immer da -
unabhingig davon, ob die Heilung eine Chance hat oder nicht. Also das
wire schon eine Méglichkeit oder wire schon eine Uberlegung.* (LIA,

98)

zu finden, ab dem ein Angebot der Intervention sinnvoll wire.
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,,T1: Also ich habe so das Gefuihl, es ist mit diesem Palliativen... also ich
hab manchmal das Gefthl, das mit dem "Wann beginnt das Sterben?"
ist dhnlich wie mit "Wann beginnt das Leben?" - also entweder man setzt
ganz am Anfang an oder ganz am Schluss... A: ... ganz am Ende! Das ist
schwierig... T1: Und dazwischen ist es einfach ein Kontinuum, wo man
dann nicht sagen kann, das ist der Punkt...* (LIA, 99)

Von irztlicher Seite wurde vorgeschlagen, mit moglichst vielen Patient_innen
niedrigschwellig in Kontakt zu kommen (z.B. auf der Onkologischen Tagesklinik) und
durch diesen Bezichungsaufbau in die Lage zu kommen, zu einem angemessenen

Zeitpunkt die Intervention anbieten zu kénnen.

,»1'1: Aber das ist halt manchmal GieBkannenprinzip und insofern halt
manchmal... A: ... aber die Giellkanne hat nattrlich den Vorteil, dass
viel gleich versickert, aber wenn Sie da sind, der eine oder andere holt
sich dann auch das heraus, was er auch braucht und holt sich dann von
der Giekanne ein bisschen mehr ab... Ich weil} es auch nicht. Ein
Patentrezept habe ich auch nicht dafiir.” (LIA, 142)

Auf Seiten der Zuweiser_innen beeinflussten neben den objektiven Kriterien der
Therapieumstellung auch Einschitzungen, ob der_die Patient_in iiberhaupt bereit zu
dieser Intervention wire, die Uberweisung an das Therapeut_innenteam. In diesem

Fall entschieden also quasi die Zuweiser_innen anstelle des_der Patient_in.

»A: Ich mein, was da sicher auch ein bisschen eine Rolle spielt, ist die
Frage sozusagen ... versuche ich fiir mich selber als Arzt schon die
Entscheidung zu treffen, ist das dann ein Patient, der mitmachen wird
oder nicht... (...) Und des sollte eigentlich nicht sein...”“ (LIA, 60)

Das Einschlusskriterium sollte allerdings auch ethischen Grundsitzen entsprechen.
Eine Grenzziehung zwischen onkologischen und nichtonkologischen Patient_innen

erschien diesbeztiglich willktrlich und nur schwer kommunizierbar.

»I'1: Ich muss ja schon cehrlich sagen, ich sehe da schon auch so ein
Thema der Gerechtigkeit. Weil da bieten wir es dem einen an und dem
anderen bieten wir es nicht an, weil wir es nicht schaffen. Weil es nicht
mehr moglich ist. Es ist schon jetzt fraglich. Wir haben jetzt die
Patientengruppe der onkologischen Patienten in ausschliefSlich BSC
herausgegriffen. Warum gerade die? Es geht uns ja oft genug so, dass wir
dann auch nochmal die Hemmung haben, wenn du dann in einem
Mehrbettzimmer nur einer Person dieses Angebot machst und den
anderen, die dann fragen: Ja, was ist denn das? Denen musst du
eigentlich sagen: das ist jetzt aber nichts fiir Sie ((lacht))!* (FK1, 162)
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Von Therapeut_innenseite werden daher psychische Kriterien als (ausschlief3liche

oder erginzende) Indikatoren favorisiert.

,»I'1: Also fiir uns jetzt auch vom Therapeutenteam war es so, dass wir
gesagt haben: Ja, eigentlich briuchte es eher so eine Kombination aus
korperlicher Situation, aber zugleich auch eigentlich einer psychischen
Diagnose. Oder irgendwas, wo man halt so das Gefiihl hat, ja, fiir den
wiurde das in seiner Situation jetzt hilfreich sein, weil er sich mit dem
Tod auseinander setzt, weil er am Wert seines Lebens zweifelt oder so
was...“ (LIA, 103)

,» I'l: Das war ja auch schon unser Versuch im Verlauf, dass wir eigentlich
stirker auch dahingehend animiert haben, Leute zu finden, wo wir gesagt
haben: vollkommen wurscht, ob die schon in BSC sind oder nicht! Weil
das ja eigentlich fir uns alle irgendwie so klar war: das Kriterium kann's
cigentlich nicht sein, sondern es miissten eigentlich eher psychische
Kriterien sein, die da ausschlaggebend sind.* (FK2, 200)

Ein ausschlaggebender Aspekt konnte dabei sein, dass der_die Patient_in und
sein_ithr Umfeld nur noch auf die Krankheit fixiert ist und dabei das eigentliche

Wesen der Person aus dem Blickfeld gerat.

»I1: Also fir mich wiren es vor allem diejenigen, die vor lauter
Krankheit sich selber als Person mit Geschichte und Wert und Wirde
nicht mehr wahrnehmen. Wo nur noch alles fokussiert ist auf die
Erkrankung und sie meiner Meinung nach vielleicht profitieren kénnten
von dem, dass man mal ein bisschen wegschaut von dem
Krankheitsblick auf: Was bin ich denn eigentlich? Wer bin ich und wer
bin ich immer noch trotz meiner Schwiche und meiner Erkrankung?*
(FK2, 189)

Auch potentieller Nutzen fiir Angehorige konnte ein Argument sein.

»12: Und die, wo noch Angehorige da sind, wo natiirlich auch zu
erwarten ist, dass es sehr dramatisch wird, odet... denen du in der Trauer
helfen konntest. Ich denk, wo Kinder da sind oder so was, da kann man
sich's gut vorstellen...” (FK2, 190)

Psychische Kriterien sind allerdings schwerer zu erfassen als ein Krankheitsstadium
und koénnen Schwankungen unterliegen, so dass eine diesbeziligliche Anamnese
immer wieder durchgefithrt werden misste. Es briauchte dafiir ein leicht
anzuwendendes Screeninginstrument, das wiederholt eingesetzt wird, um nicht

kontraproduktiv zu wirken.

,» 1'1: Also wenn sowas [Screeninginstrument|, dann wiirde ich sagen, es
muss so einfach sein, dass man es auch wirklich immer wieder macht.
Weil es niitzt uns nichts, wenn die einmal ein Screening machen und ...
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zu dem Zeitpunkt brauchen sie das noch nicht. Und irgendwann ist aber
der Punkt, wo sie es dann vielleicht brauchen und dann ist aber vielleicht
niemand da, der das dann wieder an uns weitergibt, weil die haben ja am
Anfang gesagt... da waren die Werte nicht so, dass man... na, na, euch
braucht es nicht...!I” (FK2, 210)

Fraglich bleibt, ob ein Fragebogen oder ein anderes Screeninginstrument tatsichlich
das gewiinschte Ergebnis liefern kann, oder ob es nicht vielmehr eine dauerhafte
Begleitung des_der Patient_in braucht, um den Bedarf wirklich einschitzen zu

konnen.

,»1'1: Die Schwierigkeit ist das, dass ein Kriterium, das auf die innere,
psychische Verfasstheit des Patienten geht, eigentlich nur beurteilbar ist,
wenn du wirklich schon eine Beziehung zu diesem Patienten hast -
irgendwer im Behandlungsteam, wer auch immer... Aber irgendwer muss
zumindest mal so weit gekommen sein, dass er das beurteilen kann, dass
es eigentlich bei dem nur noch um die Erkrankung geht...” (FK2, 195)

Ideal wiren Bezugspersonen, die tber einzelne Krankenhausaufenthalte fir den_die

Patient_in zustindig sind und auf diese Weise Verinderungen wahrnehmen konnen.

»13: Also mein Traum wir, dass es ein oder zwei Personen gibt, die
kontinuierlich am gleichen Patienten da sind, die nachher den Prozess
auch ein bissl verfolgen kénnen. Jeglicher Wechsel, musst wieder bei
Null starten! Du weil3t nicht, was davor war... Da gehen einfach viel zu
viel Infos verloren! Das wir schon auch was, was letzten Endes was
Schones wire, was ich denk fiir die Wiirdezentrierte Therapie schon als
erstrebenswert erachte, dass es die gleichen Personen, oder zumindest
ein kleiner Teil vom Betreuungsteam ist.” (FK2, 213)

Eine solche Form der dauerhaften Begleitung wire aber aufgrund der personellen

Ressourcen nicht bei allen (onkologischen) Patient_innen moglich.?

»I'1: Und dann ist wieder die Frage: Wer wird's, der Giberhaupt in diese
dauerhafte Begleitung aufgenommen wird, um dann im Falle des Falles,
wenn es eine Indikation gibt, quasi auch die Therapie anbieten zu
konnen. Aber defacto muss es ja dann einfache eine allgemeine
Betreuung sein, wo man dann halt schauen muss, in welcher Dichte oder
so was... T2: Die kann engmaschiger sein oder intensiver oder auch halt
nach Bedarf.” (FK2, 221-228)

3 Im Jahr 2016 wurden im Projektkrankenhaus 408, 2017 416 und 2018 467 Patient_innen mit einer
onkologischen Erkrankung stationir oder im Bereich der Onkologischen Tagesklinik behandelt. Davon
verstarben 2016 54, 2017 60 und 2018 56 Patient_innen.
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Eine realistische Einschitzung des Gesamtbedarfs abgeben zu konnen, ist nur schwer

moglich, da die Patient_innenzahlen sehr schwanken.

,» 13: Das ist so schwierig abzuschitzen - also jetzt rein fiir psychosoziale
Betreuung von onkologischen Patienten, egal ob Wirdezentrierte
Therapie oder nicht - das schwankt dermallen. Da gibt's Wochen, da hast
du keine Anforderung und dann in einem Tag drei onkologische Leute
auf einmal, der eine ist schon palliativ, der andere Erstdiagnose, der
nichste nach der OP. Die haben alle unterschiedliche Anspriiche, wie
oft man dann da kommt... Also das ist nicht steuerbar und ich denk, das
ist die groBBte Herausforderung im Akutkrankenhaus letzten Endes.*
(FK2, 233)

Auch bei den Patient_innen, die bereits in die Begleitung aufgenommen worden
waren, kam es zu starken Anwesenheitsschwankungen. Dies stellte die

Personalplanung vor gro3e Herausforderungen.

»12: Da gab's dann mal Wochen, da erschien niemand auf unserer Liste
von der WzT und dann hast du plétzlich vier oder fiinf Patienten, die
gleichzeitig da sind und die du gleichzeitig besuchen sollst. Und es ist
aber nur einer von uns im Dienst...* (FK1, 232)

AuBlerdem schien die Nachfrage mit steigender Personalzahl eher noch zu steigen und

eine Sittigung daher nur schwer erreichbar.

,,I3: Das ist nie handlebar oder vorhersehbar... wie viele Leute. Die
Erfahrung ist: je mehr Menschen du in diese Betreuung hineinpufferst,
desto mehr hast du zu betreuen...!* (FK2, 235)

Im Gegensatz zu einer Palliativstation mit sehr begrenzter Bettenzahl erscheint die

hohe Anzahl an Patient_innen in einem Akutkrankenhaus als nicht bewiltigbar.

,,I12: Das ist natiirlich ein massiver Unterschied zu einer Palliativstation,
weil da hast du deine acht oder zehn oder zwolf Betten, und wenn sie
voll sind, sind sie voll. Und du bist halt maximal fur zwolf auf einmal
zustindig, die du dann wahrscheinlich auch noch irgendwann kennst,
weil sie dann wiederkommen oder halt dauerhaft da sind, lingere Zeit.
Und bei uns ist das so uferlos...” (FK2, 230)

Der interviewte Arzt hofft, dass durch die im Haus bereits geplanten Strukturen eines
Mobilen Palliativteams, das extra- und intramural titig sein wird, sowie einer
Palliativstation eine Verbesserung des Auffindens ,potentieller’ Patient_innen
moglich wird, sieht aber auch die Problematik, dass nicht alle palliativen Patient_innen

im Rahmen dieser spezialisierten Betreuungsangebote aufgefangen werden.
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,,A: Wenn man eine Struktur hat im Haus und wenn man eine Struktur
hat extramural, dann wird das einfacher. Aber man hat natlitlich dann
auch nicht 350 Patienten, aus denen man die herausholt, sondern man
hat dann 14 Patienten, von mitr aus, weil die halt die sind, die im
stationiren oder mobilen Hospiz derzeit betreut werden. Das heif3t, die
Gruppe wird kleiner, dadurch wird es zweifelsfrei natirlich viel
einfacher. Die Herausforderung, die wir jetzt gehabt haben in dem, war,
dass man aus dem Gros der tausend ambulanten Patienten und der
dreihundertfinfzig stationiren - es sind nattrlich nicht so viel,
zumindest Innere hundert und dann die chirurgischen noch dazu -
zumindest aus denen heraus die herausfiltern hat mussen, die zu den
Kriterien passen. Und dann noch sozusagen in einem Tagesprozess, der
viele andere Notwendigkeiten gehabt hat, dran zu denken: Hoppla, das
konnte ein Patient sein. Das ist nattirlich nicht die ideale Voraussetzung,
das ist schon auch klar. Deswegen glaube ich, wenn da Struktur dann da
ist, dann wird es Uber das einfacher werden... Naja, die Kommunikation
wird's trotzdem brauchen, weil es wird unmdglich sein, alle Patienten,
die potentiell in Frage kimen fiir die Wiirdezentrierte Therapie tiber eine
palliative Schiene laufen zu lassen, weil die Palliativstation wird auch zu
klein sein oder viele werden es gar nicht wollen...*“ (LIA, 114)

Hinzu kommt, dass Patient_innen, mit denen eine Beziehung aufgebaut wurde, nach
Ablehnung des Angebotes der Wirdezentrierten Therapie nicht einfach
fallengelassen werden konnen, sondern eine Verantwortung auch fur diese

Patient_innen weiterhin vorhanden ist.

,» I'1: Das sind ja schon sechzig Patienten gewesen, die wir betreut haben
in irgendeiner Weise. Und das sind ja in den wenigstens Fallen nur ein
oder zwei Kontakte gewesen, sondern in den meisten Féllen mindestens
drei, wenn nicht mehr als vier oder durchgehend bis zum Sterben
betreute Patienten. (...) Und wir haben ja ... eine Verantwortung fiir die.
Wenn wir die mal in die Begleitung aufgenommen haben, dann kénnen
wir ja nicht einfach sagen: Nein, jetzt will ich nicht mehr!* (FK1, 183)

Der Gesamtarbeitsaufwand fir diejenigen 90 Patient_innen, die in die Begleitung
aufgenommen wurden, aber die Therapie nicht in Anspruch nahmen, lag um vieles

hoéher als bei den elf Personen, die tatsachlich teilnahmen.
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Anzahl der Kontakte

100
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p I
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B Kein Besuch ®1Besuch m 2 Besuche 3-5Besuche ®6-10 Besuche ®> 10 Besuche

Je groBer also der ,Pool‘ derjenigen ist, mit denen die Therapeut_innen grundsitzlich
in Kontakt treten (und diese dann auch bei Ablehnung der Intervention auf andere
Weise weiter betreuen), desto hoher die Wahrscheinlichkeit, dass Patient_innen nicht
aufgrund von medizinischen oder psychischen Kriterien ausgeschlossen werden,

sondern schlicht aufgrund von mangelnden Ressourcen im Therapeut_innenteam.
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1.6 Zwischenfazit

Wer soll ein Angebot fiir die Teilnahme erhalten?

Wie in der voranstehenden Ubersicht dargestellt, gibt es verschiedene Moglichkeiten
zu definieren, wem eine Teilnahme an der Wiirdezentrierten Therapie angeboten
werden sollte. Dabei reicht die Bandbreite von krankheitsspezifischen Aspekten wie
Art der Diagnose oder Krankheitsstadium tber psychische Indikatoren bis hin zum
schlichten Wunsch des_der Patient_in. Laut Chochinov (2017) sollte jede_r darauf
angesprochen  werden, der_die mit einer lebensbedrohenden  oder
lebensverkiirzenden Erkrankung konfrontiert ist und der zugleich interessiert und
motiviert ist, daran teilzunehmen. In einem Akutkrankenhaus stellt dies jedoch eine
sehr grof3e Gruppe von Personen dar, die noch dazu auf eine Vielzahl von Stationen
verteilt sind. Im Rahmen des Studienprojektes wurde daher die Auswahl weiter
eingegrenzt auf onkologische Patient innen, bei denen eine tumorspezifische
Therapie endgiltig abgesetzt worden war (,Patient_innen in ausschliefSlich Best
Supportive Care?). Die Auswahlkriterien wurden somit um eine spezifische Diagnose
sowie um eine Einengung in Bezug auf den Krankheitsfortschritt erginzt. Diese Art
und Weise der Auswahl ist allerdings aus mehreren Grinden in Frage zu stellen. Zum
einen zeigte sich im Laufe der Studie, dass das Kriterium der Therapieumstellung nur

schwer anzuwenden war, zum anderen ist sie ethisch fragwiirdig.

In Bezug auf die Anwendbarkeit zeigte sich, dass die Therapieumstellung auf Best
Supportive Care (BSC) erst sehr spit im Krankheitsverlauf erfolgte. Insgesamt
verstarb ein Viertel aller Patient innen innerhalb von 14 Tagen — nach Chochinov
sollte die Intervention aufgrund ihrer Dauer eigentlich nur jenen angeboten werden,
die eine prognostizierte Uberlebensdauer von iiber 14 Tagen haben. Nach einem
Monat war bereits fast die Halfte aller Patient_innen verstorben. Dies setzte das
Therapeut_innenteam unter einen groflen zeitlichen Druck und 10% aller
Patient_innen mussten bereits von vorneherein ausgeschlossen werden, da ihr
Gesundheitszustand eine Teilnahme nicht mehr zulie8. Bei immerhin 17,8% aller
onkologischen Patient_innen, die im Projektzeitraum verstarben, erfolgte bis zum
Tod tberhaupt keine klar definierte Therapieumstellung. Das Projektteam danderte aus
diesen Grunden bereits im Laufe der Erhebung die Zuganskriterien: sie warteten mit
der ersten Kontaktaufnahme nicht mehr bis zur offiziellen Therapieumstellung,
sondern gingen bereits intensiver in Begleitung, wenn bei ihnen der Eindruck
entstand, dass sich der_die Patient_in verschlechterte. Beobachtungen, wie deutliche
Verschlechterungen des Allgemeinzustandes, erwiesen sich als ein besseres

Einschlusskriterium als eine tatsdchliche Therapieumstellung.
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Eine Zusammenstellung der Krankenhausaufenthalte aller in die Studie
aufgenommenen Patient_innen rickblickend vom Tod (siche Anhang J9) zeigte
auflerdem, dass sich in den letzten 100 Tagen vor dem Tod die Zahl ihrer
Krankenhausaufenthalte deutlich mehrte. Eine solche Haufung konnte ebenfalls als
Einstiegssignal in die Betreuung und ein etwaiges Angebot der Intervention

verwendet werden.

Wenn die Zahl der potentiellen Kandidat_innen anhand einer Diagnose definiert
wird, hat dies den Vorteil, dass grundsitzlich die Gesamtzahl der mdglichen
Patient_innen realistischer bestimmt werden kann. Bei der Diagnose an sich (im
Gegensatz zum Krankheitsstadium) handelt es sich um ein klar definiertes Kriterium
nach objektiven Maf3stiben, das eindeutig dokumentiert wird und sowohl einer
groBeren Anzahl von Mitarbeiter_innen bekannt ist als auch dem_der Patient_in. Es
kann dadurch leichter und offen kommuniziert werden. Aus ethischer Sicht ist eine
solche Auswahl allerdings schwer zu begriinden, da sie von vorneherein Menschen
ausschlief3t, die zwar vielleicht einen Bedarf an der Teilnahme hitten, aber schlicht
aufgrund der Art ihrer Erkrankung kein Angebot erhalten. Eine Orientierung am
tatsichlichen Bedarf wire gerechter und wiirde zu einem zielgerichteten Einsatz von

Ressourcen fuhren.

Lisst sich ein psychosozial-spiritueller Bedarf fir die Wiirdezentrierte Therapie

erheben?

Chochinov sieht in der Intervention ein ,,wirksames Gegengewicht gegen das Gefiihl
(...), eine Last zu sein oder gegen das wachsende Gefithl der Sinnlosigkeit®
(Chochinov 2017, 84), das auch praventiv eingesetzt werden sollte. Ein solch breit
angelegter Ansatz ist allerdings aufgrund der hohen Zahl an potentiellen Betroffenen
in einem Akutkrankenhaus voéllig unrealistisch. Daher ist anzuraten, dass in einer
bestimmten Form ein psychosozial-spirituelles Screening vorgenommen werden
sollte. Da sich die psychisch-existentielle Verfassung von Patient_innen im Laufe der
Behandlung immer wieder dndern kann, muss ein Screeninginstrument eingesetzt
werden, das mehrfach angewendet werden kann. Das von Chochinov selbst
entwickelte Patient Dignity Inventory (Chochinov et al. 2008) fragt basierend auf
seinem Wirdemodell 25 wiirderelevante Aspekte ab, die von dem_der Patient_in in
unterschiedlichem Ausmal} als Problem eingeschitzt werden kénnen. Chochinov
merkt in seinem Buch tber die Wiurdezentrierte Therapie allerdings an, dass
Menschen hiufig ihre existentielle Not nicht zum Ausdruck bringen. Ob ein
standardisierter Fragebogen den Patient_innen dabei Gber die Hemmschwelle hilft,
ist fraglich. Eine Alternative dazu sind offene Gespriche mit dem_der Patient_in, in

denen ein vertrauensvoller Rahmen geschaffen wird, so dass sich der_die Patient_in
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6ffnen kann. Als eine M6glichkeit, sich im Rahmen eines Gespriches der Frage nach
existentiellem Distress anzunihern, bietet sich die Frage ,,Sind Sie in Frieden (mit
Ihrer derzeitigen Situation)?* an. Diese Frage kann nachweislich Gespriche tber
existentielle Not anregen, ist aber weit genug fir jeweilig unterschiedliche
Interpretationen und Schwerpunktsetzungen (Steinhauser et al. 2006). Abhingig von
der individuellen Antwort des_der Patient_in kann dann ggf. die Wirdezentrierte

Therapie vorgestellt werden — als ein Angebot unter anderen.

Grundsitzlich kann festgestellt werden, dass die Frage nach dem Einschlusskriterium
cine zentrale Herausforderung darstellt und von einer engen medizinischen
Indikation bis hin zu einer sehr weiten ,menschlichen Indikation reichen kann, bei
der grundsitzlich jede_r einen Anspruch auf das Angebot der Intervention hat.
Praktikabel wire diesbeztiglich wohl eine Art Stufenplan: zunichst wird die
Intervention denen angeboten, die einen psychosozialen Bedarf zeigen, bei

ausreichend Ressourcen auch anderen.

Wer erkennt den Bedarf an einer WzT?

Wenn die Auswahl der Patient_innen nicht anhand objektiver Kritierien wie die einer
Diagnose oder die Hiufung der Anzahl an Krankenhausaufenthalten erfolgt, sondern
anhand individueller Aspekte, kann nur jemand den tatsachlichen Bedarf erheben,
der_die den_die Patient_in kennt. Insbesondere psychosoziale, noch mehr spirituell-
existentielle Bediirfnislagen sind letztlich nur aus einer (vertrauensvollen) Beziehung
heraus zu erheben. In dieser Hinsicht stellt sich die Frage, welche Personen in einem
Akutsetting Uberhaupt einen derartigen Bedarf erkennen konnen. Wer kennt den_die
Patient_in gut genug? Eine ausschlieBliche Fokussierung auf die Arzteschaft als
Zuweiser_innen ist in dieser Hinsicht sichetlich nicht zielfihrend. In vielen Fillen
werden Mitarbeiter_innen der Pflege aufgrund ihrer gréBeren Nihe zum_zur
Patient_in den Bedarf cher entdecken. Am besten aufgehoben wire eine solche
Bedarfserhebung sicherlich bei den psychosozial-spirituellen Fachkriften. Allerdings
stellt sich dabei zum einen die Frage nach deren Verfugbarkeit und personellen
Ressourcen, zum anderen aber auch danach, zu welchem Zeitpunkt diese in die
Betreuung der Patient_innen eingebunden werden. Wenn Mitarbeiter_innen der
Seelsorge erst bei terminalen Patient_innen, also in deren letzten Lebensstunden- und
tagen, angefordert werden, ist der notwendige Bezichungsaufbau und ggf. die
Durchfiihrung der Intervention nicht mehr moglich. Angesichts dieser Tatsache
wurden  bereits wihrend der Studie Moglichkeiten der  frithzeitigen
Kontaktherstellung zwischen Seelsorge und Patient_innen eruiert, aber noch keine
dauerhaft realisierbaren Losungen gefunden. Wo die Mitarbeiter_innen der Seelsorge

aufgrund ihrer aufsuchenden Arbeitsweise auf Patient_innen stieBen, bei denen sie
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einen (spateren) Bedarf orteten, nahmen sie diese in eine Form von dauerhafter
Betreuung auf. Um diese auch tber mehrere Krankenhausaufenthalte hinweg
gewihrtleisten zu koénnen, wurde das krankenhauseigene
Patientendokumentationssystem angespasst, so dass die Seelsorger_innen seither
abrufen kénnen, ob sich jeweils aktuell Patient_innen im Haus befinden, bei denen

eine fortlaufende Betreuung als sinnvoll erscheint bzw. vereinbart wurde.

Wie wird der Bedarf an die Therapeut innen kommuniziert?

Da die Therapeut_innen aufgrund ihrer Stellung im System keinen Zugriff auf
Patientenakten hatten, waren sie bei der Zuweisung von Patient_innen in BSC auf die
Zusammenarbeit mit anderen Berufsgruppen angewiesen. Formell auf
interprofessionellen Austausch angelegte Strukturen existierten im Projektzeitraum
keine, so dass Kontakte auf individueller und informeller Ebene erfolgen mussten.
Deutlich wurde, dass die Zusammenarbeit eher im Bereich der psychosozialen
Fachkrifte gelang, die auch in anderen Zusammenhingen mehr Berithrungspunkte
hatten. Die meisten Zuweisungen erfolgten so tiber das Team der Seelsorge, deren
Betreuungsschwerpunkt bei Patient_innen am Lebensende liegt. Als zweitstirkste
Uberweisergruppe erwies sich das Entlassungsmanagement, da die Mitarbeiter_innen
alle um das Angebot der Wirdezentrierten Therapie wussten und im Rahmen ihrer
Tatigkeit sich intensiv mit der Verfassung und Prognose des_der Patient in
auseinandersetzten. Dabei stieBen sie in den Patientenakten hiufig auf die
Therapieumstellung auf BSC und meldeten dies an das Therapeut_innenteam weiter.
Im Laufe der Zeit entwickelte das Kriterium ,BSC® fur diese Berufsgruppe eine
Signalwirkung, das iiber das Auffinden des eigentlichen Begriffes hinausging. So
wurden Patient_innen im spiteren Verlauf auch bereits iiberwiesen, bei denen die
Mitarbeiter_innen des Entlassungsmanagements meinten, dass diese ,,wohl bald* in
ausschlieflich Best Supportive Care sein wiirden. Da sich Entlassungsmanager_innen
allerdings erst kurz vor Entlassung des_der Patient_in mit dieser_m befassen, waren
in der Regel Kontaktauftnahmen durch das Projektteam wihrend dieses Aufenthaltes
nicht mehr moglich, so dass die Zuweisungen hiufig erfolglos blieben.
Uberweisungen durch Arzt_innen erfolgten selten (Innere Medizin) bis gar nicht
(Chirurgie) und waren stark personenabhangig. Es ist allerdings fraglich, wie bekannt
die Intervention bei dieser Berufsgruppe, v.a. auch im Bereich der Chirurgie, war und
ob durch gezieltere Information sich am Zuweisungsverhalten etwas gedndert hitte.
Zu Nennungen durch das Pflegepersonal kam es in der Regel nur bei direkter
Nachfrage durch das Therapeut_innenteam und nicht durch Eigeninitiative. Somit
gestaltete sich der Zuweisungsprozess in vielen Fillen eher als aktive ,Suche® denn als

Zuweisung.
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Eine wesentliche Zuweisergruppe konnten die Psycholog innen  bzw.
Psychoonkolog_innen vor Ort sein. Wahrend in der Anfangsphase des Projektes
Zuweisungen uber diesen Weg erfolgten, verschwand dies im weiteren Verlauf durch
die  veinderten  Arbeitsstrukturen im  Bereich  der  Abteilung  fur
Psychiatrie/Psychologie ginzlich. Durch die fehlende Nachbesetzung im Bereich der
Psychoonkologie und aufgrund anderer Schwerpunktsetzungen in der Arbeitsweise
der Psycholog innen kam es zu spurbaren Verlusten in der Begleitung von
onkologischen Patient_innen und in der interprofessionellen Kommunikation mit
den anderen psychosozialen Fachkriften, was auch die Zuweisung von Patient_innen

tur die Intervention negativ beeinflusste.

Im Rahmen des Projektes war die Zuweisung von Patient innen an die WzT-
Therapeut_innen weitgehend vom Engagement und der Achtsamkeit einzelner
Personen abhingig und bedurfte hoher Motivation. Diese Faktoren stellen fir eine
dauerhafte FEinfthrung keine gesicherte Basis dar. Allerdings sahen die
Therapeut_innen die Wiirdezentrierte Therapie auch als geeignete Moglichkeit oder
sogar hilfreiche ,Berechtigung’, um mit Pflege und Arzteschaft ins Gesprich zu
kommen. So wirkte das Gesprich tiber die Intervention oft anregend, tber den_die
Patient_in mit seinen_ihren Bedurfnissen sowie Gber die Versorgung von Menschen
am Lebensende, aber auch iiber das Thema Tod und Sterben allgemein ins Gesprich

zu kommen.
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2 Angebot

Die Studienergebnisse zeigen, dass nach der Definition und dem Auffinden potentiell
geeigneter Patient_innen das eigentliche Anbieten der Intervention eine weitere gro3e
Herausforderung darstellt. Von den 83 Patient_innen, die in die Betreuung
aufgenommen wurden, wurde nur 35 Personen (42,2% der eingeschlossenen

Patient_innen) die Intervention tatsichlich angeboten.

Haufigkeit

= Angebot erfolgt = Angebot nicht erfolgt = Ausschluss

Die Griinde, warum kein Angebot gemacht wurde, reichten dabei von der zu
schlechten korperlichen Verfassung (29%) tber strukturelle Griinde, v.a. der zu
kurzen Verweildauer (25%), aber auch Unsicherheiten bzgl. der Therapieausrichtung
(8%, bis zu personlichkeitsbedingten Griinden wie fehlender Krankheitseinsicht
(15%), keine Gesprichsbereitschaft auf Seiten des_der Patient in (6%) oder eine

psychische Verfassung, in der ein Angebot nicht angemessen erschien (11%).

Grinde fir das Ausbleiben des Angebots

6%
6%

| 4

= Patient zu schwach = Zu kurze Verweildauer m Fehlende KH-Einsicht
m Psy. Verfassung m Unsicherheit TZA m Keine Gesprachsbereitschaft
= Unbekannte Ursache
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2.1 Erreichbarkeit des_der Patient_in

9 Patient_innen (8,91%) hatten nach Umstellung auf Best Supportive Care keinen
stationdren Aufenthalt mehr, 48 51% nur einen Aufenthalt. Die durchschnittliche
Verweildauer betrug 6,5 Tage (Median) mit einer Schwankungsbreite von Null bis 28
Tage. Bei Patient_innen mit mehrfachen Aufenthalten dauerte der lingste Aufenthalt
im Schnitt 9 Tage (Median). Bei 37 Patient_innen (36,63%) umfasste der lingste

stationare Aufenthalt maximal eine Woche.

Mit dem  Fortschreiten der Erkrankung stieg die Hiufigkeit der
Krankenhausaufenthalte, aber nicht unbedingt deren Dauer. Die Uberweisung an das
Therapeut_innenteam erfolgte bei 65,93% wihrend des letzten stationiren

Aufenthaltes der Patient_innen vor ihrem Versterben.

Langster KH-Aufenhalt = Letzter Aufenthalt?

35
30
25
20
15
10
| _
0 [ |
Kein Aufenthalt 8-14d 15-30d > 30d
M Ja mNein

Auch wihrend des stationaren Aufenthaltes war es nicht einfach, die_den Patient_in
anzutreffen und alleine zu sprechen. Neben der hohen Prisenz der Angehorigen

blockierten sich dabei auch die verschiedenen Berufsgruppen untereinander.

»I1l: Du kommst hin und Patient ist grad bei irgendeiner...
therapeutischen... Irgendwas. Moderator: ((lacht)) Nonverbales...
Zustimmung! T3: Das ist so dtzend! Also das ist ja mit den
onkologischen Patienten... Man hat ja anderes auch noch zu tun. Man
geht ja gern hin und investiert gern Zeit und teilt sich das ein... Aber
dann kommt man hin: dann ist entweder die Pflege da, die Physio oder
ithr oder ich, wir blockieren uns da ja auch manchmal...I* (FK1, 214-2106)
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Zeitraum zwischen Uberweisung und Erstbesuch
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Erstbesuch vor  Innerhalb von 25-48h 3-7 Tage 8-14 Tage >15 Tage
Uberweisung 24h

W Dauer

Im Bewusstsein der Zeitknappheit bemiihten sich die Therapeut_innen um ein sehr
rasches Aufsuchen des_der Patient_in nach Uberweisung. Ein Erstbesuch erfolgte in
der Mehrzahl der Fille (bei 70,97%) innerhalb von 24h, mit einem weiteren Tag
erhohte sich die Zahl auf 82,80%. Es zeigt sich aber, dass die Intervention in der
Regel nicht im Rahmen des Erstbesuches gemacht wurde, sondern zunichst eine
Form des Bezichungsaufbaues erfolgte. Je mehr Tage die Patient_innen im
Krankenhaus verbrachten, desto hoher war die Wahrscheinlichkeit, dass die

Intervention angeboten wurde.

Tage im Krankenhaus / Angebot erfolgt

16
14
12
— 10
=
A
= Angebot_erfolgt
< 6
| Ja
4
2 I H Nein
0
Kein Kh- 1-7 Tage 8-14 Tage 15-30 Tage Mehr als 30
Aufenthalt Tage

KH-Tage ab Ueberweisung

Den Therapeut_innen war es ein Anliegen, die Betreuung der iberwiesenen

Patient_innen im Rahmen ihrer Gesamttitigkeit zu priorisieren. Da die Intervention
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aber nur ein Teil des laufenden Alltagsbetriebes mit seinen Verpflichtungen war, war

dies nicht immer moglich.

»11: Wenn wir sie genannt bekommen, dann sind sie oft nicht mehr
lange oder gar nicht mehr da. Dadurch ist halt einfach, systemisch
gesehen, keine Chance, weil ... also weil wir dann halt auch manchmal
nicht immer sofort rennen kénnen, obwohl wir da relativ gut sind, also
zwischen Nennung und dem, wo wir den ersten Kontakt haben, da
schauen wir eh immer, dass wir es priorisieren. Aber eben, wenn du dann
zwar gleich hinrennst, aber dann nicht sprechen kannst, weil Angehérige
da sind oder so was und dann werden sie innerhalb kiirzester Zeit wieder
entlassen, dann...“ (FK1, 196)

Um dennoch die Patient_innen zu erreichen, wurde versucht, die Begleitung tiber die
stationdren Aufenthalte hinweg fortzusetzen. Die jeweilige Verweildauer im
Krankenhaus bzw. die Summe der stationir verbrachten Tage ist dabei aber nur
bedingt aussagekriftig, da in vielen Fillen die Patient_innen wihrend eines Grofteils
ithres Aufenthaltes allein aufgrund ihrer schlechten kérperlichen Verfassung zu einem

tieferen Gesprich nicht in der Lage waren.

,» 1'2: Frs erste denkt man: Patienten sind eh da! Aber es stimmt ja nicht,
sie werden ja entlassen, das ist auch so ein Punkt. Dann, wenn's die Phase
wir, wo's man es tun konnte, werden sie entlassen! Und dann wartest,
bis sie wieder kommen und meistens kommen sie aus einem Grund, weil
halt etwas erforderlich ist und wenn's noch palliative MaBlnahmen
sind...“ (FK1, 234)

Die jeweilige Ubetlebenszeit der Patient_innen hingegen schien wenig Einfluss auf

die Durchfithrung des Angebotes zu nehmen.

Uberlebenszeit / Angebot erfolgt
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Die Anwesenheit von Angehorigen

In Anbetracht der schlechten Verfassung des_der Patient in waren An- und
Zugehorige hdufig mit im Zimmer (etwaige Besuchszeitregelungen sind in der
palliativen Situation héufig auBler Kraft gesetzt). Gespriche ausschlieBlich mit
dem_der Patient_in waren somit schwierig oder nur méglich, wenn die Angehérigen

aus dem Raum gebeten wurden.

»I1: Also was fir mich auch ein grofles Problem ist, ist, wenn
Angehorige da sind. Also wenn der Patient nicht allein ist. Die Menschen
sind schon schlecht beinander und die haben dann hiufig Besuch von
Angehérigen und das find ich extrem mithsam, wie oft ich da bei dem
Patienten auftauche, hinein schaue, sehe: oh Gott na, schon wieder
Besuch - und dann geh ich wieder... Ich mein, dann manchmal,
irgendwann nach dem dritten oder vierten Mal, fragt man dann die
Pflege: Wann ist denn da mal niemand da?* (FK1, 185)

Die eigentliche Schwierigkeit bestand dabei darin, dass Angehorige auf das Angebot
der Intervention noch einmal auf eine andere Art und Weise reagieren kénnen wie
der_die Patient in selbst. AuBlerdem war in den meisten Fillen dem_der
Therapeut_in nicht bekannt, ob und auf welche Weise der_die Patient_in bereits
gegeniiber dem_der Angehérigen das Fortschreiten der Erkrankung thematisiert

hatte.

,» 1'1: Da merk ich, das ist fur mich ein grof3es Problem, wenn der Patient
nicht alleine ist. Wenn ich dann nicht nur mit den Geftihlen von einem
vielleicht klar kommen muss, sondern mit einem zweiten, wo ich
tberhaupt keine Ahnung hab, wo der steht im Prozess, wie die in der
Bezichung stehen und ob die da jemals schon mal dritber geredet
haben...”“ (FK1, 185)

Insbesondere bei sehr engen Beziechungen kann dies zu einer ungewollten

Konfrontation fuhren.

,»12: Das ist auch ein Faktor im Ganzen: die Angehorigen, dabei oder
nicht. Gerade wenn es so symbiotische Beziehungen sind... Da hat man
dann doch das Gefihl, man kénnte durch das Ganze viel noch mal
aufwithlen!” (FK1, 194)

Wo bereits im Vorfeld eine Beziehung zu Patient_in und Angehorigen aufgebaut

wurde, war ein Angebot in Anwesenheit denkbar.

» 12: Wo man sowohl Patient als auch Angehérige begleitet und da gibt's
an Punkt, da ist man beinander, dann passt's auch, das Gesprich auf der
Ebene...“ (FK1, 188)
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Die Anwesenheit von Angehorigen konnte mitunter

Therapeut_innen in Anspruch nehmen, da sie sich verpflichtet fithlten, zumindest in

ein kurzes Gespriach mit ihnen zu gehen, das aber an der Oberflidche blieb.

Patient_innen werten den Besuch der Therapeut_innen unterschiedlich wichtig im
Vergleich zur Anwesenheit der Angehoérigen. Manche bitten die Angehoérigen hinaus,

andere bitten den_die Therapeut_in um einen erneuten Besuch zu einem anderen

Zeitpunkt.

Wenn dann der Besuch gegangen ist, ist der_die Patient_in haufig so erschopft, dass

,» I3: Oder die Angehorigen, die dann nie abhauen und dann bist schon
halb in der Tur drin, dann kannst... der sicht dich schon... und dann
kannst ja nicht schon wieder verschwinden und nachher musst du da
hinein... Und nachher wird das so ein "Grial3 di- pfiat di- Besuch", so ein
"Ach, das Wetter ist nicht sehr schon-Besuch" und du denkst dir: O
Gott! Und danach muss ich sowieso auch nochmal hin! Also das ist
schon ein bisschen muhselig manchmal! Und bei Menschen, denen es
schlecht geht, ist es noch miihseliger. Dann freust du dich schon: der ist
wach! Und dann entdeckst du einen Angehérigen hinten im Eck. Und
denkst dir: Oach!!* (FK1, 201-220)

,» I'l: Manche legen das so, dass sie ihren Besuch auch wegschicken, aber
andere sind halt so, dass sie sagen: Meti, jetzt ist grade... die Cousine aus
Buxtehude da und jetzt geht's halt gerade gar nicht... so... Ja... und dann
gehst halt wieder...” (FK1, 428)

er_sie kein Gesprach mit dem_der Therapeut_in mehr mochte.

» 11 Also im Idealfall sagst du der Pflege: bitte, wenn der geht, dann
meldest dich, dann melden die sich, dann kommt man hin, dann ist der
Patient fix und fertig, weil dieser Angehorige so anstrengend war, und

will nur noch schlafen. Dann gehst du auch wieder...“ (FK1, 221)

2.2 Korperliche Verfassung

Symptomlast

In der Krankheitsphase, in der sich die Zielgruppe befand, sind die Ursachen fiir
stationdre Krankenhausaufenthalte in der Regel gro3e Schwiche oder sehr belastende
Symptome wie starke Schmerzen, Ubelkeit/Erbrechen und Juckreiz. Dies zeigte sich
auch in den Erfahrungen beim Angebot. In einer solchen Situation galt es zunichst,

die Symptome in den Griff zu bekommen, bevor tiberhaupt ein Gespriachsangebot

gemacht werden konnte.

,,I'1: Sie kommen, weil sie unendliche Schmerzen haben. Dann kommst
du, und denkst dir... die schreien fast vor Schmerzen und ich komm jetzt:

auch die Zeit der
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Lass uns tber dein Leben reden! Ha, sehr witzig! Dann wartest halt, bis
sie... dann haben sie eine Phase, wo sie das Schmerzmittel hineinpumpen
bis zum geht nicht mehr, da schlafen sie nur noch, weil das Morphium
so hoch ist, dass sie nix mehr von... und wenn sie vom dem her endlich
besser wiren und sie wieder reden konnten, dann werden sie entlassen...
Bravo! Und wann... wann wire jetzt der richtige Zeitpunkt gewesen?*
(FK1, 235)

Dies fihrte allerdings dazu, dass die Therapeut_innen die Patient_innen mehrfach
und hiufig vergeblich aufsuchen mussten, bis sie thn_sie in einer Verfassung antrafen,

in der ein Gesprich méglich und sinnvoll erschien.

,» 131 Also, da braucht man schon ein bisschen einen Atem, geh! Schon
alleine den Patienten - vor allem, wenn der Vendalperfusor schon lduft
und so - den wach, halbwegs klar zu kriegen, um da verninftig reden zu
konnen - also verniinftig klingt jetzt bléd - aber wenn der immer
wegschlift im Gesprich, das kannst... das ist...” (FK1, 222)

Die korperliche Verfassung unterlag grolen Schwankungen, so dass auch bereits
fixierte Gesprichstermine aufgrund von akuten Verschlechterungen verschoben

werden mussten.

,,I'1: Selbst wenn ein Termin vereinbart ist und du kommst dann hin,
kann die Situation so sein, dass der Patient gerade echt schlecht
beinander ist, ihm ist grad tbel, er hat grad extreme Schmerzen, keine
Ahnung was... Und dann musst du wieder gehen! (FK1, 480-482)

Schlafbedurfnis

Aufgrund der fortschreitenden Erkrankung und ihrer Medikamente hatten die
Patient_innen ein erhéhtes Schlafbedirfnis. Thre kérperliche Schwiche fihrte dazu,
dass Besuche von An- und Zugehorigen, aber auch Pflegehandlungen oder

therapeutische Behandlungen sie hiufig sehr erschopften.

Feldnotizen T1: ,,Ich schaue mehrmals bei der Patientin vorbei, jedes
Mal schlift sie und ich mochte sie nicht wecken.* (FN22, 57)

Dabei hatten die Therapeut_innen eine hohe Achtung vor dem Schlaf, er galt in ihren
Augen hoherwertiger als das eigene Angebot.

»13: Also, ich muss das unterstreichen, dass ich sogar den Schlaf
wertvoller finde als zgendein Gespriach! Also ich zieh mich da...
((Zustimmung von den anderen Teilnehmern)). Also ich hab extreme
Hemmungen, einen Patienten zu wecken, weil ich mir denke: der hat so
schon genug Strapazen im Krankenhaus, da muss nicht ich noch
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kommen und den... wurscht, ob das jetzt wegen der Wiirdezentrierten
Therapie ist oder grundsitzlich ein Gesprach... den muss ich jetzt da
nicht noch, ih... ,bedringen‘ unter Anfihrungszeichen. Aber eigentlich
interessant, warum man so denkt... Weil manche freuen sich vielleicht
jal“ (FK 1,227)

Andererseits erlebten sie auch, dass Menschen trotz erheblicher korperlicher
Schwiche Krifte fur die Intervention entwickeln konnten, wenn es ihnen ein
Anliegen war. Ob dem so war, konnte aber nur eruiert werden, wenn man den

Betroffenen das Angebot gemacht hatte.

,» I'1: Manchmal denk ich mir: ja, der ist zu schwach, dem will ich das gar
nicht zumuten und zugleich hab ich aber auch die Erfahrung gemacht:
dass, wenn es einem Menschen wichtig ist, dann mobilisieren die noch
Krifte, wo du dir denkst: Heidament! Wo haben die die denn noch
hergenommen? Und es ist eigentlich nicht fair, dass ich da vorher sage:
Sie sind korperlich zu schwach! Weil wer weil3, was die da eigentlich noch
mobilisieren kénnen, wenn es ihnen wirklich ein Anliegen ist. Aber... da
mach ich dann die Vorauswahl und denk mir: Na, der ist ja... Na, das
kann ich dem nicht zumuten...“ (Fk1, 133)

2.3 Das Angebot als Konfrontation

Das Angebot der Wiirdezentrierten Therapie wurde von den Therapeut_innen als
Konfrontation wahrgenommen: sie konfrontiert die Patient_innen mit sich selbst, mit
ihren Bezichungen, vor allem aber auch mit der eigenen Erkrankung und der Frage

nach der Prognose.

,,I3: Dann hab ich immer so das Gefiihl, dann haust du den Menschen
[mit dem Angebot] nochmal gescheit in die Pfanne... M: Man muss in
dem Fall die Metapher: als ob das schon "in die Pfanne hauen" wire...
((gemeinsames Lachen)) T1: Das hab ich mir jetzt auch gerade gedacht:
oi... T3: Ja na...! Aber eh... M: Es ist schon Konfrontation! Das ist es,
oder? Gemeinsames Zustimmen: Ja, ja! M: Konfrontation mit dem Tod,

Konfrontation mit dem Leben, Konfrontation mit den Beziehungen...*
(FK1, 289-295)

In welchem Ausmal} das Angebot zum Ausloser dieser Konfrontation wurde, hing
davon ab, wie sehr sich der_die Patient_in bereits mit den Fragen nach seiner_ihrer

Erkrankung und Prognose auseinandergesetzt hatte.

,» I'l: Also ich erleb das wirklich manchmal so wie auf rohen Eiern gehen
in dieser Situation! Weil... selbst wenn man klar mit einem Arzt vorher
gesprochen hat und der Arzt einem vielleicht auch klar gesagt hat: Ja, ja,
der Patient ist aufgeklart, der weil3 das alles, das haben wir ganz klar
besprochen, heil3t das ja noch lang nicht, dass der Patient dann... also auf
der einen Seite, dass es so angekommen ist bei diesem Patienten oder
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dass der in dem Moment in der Lage ist, das so zu sehen. Und das kann
sich ja sogar in ein und demselben Gesprich verindern und... da merk
ich auch, dass ich mich extrem vorsichtig vortaste nach dem: Wo steht
der Patient in dem Moment?* (FK1, 80)

Bewusstheit des Krankheitsstadiums und seiner Prognose

Voraussetzung fiir eine offene Auseinandersetzung ist in der Regel ein erfolgtes
Aufklirungsgesprich durch die_den behandelnden Arzt_in, was nicht in jedem Fall
stattgefunden hatte.

,»,P20: Das Angebot kam ja in einer Situation, wo im Raum stand... wo's
mir ganz schlecht ging im letzten Jahr. Und was ich nicht gewusst habe
in dem Interview, als ich das gemacht hab mit dem T2, als er es mir
angeboten hat, ist, dass die Doktoren den Kindern zu dem Zeitpunkt

gesagt haben, jetzt missen wir die nichsten vier Wochen mal schauen...
Also das habe ich selber erst im Nachhinein erfahren.* (L120, 29-31)

Eine klare Prognose auszusprechen, ist fiir Arzte eine Herausforderung. Deshalb wird

mitunter eher zuriickhaltend formuliert.

Feldnotizen T2: ,,Gesprich mit einem Arzt iiber den Heiratswunsch des
Pat. Der Arzt sagt, er nenne auf die Patientenfrage, wie lange sie zu leben
haben, nie einen Zeitraum, sondern antworte mit der Gegenfrage ,,Was
haben Sie noch vor?* und je nachdem darauf mit der Aussage: ,,Tun Sie
es bald...!” (FNIPK, 28)

So konnte selbst bei einem tatsichlich erfolgten Aufklirungsgesprach nicht definitiv
davon ausgegangen werden, dass der_die Patient_in die Aussage des Gespriches

tatsachlich verstanden und annehmen hatte konnen.

,» It Weshalb sind Sie denn derzeit im Krankenhaus? P: Na wegen der
Krankheit... T: Und was ist das flr eine Krankheit? P: Halt so eine
allgemeine Schwiche... Aber das wird schon wieder...“ (GP01, 30-33)

Die Auskunft des_der Arzt in konnte vollig von dem abweichen, was der_die

Patient_in im Gesprich mit dem_der Therapeut_in iiber seine Erkrankung erzihlte.

Feldnotizen T2: ,Subjektive und objektive Einschitzung des
Krankheitszustandes vollig kontrir: laut Arzt CA im fortgeschrittenen
Stadium, laut Patientin ,auf dem Weg der Besserung®, ,vormittags einige
Schritte gegangen’, ,Darmverschluss hat sich nicht bestatigt’. Entlassung
am Freitag. Angebot der WzT nur auf dem ,Umweg® des vor 5 Monaten
verstorbenen Ehemannes und Bezug zur Trauer.” (FNAngl0, 23)
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Das Stadium der Bewusstheit hing nicht nur von den Aussagen und der
Gesprichsfithrung des_der Arzt_in ab, sondern auch von der (bewussten oder

unbewussten) Bereitschaft der Patient_innen, sich darauf einzulassen:

,»A: Im Gesprich, das ich mit dem Patienten fihre, versuche ich, soweit
das moglich ist, auf die Fragen ehrliche Antworten zu geben. Und ich
versuche auch, wenn ich das Gefuhl habe, dass ein Patient abschweift
und jetzt dann wieder plotzlich in einem Gesprich darauf kommt: ja,
aber in zwei Jahren werd eh alles wieder gut sein oder wenn ich in finf
Jahren in Pension gehe, dann machen wir das oder das und dann
geniel3en wir das Leben, dann die wieder, trotzdem das so ist, zurtick zu
fithren auf die Realitit und zu sagen: Man weil3 nicht, wie die ndchsten
Jahre und Wochen oder Monate sein werden, aber wir miissen
momentan Uber die nichsten Wochen reden, weil das eine Zeit ist, wo
lebensgefihrliche Komplikationen zu jedem Zeitpunkt kommen
konnen. Und das passiert aber auch im Gesprach immer wieder, dass
dann zwei-, dreimal dann wieder in einer Situation, wo ich meines
Erachtens vollig klar die Dinge auf den Tisch gelegt habe, dann plétzlich
ein Patient Giber Sachen spricht, die er in einem Jahr oder in zwei Jahren
vorhat. Wo ich dann auch denk... muss man nochmal zuriickholen, muss
man nochmal das... Also das ist, glaub ich, grundsitzlich schwierig. Das
ist nicht ein Gesprich allein, es ist nicht ein Patentrezept und es gibt
nicht das Arzt-Patientengesprich, auch wenn es von der Struktur her
relativ klar vorgegeben ist, was drin sein sollte, aber... ahm.. das Sich-
Einlassen auf den Patienten, auf die Fragen und das Niveau, das fir ihn
wichtig ist, ist ah..., glaub ich, schon ein entscheidender Punkt. Und das
andere ist so... Also das ist leider... oder vielleicht auch zum Gliick so,
dass dann irgendwann wieder Hoffnungen kommen, denen man nicht
gerecht werden kann. Und... und was soll man dann machen, auller den
Patienten noch einmal darauf zurtickfihren, nicht? Aber wenn er dann
danach sagt, so ganz glaube ich es dem doch nicht... Er wird schon
nochmal irgendetwas haben... Ja, ist schwer. Habe ich nicht...I“ (LIA, 92)

Andere Patient_innen hingegen sahen und kommunizierten in groBer Klarheit und

Bestimmtheit, wie es um sie steht.

,»P20: Ich habe mich bewusst fir den Weg entschieden, weil ich habe
lange genug gekampft fiir die Kinder und ich habe den Kindern immer
gesagt, dass ich kimpfen werde, die ganzen Jahre, aber ich hab den
Kindern auch immer gesagt, wenn irgendwann der Punkt kommt, dass
es sich nicht mehr lohnt zu kimpfen, dann werde ich nicht mehr
kimpfen. Und der Punkt war jetzt einfach und ich hab mich einfach fir
den andern Weg entschieden und ich muss sagen, ich bin damit mal nicht
so schlecht gefahren. Also ich weil3 nicht, ob ich noch am Leben wiire,
wenn ich die Chemo letztes Jahr gemacht hitte. Ganz ehrlich.” (LI20, 7)

Diese forderten dann auch eine offene Kommunikation von arztlicher Seite her ein.

,,P20: Deswegen sag ich auch immer den Arzten, dass ich das wissen
will, wenn was ist... Also... Im Gegenteil.. Fiir mich ist es personlich viel,
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viel schlimmer, wenn die mich nicht richtig aufkliren, wenn sie
irgendetwas mit mir veranstalten, wo ich nie weil3, warum die das
machen. Da komme ich nicht mit klar. Das ist fiir mich bés... (LI20,

55)

Bei diesen Patient_innen fiel ein Angebot der W2T leicht. Bei Unsicherheiten bzgl.
des Wissens- und Bewusstheitsgrades seitens des_der Patient_in wurde das Gesprich
hingegen herausfordernd, denn das Angebot l6ste in der Regel die Frage nach der

Prognose aus.

,,13: Wobel ich es nicht immer so einfach finde, das einzufiihren, muss
ich sagen, weil das automatisch die Frage mit sich bringt fiir mich...
Naja, eigentlich musstest du dann auch zu den Leuten sagen, die Zeit ist
wirklich begrenzt, die noch da ist...*“ (FK1, 55)

Den Patient_innen war es hidufig ein groBles Anliegen, eine diesbezligliche
Einschitzung zu erhalten. Diese Frage kénnen und dirfen die Therapeut_innen aber

in ihrer Rolle in der Regel nicht beantworten.

,,T2: Das ist manchmal so, da sind Leute auf der Suche nach dem: Wie
lange dauert's noch? Wie ist es jetzt wirklich? Niemand kann's wirklich
sagen, oder definitiv, aber in einem gewissen Horizont schon, nicht?
Und auf der Suche ist er und wahrscheinlich lechzt er auch von uns eine
Antwort zu kriegen. Obwohl wir da jetzt wirklich, also ich als Seelsorger
noch weniger eine Antwort geben kann, wie lang er zu leben hat.“ (FK1,
70-72)

Die Frage nach der Prognose fuhrte in ein Gebiet, in dem sich die Therapeut_innen

unsicher fuhlen.

»M: Und was ist genau die Angst, was passieren kénnte, wenn du diese
Info einbringen wiirdest? T3: Daraus erwachsen viel mehr Fragen! Dann
erwachsen die Fragen: Ach, okay, nur mehr so wenig? Warum hat mir
das keiner gesagt? Also das ist so meine Angst.. Man schlittert da
manchmal auch so hinein in so komische Situationen und das ist richtig
unangenehm, weil dann bin ich wirklich in einem Terrain, das nicht mehr
meins ist. Ich kenne mich medizinisch zu wenig aus, gibt's dann keine
Alternativen mehr, gibt's jetzt wirklich nix mehr? Uff...“ (FK1, 78f)

Selbst wenn man sich kompetent genug fir eine Auskunft fihlen wiirde, handelt es
sich dabei nun mal klar um eine arztliche Aufgabe und ist nicht Rolle der

psychosozialen Fachkrifte.

,,I3: Also ich bin nicht in der Rolle, um mit dem Patienten Uber die
Diagnose, die Auswirkung und den Zeitraum, der dadurch erwichst, zu
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sprechen. Das ist nicht meine Kompetenz... oder Kompetenz, das ist
immer dahin gestellt, aber das ist nicht meine Aufgabe, das ist drztliche
Seite, das ist recht klar definiert. Nur, wenn ich das Angebot stelle, dann
hol ich das automatisch mit rein... automatisch... und das zu umschiffen,

finde ich...* (FK1, 61)

Die Therapeut_innen sahen sich bei unterschiedlichem Kenntnisstand vor die Frage
gestellt, ob sie die ithnen verfiighbaren Informationen an die Patient_innen weitergeben

sollten oder nicht.

,»13: Auf der einen Seite kann ich ja total verstehen, dass der Patient
diese Frage fragt. Ich wiirde die auch fragen als Patient. Und da find ich
den Spagat ein wenig schwierig: einerseits zwischen dem Team, die
Arzte, dem Behandlungsteam zu stehen und andererseits aber auch den
Patienten aufzufangen. Und den Spagat hin zu kriegen, find ich immer
ein wenig schwierig. Das ist im Onkologiebereich... existiert der ofters
mal. Vor allem wenn ich Dinge weil3, die der Patient noch nicht weif3
und dem das total helfen wiirde, ich sag dem das jetzt, aber das ist nicht
meine Rolle.” (FK1, 94)

Dieses Spannungsfeld konnte regelrecht zu inneren Konflikten fithren.

,»13: Und vielleicht ist es nicht mal ein Loyalititskonflikt dem Team
gegentiber, sondern wenn ich mehr dartber nachdenke, mir selber
gegentiber: Ich méchte niemanden anliigen! Und das ist nicht so einfach,
finde ich! Da kommst du in eine ganz eine bléde Situation: du weil3t was
und... argh... Es ist nicht fein!* (FK1, 114)

Dabei handelte es sich um eine gréBere Herausforderung als die Kommunikation
Uber das Thema Sterben an sich, da die Therapeut_innen mit dieser Art der

Gesprache vertraut sind.

,» I3: Also ich glaube, ich habe schon... ja, ich habe Angst vor konkreten
Fragen, die ich nicht beantworten ... darf... die ich zwar kénnte, aber
nicht dirfte... Ich glaub, vor denen hab ich noch mehr Angst, weil...
Ubers Thema Tod oder wie's wird oder wie lang es geht oder was dann
ist, das sind ja Fragen, die 6fter auftauchen in Gesprichen, also, die per
se machen mir keine Sorgen... tberhaupt nicht.. aber da in diese
Zwickmihle hinein zu kommen und in diese... Rollenvermischung

eigentlich irgendwo.* (FK1, 96)

Als diesbeziiglich hilfreich wurde die Anwesenheit beim Aufklirungsgesprich erlebt.
Sie erbffnete die Moglichkeit, bereits erfolgte Auskiinfte tiber die Erkrankung und
ithre noch bestehenden Behandlungsmdglichkeiten dem_der Patient_in noch einmal

mitteilen zu konnen.
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»13: Also wenn ich jetzt zum Beispiel dabei war beim
Aufklirungsgesprich seitens der Arzte und das auch gehért habe, was
da genannt wurde, welche Zeitrdume, dann kann ich das absolut
wiederholen. Wenn ich mir aber nicht sicher bin, ob das jemals wirklich
so ausgesprochen wurde, dass die Zeit... dass man nicht mehr ewig Zeit
hat - was ja umgangssprachlich meistens noch ein paar Monate sind -
dann trau ich mich das nicht, das als solches zu formulieren, weil dann
bring ich eine Info ein durch das Angebot, die ich gar nicht geben sollte,
irgendwie...” (FK1, 77)

Konfrontation mit dem l.ebensende

Wie bereits im Vorfeld vermutet, wurde die Intervention durch

ihren

Vermichtnischarakter von den Patient_innen mit dem Lebensende in Verbindung

gebracht.

,»I'1: Sie haben also von mir das erste Mal von der Therapie gehort? P:
Ja. T1: Wie war das fir Sie? Was waren da Ihre Gedanken,
Empfindungen? T1: Sehr positiv. Sehr angenehm. T1: Es hat Sie also
nicht erschreckt? P: Nein, hat es mich nicht. Aber weil ich mir schon
Gedanken gemacht habe. Man muss sich bewusst sein, dass man sterben
will...« (LI17, 4-9)

Die Therapeut_innen sahen in der Akzeptanz des Lebensendes sogar in gewissem

Maf} eine Voraussetzung fiir die Durchfithrung der Intervention. Eine solche Art der

Auseinandersetzung ist allerdings mit Trauer verbunden.

»13: Ich denk manchmal, wenn die Leute noch nicht so akzeptiert
haben, dass wirklich das Ende kommt und das nicht mehr weit weg ist,
wenn sie das noch nicht akzeptiert haben, dann kénnen sie noch nicht
auf die Fulle des Lebens schauen. Weil um die Fulle des Lebens als
solche, als Fille wahrzunehmen, muss mir auch klar sein: das lass ich
hinter mir. Ich kann nicht... ich mein, wir kénnen's jetzt, trotzdem
zurtickschauen und sagen: boah, wir haben ein tolles Leben, aber mit
dem Hinblick, es geht noch weiter, da kommt noch mehr...! Wenn ich
jetzt aber... T2: ... wenn das jetzt alles war... T3: ... und quasi: das war
dann alles und eigentlich mit... wirklich traurig werden, zu schen, das
habe ich alles gehabt. Und das wat's jetzt...” (FK1, 178-180)

Wenn beim Angebot die Frage nach der deutlich begrenzten Lebenszeit nicht offen

angesprochen wurde, verstanden die Patient_innen mitunter nicht, weshalb die

Intervention gerade fiir sie sinnvoll sein sollte.

,13: Die Leute verstehen oft einmal nicht so ganz: was soll ich jetzt
wirklich mit dem anfangen. Weil halt nicht so klar auf's Tapet kommt:
ah... es schaut wirklich nicht mehr so gut aus... Sie werden vermutlich
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nicht mehr so alt werden... das heif3t, wir sprechen von Zeitraumen... das
sind ein paar Monate bis ein Jahr...* (FK1, 59)

Einige hingegen nutzten den Ansto3 des Angebotes, um offen iiber ihr Sterben zu

reden.

,,P20: Ja... Ich mein, der Tod gehort doch genauso zum Leben mit dazu
und wenn man die Méglichkeit hat, das ein Stick weit vorzubereiten und
den Angehorigen das zu erleichtern, dann ist es doch eine gute Sache.
Und ich meine, es wire doch... wie soll ich sagen... in meiner Situation,
in der ich mich befinde, wenn ich jetzt den Kopf in den Sand stecke, das
wire doch fatal...“ (LI20, 53)

Manche wirkten dabei regelrecht erleichtert, diese Méglichkeit zu erhalten und nicht

krampfhaft an der Hoffnung festhalten zu missen.

Feldnotizen T1: ,,Die Patientin ist ein aktiver, gestaltender Menschentyp
und wirkt befreit, etwas tun zu konnen (Vermichtnis gestalten). Sie
thematisiert ihr Sterben direkt: den Krankheitsverlauf, die ,versiumte
Suizidméglichkeit, den Beziehungskontext der engeren Familie. ,Ich
mochte, dass jemand klar mit mir dartiber spricht. Alle weichen dem aus
und wollen meinen Blick auf Hoffnungsperspektiven lenken.® (FN61,
05)

Andere hingegen wollten sich (noch nicht) einem Lebensriickblick widmen und

blieben beim nach vorne gerichteten Blick — teilweise bis zum Tod.

,» I'3: Ich sag immer so: die Leute mussen den Blick weg kriegen von der
Zukunft... Oder schon... es gibt eine Zukunft, aber die ist zeitlich sehr
begrenzt und es ist klar, die ist nicht mehr auf dieser Erde, die nichste
Zukunft. Der Blick, der muss wechseln, und das passiert bei manchen
Menschen gar nicht, bis zum Schluss nicht, habe ich oft den Eindruck.
T1: Ja... die eher dann noch diese Geschichten haben von: wo sie noch
hinreisen, was sie noch alles machen werden, eben.. unser
Spezialpatient, der noch auf der Fahrt zum Hospiz erklirt hat, dass er in
ein paar Monaten wieder seinen Getrinkeladen fuhren wird und so...
(FK1, 382-385)

2.4 Die Rolle der Hoffnung

Hoffnungskonzepte verschiedener Art waren in diesem Zusammenhang sowohl auf
Patient_innenseite als auch auf der Seite des betreuenden Personals von grofB3er
Bedeutung. Was die Einzelnen dabei unter ,Hoffnung® verstanden, war individuell

verschieden.

»A: Die Hoffnung auf Verbesserung der Situation vielleicht. Die
Hoffnung auf ein Zusammensein mit der Familie. Die Hoffnung auf die
Moglichkeit, Dinge noch ansprechen und aussprechen zu koénnen. Die
Hoffnung auf Heilung, wenn's die denn gibt. Die Hoffnung auf ecine
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seltene, aber vielleicht doch prozentuell fassbare Verbesserung, die da
ist. Das ist ja was, was auch relativ gut belegt ist, dass in einer Situation,
wo ich unbetroffen bin von einer Erkrankung, ich nur bei 94, 95%iger
Chance irgendwas tun wiirde und fiir weniger nichts und sobald ich in
einer Situation bin und Betroffener, dann dndert sich das und... Da gibt
es fir Hodgkin-Erkrankungen, auch fiir andere Erkrankungen sehr gute
Studien, die zeigen, dass Patienten bereit sind, fur eine 0,5%ige
Verbesserungschance alles zu tun! Also insofern ist Hoffnung ganz ein
relativer und ein... vager Begriff.” (LIA, 95)

Die Hoffnung auf Verbesserung der Situation wurde nicht nur

von

Patient_innenseite, sondern auch aus medizinisch-therapeutischer als ein wichtiger

Faktor angesehen, der auch Auswirkung auf die Wirkung der Therapien haben

konnte.

,»A: Fiir mich ist es personlich so, dass ich in einer Situation, wo ich eine
Chance auf Verbesserung sehe durch eine Behandlung der Ursache, ich
schon versuche, dem Patienten die Hoffnung zu geben und sie ihm nicht
zu nehmen. Weil ich brauch den... den Impetus und brauch auch die
positive Einstellung und brauch auch den Kampfgeist bis zu einem

gewissen Grad.” (LIA, 95)

Daher war es den Therapeut_innen auch grundsitzlich ein Anliegen, bestehende

Hoffnungen, selbst wenn sie unrealistisch waren, nicht zu zerstoren.

,» I'1: Ich hab jetzt eine Situation vor Augen, da hatte mir der Arzt ganz
klar gesagt: Ja, alles besprochen, alles geklirt, der weil3 es, dass kurativ
nichts mehr moéglich ist. Dann bin ich da hingegangen und hab
angefangen, mit dem Patienten zu reden. Der Patient hat dann ein
bisschen was tiber seine Krankheit gesagt und das war dann tatsichlich
auch so, dass er angefangen hat, so... so andeutungsweise von der
Begrenztheit des Lebens zu reden, es stiegen ihm dann auch die Trinen
in die Augen... Dann bin ich nattrlich erstmal bei dieser Emotion und
bei dem geblieben, wollte dann auch nicht gleich das Angebot machen
und dann, zu Beendigung des Gespriches, war dann.. kam vom
Patienten die Beendigung, dass er sagte: Aber, ich mach mir jetzt keine
Sorgen, weil der Herr Primar, der hat immer noch Plan Bl (...) Und dann
hab ich eben gespurt, nein, ich trau's mich gar nicht mehr, jetzt noch
ihm dann diese Hoffnung, wo er sich quasi selber getrostet hat, jetzt thm
diese zu nehmen, indem ich ihm ein Angebot mache, wo er eben nicht

mit dem konfrontiert wird, was ihm gerade anscheinend ein bisschen
Trost gibt...* (FK1, 80; 80)

Dabei spielte auch eine Rolle, wie lange Patient_innen bereits um ihre Diagnose

wussten, wie viel Zeit sie also bisher hatten, sich an den Gedanken, dass ihr Leben

bald zu Ende sein wiirde, zu ,gewShnen®.
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Die Therapeut_innen sahen ein gewisses ,,Recht des_der Patient_in auf ein

,»I'1l: Das ist fur mich schon auch ein groB3er Faktor: Wie lang geht das
schon, dieser Zustand, dass sie eigentlich... dass irgendjemand,
irgendwann mal gesagt hat, das wird nicht mehr heilbar sein. Weil wenn
ich jetzt bei der Gynpatientin, die innerhalb von fiinf Tagen zwischen
der eigentlichen Diagnose und dem Tod... Also da haben wir gewusst,
die ist eigentlich eine Kandidatin. Wir hitten es vermutlich nicht mehr
hingekriegt, weil das ja dann so ein rapider Verlauf war, aber da war es
genauso, dass wir beide gesagt haben: nein, die ist jetzt... die muss jetzt
erstmal verarbeiten, dass sie tiberhaupt krebskrank ist, geschweige denn,
dass es jetzt schon auf's Sterben zugeht. Und da war es eben wirklich so
das Gefthl, nein, das ist jetzt nicht der richtige Zeitpunkt, das
Uberfordert jetzt... War unsere Meinung... Aber nattrlich weill man's

eigentlich erst, wenn man's anbietet, ob unsere Einschitzung da die
richtige ist...* (FK1, 91)

zumindest zeitweiliges Verbleiben in der Hoffnung,.

Nicht nur Hoffnungen in Bezug auf die verbleibende Lebenszeit, sondern auch

andere Hoffnungsarten stellten ein Hindernis fiir das Angebot der Intervention dar.

Zwischenzeitliche Verbesserungen der gesundheitlichen Verfassung und ein damit
verbundenes Aufflackern der Hoffnung auf Lebensverlingerung konnten sogar dazu

fithren, dass eine bereits einmal erklirte Einwilligung in die Therapie zuriickgezogen

wurde.

,» I'3: Mir ist noch jemand eingefallen, wo ich es nicht angeboten habe...
Das war eine junge Patientin... jung... also knapp tiber fiinfzig mit einer
wirklich schlimmen Diagnose letzten Endes, Bauchspeicheldriisenkrebs,
und da war ganz klar: die starten nur noch eine palliative Chemotherapie
und sie wird Weihnachten nicht mehr etleben - das war im Sommer. Hat
schlussendlich auch nur mehr zwei Monate gelebt und die... die war noch
so voller Hoffnung, da war einfach klar: das ist viel zu frith, auch wenn
die Zeit rast! (...) Also wenn, find ich, mussen die Leute einmal die
Chance gekriegt haben, auch in der Hoffnung ein bisschen zu bleiben
und in der Therapie ein bisschen bleiben zu diirfen, bevor man mit dem
Lebensriickblick daher kommt.” (FK1, 90)

,,T2: Also diese Situation kenne ich auch, wo ich zu einer Patientin hin
bin, wo ich den Hinweis gekriegt hab, da musst hin gehen, die ist so und
so und ich komm hin und sie hat die Hoffnung, sie darf jetzt heim und
sie freut sich so... war fiir mich kein Moment, das anzubieten...” (FK1,
87)

,»1'1: Bei der einen Patientin, (...) die hat am Anfang zugesagt. Die war
auf der Intensivstation, da ging's ihr grottenschlecht. Da hat der Arzt
extrem klar kommuniziert (...). Hat ihr gesagt, das wird nix mehr und
schauen Sie, dass sie alles regeln, so nach dem Motto... (...) Da hat die
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Patientin zugesagt, ich war dann bei ihr und sie hat gesagt: ja, sie mochte
es machen, aber jetzt hier auf der Intensivstation ist es nicht fein, weil da
liegen wir ja alle nebeneinander, und sie kann jetzt nicht weg aufgrund
der Gerite, die sie hat, sobald sie auf Normalstation ist, machen wir es
dann... Zurick auf Normalstation war sie schon wieder im
Hoffnungsmodus, weil es ging ihr ja besser und dann hat sie es
verschoben, verschoben, verschoben, verschoben... (...) Und es ist
dann nicht mehr dazu gekommen...!* (FK1, 120)

Das Ausmal der geftihlten Hoffnung wurde bei den Patient_innen als schwankend
und zum Teil unabhingig von objektiven Faktoren wie diagnostischen Ergebnissen

erfahren.

» 131 Wobei man ja sagen muss, wenn man gewisse Patienten anschaut,
schwankt das ja auch massiv. Also da gibt's nachher auch die Phase, wo
die Hoffnung total weg ist: Trinen und, o Gott, es geht bergab. Und
dann dndert sich nichts: kein CT, gar nix, es dndert sich nichts, es ist
vielleicht einfach nur ein bisschen Zeit vergangen und dann ist der
wieder voller Hoffnung. Eigentlich musst man sich ja dann vielleicht
doch nicht so viel Sorgen machen, weil eventuell passiert da das
Gleiche... Weil... die Hoffnung wichst immer wieder durch! So erleb ich
es zumindest...” (FK1, 123)

Zu einem Wechsel in Hinblick auf die Hoffnung konnte es zwischen einzelnen

Kontakten, aber auch innerhalb desselben Gespriches kommen.

»13: Ja, und damit war das Zeitfenster schon wieder zu. T1: Genau.
Zack! T3: Das kann innerhalb eines Gesprichs sich abkehren, find ich...
T1: Und danach hab ich mir gedacht: Scheibenkleister, hitt ich irgendwie
schneller sein mussen?* (FK1, 83-806)

Der Wechsel erschien dabei unvermittelt und ein Stick weit unvorhersehbar, wie das

Umlegen eines Schalters.

» 13: Der [Patient] hat jetzt schon zweimal quasi das Zeitfenster gehabt,
wo klar war, oh da kénnte man es jetzt anbieten, wo man Gber den Tod
spricht und ich schon tber: Wie hast du es denn geregelt mit dem
Testament - mal gefragt zumindest. Und dann... schnippst des um...”
(FK1, 366)

Nicht nur ein ,Zuviel’, sondern auch ein ,Zuwenig‘ an Hoffnung konnte das Angebot

der Intervention verhindern.

,» 1'3: Manchmal ist es auch mehr im Gesprich, wenn ich merk, die Leute
sind sowieso schon ziemlich in der Ecke und sehr beschiftigt mit dem:
wieviel Zeit habe ich noch - da nachher, nach so einem Gesprich direkt
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noch einzusteigen und zu sagen: ah ja, tibrigens, fiir genau das haben wir
eine Therapie...! Also... das find ich nachher doch ein bisschen hart... also
das find ich, das passt da nicht. Da kidme ich lieber ein zweites Mal und
wiurde dann eher sagen: ma, wir haben das letzte Mal schon einiges tibers
Leben nachgedacht und angenommen, es schaut wirklich nicht mehr so
gut aus,... wir das vielleicht eine Moglichkeit... (FK1, 63-65)

Die Zeitfenster, in denen die psychische Verfassung des_der Patient_in ,genau richtig*

fiir ein Angebot erschien, wurden dabei als sehr eng erlebt.

,» 1'3: Manchmal nach dem Gesprich denk ich mir, sichst du, das wir was
fur den und nachher kommst du wieder hin und dann ist der in einem
ganz anderen Zustand! ((Im Hintergrund Zustimmung der anderen
Teilnehmer)) Viel freudvoller, iberhaupt nicht mehr... das sind immer
nur so kurze Zeitfenster, die du hast, wo du das anbieten kannst. Und
wenn das Zeitfenster vorbei ist, dann ist es vorbei. Dann musst auf's
nichste warten, wann auch immer das kommt...“ (FK1, 65)

Dass Menschen bis zuletzt in einem Zustand volliger Hoffnungslosigkeit verharrten,

wurde selten etlebt.

» I3: Dass jemand hoffnungslos bis zum Schluss bleibt, das habe ich ja
eigentlich noch gar nie erlebt.” (FK1, 125)

Patient_innen, die an der WzT teilgenommen hatten, formulierten auch Hoffnungen
— allerdings in der Regel nicht mehr die auf Lebensverlaingerung. Thre Hoffnungen
fokussierten dabei auf Dinge, die sie noch erleben wollten, wie z. B. die Hochzeit der

eigenen Tochter oder die Geburt des Enkelkindes.

Feldnotizen T2: ,Der Patient ist bzgl. seines verschlechterten
Allgemeinzustandes deprimiert. Er hofft, das Enkelkind noch zu
erleben. Wertigkeiten haben sich laut eigener Aussage stark verdndert.*
(FN19, 48)

Ein GrofBteil der Hoffnungen konzentrierte sich auf ein ,gutes® Sterben: moglichst

kurz, schmerzfrei und nicht allein.

,P01: Jetzt hoffe ich halt, dass alles ein bisschen schneller geht und gut
geht. Das wiinsch ich mir halt jetzt noch.” (WZ161, 141)

,P17: Ich habe alles vollendet fur mich. Ich modchte nur keine
Schmerzen haben, das ist mein Wunsch.* (WZI17, 22)

»P20: Wenn's dann eh so ist [dass der Tod kommt], dann ist das
Einzigste, was ich mir wiinsche, dass ich dann jemanden an meiner Seite
hab, dass ich nicht allein bin und dass ich einen Arzt hab, der vielleicht
ein bisschen Mitleid hat und die Dosis ein bisschen hoher stellt, dass
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man im Frieden einschlafen kann. Das ist das Einzigste. Dass es nicht
so schlimm wird.* (LLI20, 9)

2.5 Die Beziehung des_der Anbieter_in zum_zur Patient_in

Grundsitzlich gab es zwei verschiedene Arten, wie es zu Angeboten der Intervention
kam: a) eine behandelnde/betreuende Bezugsperson (medizinisch-pflegerisch oder
psychosozial) schligt dem_der Patient_in die Intervention direkt vor oder b) sie
informiert den_die Therapeut_in tUber den_die Patient in und diese_r nimmt

Kontakt mit ithr_ithm auf.

Das Angebot durch direkte Bezugspersonen wurde von den Therapeut_innen

grundsatzlich als Erleichterung empfunden.

,»12: Es gibt ja so zwei grofle Situationen: man kriegt jemanden
mitgeteilt, der noch nichts weil3 tber das - das ist die ganz schwierige
Situation. Und da ist es genau so das: zuerst mal Kontaktaufnahme, so
ein bisschen schauen, wie er tickt, wo er steht, und so... Und die andere
Situation ist, wo jemand das schon gesagt hat: es wird jemand kommen,
der bietet ihnen was an zu dem und dem... Da denk ich, da kann ich
dann eher hineingehen und sagen... Wobei es mir natiirlich auch ein
Bediirfnis ist zu wissen wie... wie soll's ich formulieren, was steht da
wirklich... - aber da hab ich dann Vorinformationen...“ (FK1, 87)

Wenn das Angebot durch Andere gemacht wurde, veranderte sich die Rolle des_der
Therapeut_in. Er_sie ging dann nicht primir als Seelsorger_in oder Psycholog_in in
eine allgemeine Form der Begleitung, sondern kam explizit fiir die Durchfihrung der

Therapie.

,,12: Also da find ich's viel leichter, wenn's jetzt jemand anderes erwihnt
hat. Ich komme und biete das an und... Dann komm ich halt wirklich als
der "Wiirdezentrierte Therapeut”, der das anbietet und sonst nichts.*
(FK1, 440)

Diese Form des Angebotes durch Mitarbeiter_innen aus dem multiprofessionellen
Team entwickelte sich erst im Laufe des Projektes. Als Vorteil wurde dabei erlebt,
dass die Anbieter innen mit dem_der Patient in vertraut waren und aus einer
bestehenden Begleitung heraus entscheiden konnten, wann ein guter Zeitpunkt fiir
das Angebot gekommen war. So ergaben sich aus den Gesprichen andere

Anknupfungsmoéglichkeiten fiir das Angebot.

,»I3: In der lingeren [Beziehung] find ich's manchmal leichter, weil dann
kennt man den Patienten schon, da hat man dann schon das bisschen
Vertrauensverhiltnis und da... und da find ich, da muss man nicht so auf
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die Begrenztheit einsteigen, da kann man das viel mehr auf den Aspekt

des Lebensrtckblicks nutzen® (FK1, 88)

Allerdings konnte es bei anderen Anbietern auch dazu kommen, dass die Intervention

Patient_innen angeboten wurde, die nicht den Einschlusskriterien entsprachen.

»I1: Im Laufe des Prozesses hat das sich auch ein Stiick weit
verselbstindigt, dass es Kollegen gab, die von sich aus angefangen
haben, es anzubieten, wo wir dann gebremst haben und gesagt haben:
dh, da mussen wir erstmal kliren: sind die iberhaupt einschlussfahig fir
unsere Studie?* (FK1, 201)

Ein weiterer Unsicherheitsfaktor beim Angebot durch Andere war die Frage, was
genau der_die Anbieter_in unter der WzT verstand und was dem_der Patient_in

aufgrund dessen tatsdchlich angeboten wurde.

,,T'1: Bei manchen ist dann immer die Frage, also auch z.B. wenn's Arzte
anbieten oder so, da bin ich mir dann manchmal nicht ganz sicher, ob
sie wirklich wissen, was sie anbieten.” (FK1, 208)

Bei einem Angebot durch Andere wiederholten die Therapeut_innen in der Regel die
Vorstellung der Intervention, um sicher zu gehen, dass die Patient_innen wussten,

um was es sich handelt.

,»I'1: Also das ist so eine Geschichte, dass ich dann immer sehr vorsichtig
bin, wenn die dann sagen: ich hab's angeboten. Da fang ich eigentlich
erstmal noch von vorne an, wenn ich dort bin, um nochmal zu erkliren,
um was es eigentlich wirklich geht, weil ich nicht sicher bin, was
derjenige da angeboten hat, tatsichlich.” (FK1, 210)

Trotz der Unsicherheiten erwies sich im Laufe der Zeit das Angebot durch andere
Mitarbeiter_innen als sinnvoll, da es den Spielraum der Kontaktaufnahme mit

dem_der Patient_in erhohte.

,» I'1: Inzwischen ist es so, dass wir es steuern, weil wir ja eben auch gar
nicht immer da sind und dann sagen: okay, der Patient liegt auf Medizin
III, Medizin IIT ist der N. zustindig: mei, N., der Patient kime vielleicht
in Frage. Kannst du mal hingehen und schauen, wo der steht und
schauen, ob das vielleicht ein mégliches Angebot wire?* (FK1, 200)

Die Erfahrung zeigte auch, dass das Angebot meist nicht beim ersten Kontakt

gemacht werden konnte.
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»I'1l: Da muss man eine Beziehung aufbauen, weil wir gemerkt haben:
okay, das Angebot ... kann man nicht einfach... man kann nicht mit der
Tir ins Haus fallen...” (LIA, 79-81)

Wenn der_die Patient_in erst aufgrund der WzT—Uberweisung in die Begleitung

tibernommen wurde, war die Wahrscheinlichkeit héher, dass es zu keinem Angebot

kam.
Auswirkung der bestehenden Begleitung auf das Angebot
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Mit steigender Zahl der Besuche stieg die Wahrscheinlichkeit, dass das Angebot

gemacht wurde.

Anzahl der Besuche im Hinblick auf die Angebotstellung
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2.6 Die Haltung der Therapeut_innen

Die Schwierigkeiten bei der Angebotstellung spiegeln die Haltung, mit der

die_Therapeut_innen den Patient_innen begegneten. Die Achtung der Bedirfnisse
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und Wiinsche des_der Patient_in war dabei von besonderer Bedeutung, auch wenn

die Beachtung von beidem miteinander im Konflikt stehen konnte.

,» I'l: Da merk ich, dass ich dann auch Hemmungen hab - die schlafen

viel. Und dann immer diese Frage: Weck ich ihn jetzt oder weck ich ithn
nicht. Da tu ich mir auch oft schwert. Ich weil bei einer Patientin - die
hat das selber gewtinscht gehabt, die wollte das - und ich bin x-Mal
dagewesen und sie hat geschlafen oder Besuch oder Pflege oder keine
Ahnung was, auf jeden Fall bin ich nie zu ihr gekommen, und dann
irgendwann hat sich die Pflege quasi bei mir beschwert: die Patientin
wartet schon die ganze Zeit. Sag ich: ja, hey, ihr seid's gut, ja, wenn ich
da hin komme, dann ist grad irgendjemand an ihr dran oder sie schlift!
Ja, musst sie halt wecken! Ja, okay, beim ndchsten Mal hab ich das
tatsichlich dann auch gemacht, aber... normalerweise denk ich mir
immer: Schlaf tut gut. Wenn sie schlafen kénnen, ist eh gut. Dann haben
sie vielleicht grad keine Schmerzen. Dann will ich nicht auch noch
kommen wund sie aus dem FErholungsschlaf vom Besuch der
Angehorigen irgendwie herausholen, so...“ (FK1, 224)

Die Therapeut_innen erlebten sich als ,Eindringlinge’ in die Privatsphire der

Patient_innen. Daraus resultierte eine besondere Art der Achtsamkeit.

»I'1: Sehr vorsichtig, sehr achtsam. Ich mein, mir fillt jetzt grad das ein
von unserem Gesprich von vorhin, dass wir uns als Gast empfinden bei
diesem Menschen. Und wenn wir da bei ihm eindringen in irgendeiner
Art und Weise, also dass das eben das Betreten von "heiligem Boden"
ist, wo man die eigenen Schuhe auszieht - also das Bild vom brennenden
Dornbusch - also wo man sich sehr, sehr vorsichtig bewegt, um ja nicht
irgendwelche Scherben zu verursachen.” (FK1, 332)

Diese Haltung wurde besonders bei Patient_innen am Lebensende an den Tag gelegt.

» 131 Ja, das ist ganz interessant, weil im Konsildienst spreche ich auch
mit anderen Menschen und da mache ich das ganz anders. Also da kann
ich dann sehr wohl... T2: Du konfrontierst, oder? T3: ... konfrontieren
und sagen: So, wir haben das jetzt, das Gesprich. Bitte, Angehorige
rausschicken, Arzt will das. Also da bin ich recht zack, zack, zack, jetzt
ist Zeit, oder. Aber im Onkologiebereich, v.a. wenn's so zum Ende hin
geht, denk ich, die Zeit ist wertvoll und da missen wir es nicht irgendwie
schwierig fiir alle gestalten.” (FK1, 335-337)

Vor dem Angebot stand daher die Wahrnehmung, in welcher Lage der_die Patient_in
sich gerade befindet.

,I'1l: Wo steht der Patient in dem Moment? Und... eben dann nicht
einfach kommen mit dem Angebot: Ja, der Herr Doktor Sowieso hat
gemeint, ich durfte mal zu lhnen kommen, Sie wiren vielleicht ein
Kandidat und zack... Sondern so: Wie geht's Thnen? Ja... und wie geht's
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mit der Erkrankung? Und dann tastet man sich irgendwo hin...“ (FK1,
80)

Aus dieser Haltung heraus wurde fraglich, inwiefern eine Konfrontation, wie sie die

Intervention darstellt, tatsichlich angemessen ist.

,,I2: In den Situationen bin ich mir oft nicht so sicher, ob's eine Hilfe
ist, ob es der richtige Moment ist, ob Konfrontation mit dem Tod, was
es ja letztlich dann doch ist, nicht, ob das richtig und gut ist, ob das
tberhaupt hilfreich ist: Konfrontation mit dem Tod, nicht?* (FK1, 147)

Grundsiatzlich sollte die Intervention als hilfreich erlebt werden und nicht als eine

weitere, unnotige Herausforderung.

,» I'3: Aber im Onkologiebereich, v.a. wenn's so zum Ende hin geht, denk
ich, die Zeit ist wertvoll und da mussen wir es nicht irgendwie schwierig
fir alle gestalten. T2: Dann noch was Neues produzieren! Einen neuen
Konflikt, oder irgendwie sowas. T1: Ja, genau: es noch schwerer machen,
als es eh schon ist.* (FK1, 337-340)

Auf keinen Fall sollte das Angebot der Intervention als bedringend wahrgenommen

werden.

» 1'2: Das ist natiirlich auch ein Punkt: Das ,Bedringen - nicht bedringen
wollen. Ich denk, wir méchten jemand unterstiitzen zu dem, wir... haben
selber positive Erfahrungen damit, wir wissen, was es anderen gegeben
hat und trotzdem mdochtest du nicht das Geflhl... méchtest du das
Anbieten unterstiitzen, aber nicht, dass es bedringend wirkt.” (FK1,
127)

Daher war das Angebotsverhalten der Therapeut_innen eher zurtickhaltend.

,» I3: Also insgesamt, erleb ich auch so im Gesprich, dass ich insgesamt
sehr defensiv mit Angebot-Stellen bin. Oder defensiv ist vielleicht falsch,
aber nicht so: So, jetzt bin ich da, jetzt reden wir!“ (FK1, 331)

Wenn dennoch der Eindruck entstand, dass sich ein_e Patient_in bedringt fiihlte,
wurde die Kontaktaufnahme zuriickgefahren, selbst mit dem Risiko, dass eine

Durchfiihrung der Intervention nicht mehr méglich wurde.

,» I'l: Wir sind immer wieder aufgetaucht, haben schon gar nichts mehr
sagen miissen, sie... sobald sie uns gesehen hat, hat sie dann schon... also
wo es dann so weit war, dass sie mich gesehen hat und gesagt hat: Sie
wollen wissen, ob ich das machen will? Da haben wir dann beschlossen,
sie eigentlich aus unserer Begleitung heraus zu nehmen, weil sie sich jetzt
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durch uns bedringt fuhlt. Und es ist dann nicht mehr dazu gekommen...*
(FK1, 120)

Eine bereits vor dem Angebot bestehende Begleitung des_der Patient_in sollte durch
das Angebot der Therapie nicht gefihrdet werden.

» 12: Und was dazu kommt, weil wir sie [die Intervention] ja so einbetten
mochten eigentlich in eine Gesamtbegleitung, will ich die natiirlich auch
nicht riskieren. Das kommt auch dazu. So dass der Patient des Gefuhl
bekommt, ich komm nur wegen dem. Okay, dann ist es das nicht, aber
ich bin trotzdem fuir Sie da, wir bleiben im Gesprich, so irgendwie...*
(FK1, 323-325)

Die Gesamtbegleitung hatte einen deutlich hoheren Stellenwert als das Einzelangebot
der Therapie.

»13: Also ich denk, wenn ich das Angebot gestellt hab, dann ist das ja
immer aus einer lidngerfristigen Begleitung heraus passiert oder

irgendwo, wo eine gewisse Beziehung schon da war, und die hat fiir mich
schon das héhere Gut, letzten Endes...!“ (FK1, 331)

2.7 Die Art der Vermittlung der WzT

Die Therapeut_innen erkannten eine Schwierigkeit bei der Angebotsstellung auch in

ihrer eigenen Auffassung und dementsprechenden Darstellen der Intervention. Die

<

Intervention konnte dabei zu einer Form von ,psychosozialem Schmerzpflaster

werden, das das Lebensende ein bisschen weniger schlimm machen sollte.

,» 12: Weil es kommt zu einem Zeitpunkt, wo nichts mehr zu tun ist, wo
man nichts mehr machen kann auller Schmerzmittel. Da bietet man's an.
Und in dem Bewusstsein bieten wir es vielleicht auch noch ein wenig an.
Wir bieten es an, damit es weniger schlimm ist, das Ende... (FK1, 247)

Dabei gehe der Gedanke verloren, dass die Therapie und deren Resultat etwas ganz

Besonderes sein konnen.

,I2: Ich denk schon immer, es ist vielleicht schon nochmal eine
Bewusstseinsfrage, die wir selber haben: mit was gehen wir hin?
Rutschen wir selber ab in so ein: bringen wir halt auch noch so ein
Medikament oder eine Schmerzpumpe "Wirdezentrierte Therapie”.
Oder ist es wirklich was Besonderes?* (FK1, 237)

Es konnte ein Geschenk fir den_die Patient_in, aber auch fir die Angehdrigen sein.
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,I1: Das Andere ist immer so dieses: ein besonderes Geschenk fir
jemanden. Aber das funktioniert natirlich immer nur bei denen, die
Kinder haben oder irgendeinen... Ehefrau oder Ehemann.* (FK1, 160)

Die Intervention wire inhaltlich eigentlich nicht zwingend an das Lebensende

gebunden und kann auch mitten im Leben ihre Wirkung entfalten. Dennoch wurde

dieser Konnex auch im Verstindnis der Therapeut_innen immer wieder hergestellt.

,»12: Ich mein, so speziell fur's Ende des Lebens wiit's ja gar nicht. (...)
Was tu ich an einem runden Geburtstag: ich schau mal zurtck, was alles
war. Ich nutz die Ansprache dazu, dass ich mal sag, was ich eigentlich
schon lang mal sagen wollte, im Positiven auch weitergeben wollt,
eigentlich wit's nicht's Spezielles... Und trotzdem kriegt's da so einen
Touch...”“ (FK1, 134)

Um die Konfrontation mit dem Lebensende mdoglichst gering zu halten, wurde auf

verschiedene Arten versucht, bei der Vorstellung der Therapie nicht so sehr den

Vermichtnisgedanken zu thematisieren, sondern andere Aspekte der Intervention

hervorzuheben. Dies gestaltete sich allerdings schwierig.

,, I'1: Also, was ich mache, ist dann so dieses: wenn man bewusst auf's
Leben schaut, dann erinnert man sich an besondere Dinge, dann wird
einem der Wert des eigenen Lebens noch einmal bewusster, wenn man
das so... also ich versuch das dann auch immer wegzukriegen von diesem
"Jetzt oder niel" ((Lachen)) Sorgen Sie dafiir, dass was von lhnen tbrig
bleibt! So... ((lacht)) Eher so dieses... bewusst schauen...” (FK1, 160)

Ein moglicher Zweck der Therapie konnte darin bestehen, dass der auf die

Erkrankung fokussierte Blick ein wenig ge6ffnet wird auf den Reichtum des eigenen

Lebens, der trotz der Krankheit immer noch besteht.

Wenn der

,»12: Was man dann auch angeben kann, ist oft die Blickverinderung,
die sich ergibt: Man schaut nur noch auf die Krankheit und die
moglichen Therapien... und dann die Rickschlige... und dann doch noch
cine Therapie... und die Hoffnung, die sich bestindig nur noch auf das
konzentriert. Um dem wieder eine Weite zu geben, auf's Leben zu
schauen, zu schauen, was man trotz allem ist und was man flr einen

Reichtum eigentlich hat im Leben...” (FK1, 165-167)

Lebensriickblick  angesprochen wurde, dann im Sinne

;mal3geschneiderten Biographie®.

,» 13: Also ich habe den Fokus viel mehr auf: das ist etwas, ein spezielles
Angebot fir Sie, mal3geschneidert, um Ihrem Leben eine Riickschau zu

einer
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ermoglichen. Das ist ja etwas... Wie oft sagt man denn: Mensch, ich hatt
doch a Buch schreiben sollen. Das sag ich oft ganz gern...* (FK1, 132)

Oder wie ein Blick durch ein Fotoalbum, wo Emotionen mitschwingen, die einen das

Leben sptiren lassen.

,» 1'2: Da bring ich dann manchmal auch das Beispiel von meinem runden
Geburtstag ((lacht)). Wo man die Fotos von den ganzen Jahren, die man
eigentlich vollig aus dem Blick verliert, die Fotos nochmal anschaut. Und
die ganzen Emotionen, die da mitschwingen, da sein zu lassen, dass das
irrsinnig viel Kraft gibt. Was dann vielleicht wirklich noch einmal hilft
linger zu leben, gesund zu werden, von mir aus...“ (FK1, 167)

Dass die Intervention ein ,normales‘ und selbstverstindliches Angebot im Rahmen

der ganzheitlichen Betreuung des Hauses sein konnte, wurde nur selten erfahren.

»11: Ich hab zum Beispiel das mal ganz anders erlebt, bei der einen
Patientin, die war eigentlich in einem andern Krankenhaus Patientin und
kam zu uns, weil sie dann hier in der Gegend versorgt werden sollte, weil
da Verbindungen bestanden. Sie wusste selber, sie kommt zu uns zum
Sterben, quasi, sie kommt als palliative Patientin und der Dr. N sollte die
Betreuung tibernehmen und in dem Fall war er eigentlich irgendwie froh,
noch was anbieten zu kénnen, weil er eigentlich bei ihr... die kam ja erst,
wo alles abgehakt war. Da war schon klar, da ist nix mehr. Da ist keine
Chemo mehr, nix meht. Da muss er auch nicht mehr dartiber
nachdenken, ob er vielleicht noch eine geben koénnte, sondern das ist
gelaufen. Und da war er eigentlich ganz froh, dass er noch irgendwas
hatte, mehr als: wir sind fiir Sie da! Und insofern: ja, da war das viel
leichter, so... eben, das kam auf einem anderen Level, wo wir da diese
Wiirdezentrierte Therapie anbieten! Als Teil der Betreuung im Haus und
nicht irgendwie so verschimt um's Eck: Durfen wir auch mal?* (FK1,
248-250)

2.8 Der richtige Zeitpunkt aus Sicht der Patient_innen

Die Patient_innen, die das Angebot der Therapie angenommen hatten, wurden
befragt, wann sie sagen wirden, dass der beste Zeitpunkt fur ein Angebot der

Therapie wire. Die Antworten waren dabei sehr divergent.

Ein Patient beschrieb, dass es Phasen in der Erkrankung gibe, in der man zu sehr mit

sich selbst beschiftigt sei, um das Angebot annehmen zu kénnen.

,,P12: Wenn wir das frither besprochen hitten, da wir ich vielleicht... bin
ich jetzt auch noch... aber da war ich vielleicht viel zu viel mit mir oder
mit irgendwas anderem beschiftigt gewesen, um mich jetzt direkt auf
den Punkt zu konzentrieren...*“ (LI12, 114)
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Idealerweise kime das Angebot zu einem Zeitpunkt, an dem der_die Patient_in das

Bediirfnis versptire, an seiner Lage selber etwas verindern zu wollen.

,P12: Wenn man es mir friher anboten hitte, bin ich mir nicht sicher,
ob ich es in Anspruch genommen hitte... Da bin ich nicht sicher, ob ich
gesagt hitte, nein, will ich jetzt nicht oder... oder was anders. Aber auf
alle Fille sollte das der Zeitpunkt sein, wo sich jemand fiir sich auch
selber sagt, jetzt muss ich irgendwas tun... Aber wirklich den richtigen
Zeitpunkt zu bekommen, das find ich duf3erst schwierig, weil ich glaube,
da sind wir alle so individuell...“ (LI12, 95)

Ein Patient formulierte, das Angebot kénne gar nicht frith genug kommen, da es zur

Klirung vieler, bis dahin ungel&ster Fragen fiihre.

,»P19: Ich glaube, je frither desto besser. It Je frither, desto ... Warum
meinst friher? Je friher, desto besser? P: Ja, weil dann die... die ganzen
Unklarheiten... das kommt nicht... es ist nicht... I: Dass es sich friher
kldrt? Habe ich das richtig...? P: Ja, genau... genau...“ (LI119, 139-143)

Die Gefahr bestiinde, dass man zu lange warte und so der Punkt versaumt werde, bis

zu dem es noch méglich gewesen wire.

,»P12: Far mich war der Zeitpunkt, wirde ich sagen, schon ideal, also
sofern ich es jetzt heute beurteilen kann, nicht, war der ideal, aber ich
glaube, im Endeffekt... im Endeffekt... redet man viel zu spat, weil es...
es kann die Moglichkeit sein, wo man dann... gar nicht mehr die
Moéglichkeit hat, was zu sagen...” (LI12, 81)

Eine Patientin meinte, dass das Angebot grundsatzlich bereits zu einem Zeitpunkt in
der Erkrankung gemacht werden solle, wo noch jede Art von Entwicklung méglich

ist.

,»P20: Ja, ich wiird schon den Menschen, die irgendwo, sag ich jetzt mal,
in Anfihrungsstrichen ,auf der Kippe® stehen... wo es kritisch ist... wo es
so oder so ausgehen kann... I Ja, also eigentlich wo klar irgendwo... P:
Nein, wo es so oder so ausgehen kann... Also wo... wo der Ausgang offen
ist. Ja, wo alles méglich... im moglichen Bereich ist... Da wiirde ich das
vielleicht schon anbieten. Ich wiird nicht erst warten, bis es kurz davor
ist... Da ist es vielleicht schon zu spit... Weil dann haben die nimlich die
Moéglichkeit zu sagen: Ich denke jetzt driiber nach, und entweder ich
mach's, weil ich das will oder ich lass es noch. Warte, bis es soweit ist...
Wiirde ich jetzt vorschlagen. So wiirde ich das vielleicht tun. (LI20, 103-
109)

Sie selber allerdings hatte das Angebot zu einem Zeitpunkt angenommen, als es

aussah, als wiirde sie nicht mehr lange leben.
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Eine Patientin vertrat die Ansicht, dass letztlich jeder irgendwann zur Teilnahme

bereit sel.

Eine andere Patientin bezweifelte dies, da jeder Mensch anders mit seiner Situation

,»P20: Ich hab's gemacht in einer Situation, wo ich sehr krank war, wo
ich das Gefuhl hatte, ich wollt den Kindern was hinterlassen, weil ich
nicht wei3, wie lange das noch geht. Ich mein, zu dem Zeitpunkt war
nicht abzusehen, ob ich jetzt noch da bin. Also die Wahrscheinlichkeit
war eher gegeben, was ich auch vermutet hab, dass ich Weihnachten gar
nicht mehr erlebe... Und fir mich war das, wie gesagt, es war...
verhiltnismaBig frith... Sicher war es frith, wenn man die Zeit jetzt
betrachtet, aber in dem... in dem Rahmen, wo wir das gemacht haben,
war es eigentlich so, dass ... dass der Tod ganz arg an die Ttr angeklopft
hat und ich ein Vermachtnis hinterlassen wollte.” (ILI20, 97)

»12: Wann meinen Sie ist der richtige Zeitpunkt fur das Angebot der
WzT? P17: Frither oder spiter ist jeder soweit...“ (LI17, 14f)

umeehe. Letztlich kdnne man nur anbieten und schauen, was passiert.
gehe. Letztlich k biet d sch , iert

,»1: Noch eine Frage, weil wir immer tberlegen, wann so der richtige
Zeitpunkt ist, um so was anzubieten, so ein Gesprich. Was wiirden Sie
sagen, was da...? P: Schwierig! Das ist ganz, ganz schwierig, weil das ja
auch von Mensch zu Mensch unterschiedlich ist und jeder das fiir sich
anders annimmt. Man weil3 ja auch nicht, inwieweit da jeder dazu bereit
ist! Das darf man ja auch nicht vergessen... Da kann man einfach nur
anbieten, wiirde ich jetzt sagen, und dann kann man einfach nur warten,
ob dann derjenige das Angebot annimmt, oder ob er sagt: Nein, ich...
Mehr kann man nicht machen. Da kann man keinen Zeitpunkt
bestimmen, weil jeder Zeitpunkt ist anders und jede Situation ist
anders...“ (LI20, 94-95.99-101)

2.9 Der richtige Zeitpunkt aus Sicht der Therapeut_innen

Fir das Therapeut_innenteam schien der richtige Zeitpunkt dann gekommen, wenn

der_die Patient_in von sich aus begann, die Frage nach der verbleibenden Lebenszeit

zu thematisieren.

,»13: Wenn ich an den Herrn G zum Beispiel denk... Mit dem habe ich
dort eigentlich geredet, weil er noch mal so Gber das Leben nachgedacht
hat und immer so sorgenvoll war: wird das noch einmal und habe ich
wirklich alles richtig gemacht und war das okay... Und da ist klar, der
wird nicht mehr ganz, ganz alt werden - unabhingig jetzt davon, ob BSC

dagestanden ist oder nicht... aber da biet ich es dann eigentlich schon
an.*“ (FK1, 55)
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Diese Art der Auseinandersetzung erfolgte in der Regel nicht bereits zu Beginn der
Erkrankung, sondern eher in einem fortgeschrittenen Stadium nach erfolglos
verlaufenen Therapien oder bei Riickschligen.

»13: Ja, also fur mich im Gesprich ist es immer dann so, wenn das
Thema Tod teilweise von selber vom Patienten her kommt bzw. man so
erlebt, dass die Leute selber so ein wenig in den Lebensriickblick starten
und man aber auch weil3, die Zeit, die bleibt, ist auch nicht mehr so
ewig... Also das ist jetzt nicht unbedingt jemand, der wihrend der
Chemo ist, sondern da sind schon gewisse Therapien vorausgegangen
vielleicht oder es ist jetzt gerade irgend eine schwierige Situation oder es
hat eine neue Komponente innerhalb der Erkrankung geben, wo die
Leute noch einmal sensibler auf das sein: wie geht's mir, wieviel Zeit hab
ich... Also das sind eigentlich immer so die Punkte, wo's fiir mich dann
entscheidend wird, dass ich es anbiete.” (FK1, 53)

Wenn der_die Patient_in sein_ihr Leben und dessen bleibende Bedeutung in Frage

stellte, erschien ein Angebot ebenfalls passend.

,,I'1: Da ist es dann leichter, wenn wirklich Menschen von der Schiene
her kommen, dass sie sagen: Was bleibt denn noch von mir, so...? Soll
denn das alles gewesen sein, oder so? Eben, wenn sie konkret kommen...
weil das hatten wir natiirlich auch... das war am einfachsten, wenn die
Patienten selber gesagt haben: ma, ich hitte eigentlich noch am liebsten
eine Biographie geschrieben, aber das geht sich jetzt nicht mehr aus...
(FK1, 164)

Spatestens, wenn der_die Patient_in einen Sterbewunsch signalisierte, fiel es leicht,

die Intervention anzubieten.

»13: Wenn du an dem Punkt bist, dass jemand sagt: ,Ich mochte nur
mehr sterben.” (...) Da das Angebot einzuhingen, ist total simpel dann
eigentlich...* (FK1, 178)

Im Idealfall trafen die Bereitschaft zu sterben, der Blick auf das eigene Leben und das

Bedurfnis, etwas zu hintetlassen, aufeinander.

»lch treffe die Patientin zusammen mit ihrer Hospizbegleiterin an. Im
Gesprich entsteht schnell eine Vertrauensbasis und es wird deutlich,
dass die Patientin a) sterben will, b) einige Belastungen im Leben hatte
(traumatisches Erlebnis in der Kindheit, psych. Erkrankung tber 40
Jahre, Ausreise nach Australien mit Partner in jungen Jahren, Trennung
und Schwangerschaft, Kind zur Adoption freigegeben) c) es besteht ein
Kontakt zur Tochter (Australien) — Unterstiitzung  durch
Hospizbegleiterin d) bewertet ihr Leben selbst als ,,schwer” und
,,schon®. Fur mich alles Indikationen fir die WzT. Deshalb bot ich die
WzT an im Sinne eines Vermichtnisses fiir die Tochter.” (FNAng6, 8-
13)
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Im ungiinstigsten Fall konnte es aber auch passieren, dass alle Faktoren von Seiten
des_der Patient in stimmig waren, aber es schlicht und einfach aufgrund von

mangelnden Ressourcen im Therapeut_innenteam nicht zu einem Angebot kam.

,»12: Es gab auch Situationen, wo wir gesagt haben: wir kdnnen es nicht

anbieten, weil wir es nicht schaffen, oder so... Oder einfach nicht die
Moglichkeit haben... Dann fingt man etwas an und dann bleibt was
offen!* (FK1, 197-199)

Auf Patient_innenseite Auf Anbieter_innenseite

Was e Schlechte korperliche ¢ Die Sorge, mit dem Angebot
erschwert Verfassung (Erschépfung, mit etwas zu konfrontieren,
ein Schmerzen) vor dem sich der_die
Angebot? e Fehlende Krankheitseinsicht Patient_in schiitzt

(aufgrund von e Die Sorge, durch das

Verdringungsprozessen oder Angebot (falsche?)

aufgrund unzureichend Hoffnungen zu zerstoren

erfolgter Aufklirung) ® Das achtsam zurlckhaltende

e Fehlende Bereitschaft, sich mit Vorgehen der Anbieter im

dem eigenen Leben und der Angesicht des Lebensendes

verbleibenden Lebenszeit ® Das Verstindnis der Anbieter

auseinander zu setzen von Inhalt und Wert der

® Die nur kleine Chance, Intervention

den_die Patient_in wiahrend e Fehlende Beziehung

seines stationaren Aufenthaltes zum_zur Patient_in

wach, ansprechbar und alleine | ¢ Fehlende personelle

anzutreffen Ressourcen
Was e Patient_in thematisiert die kurze verbleibende Lebenszeit oder
erleichtert das eigene Sterben

= e Patient_in duBBert den Wunsch nach einem Vermichtnis/

Angebot? Lebensriickblick

e Bereits bestehende Beziehung zwischen Anbieter_in und
Patient_in sowie regelmiBlige Gesprichskontakte Gber
Krankenhausaufenthalte hinweg

2.10 Fazit

Nach den Hirden des Zuweisungsprozesses stellte das eigentliche Angebot der
Intervention eine weitere Herausforderung dar. Nur 42% der Patient_innen, die in
die Betreuung aufgenommen wurden, wurde tatsichlich das Angebot der WzT
gemacht. Die Grinde fir das Ausbleiben des Angebotes lagen sowohl auf
Patient_innenseite (mangelnde Erreichbarkeit, schlechte kérperliche Verfassung oder
keine Gesprichsbereitschaft der Patient_innen) als auch auf Seite der Anbieter_innen.

Die Studie zeigte, dass die Anbieter_innen vielfiltige Hemmungen hatten, die
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Intervention den Patient innen anzubieten. Dies hing v.a. mit der Tatsache
zusammen, dass sich die Anbieter_innen unsicher waren, was das Angebot beim
Gegeniiber auslosen wiirde. Sie etlebten das Angebot als Konfrontation mit der Frage
nach der weiteren Uberlebensdauer — selbst dann, wenn sie bei der Vorstellung der
Intervention den Vermichtnisgedanken der Intervention nicht erwihnten. Dies
brachte sie in mehrfacher Hinsicht in Konflikte: zum einen 16ste das Angebot Fragen
nach der Prognose aus, die die Anbieter_innen in ihren jeweiligen (nicht arztlichen)
Rollen in der Regel nicht beantworten durften, auch wenn sie um den
Gesundheitszustand des_der Patient_in wussten. Zum anderen hatten sie Sorge, mit
dem Angebot (falsche?) Hoffnungen zu zerstoren. Selbst wenn sie in anderen
therapeutischen Kontexten Konfrontation in bestimmten Fillen als notwendig und
heilsam erachteten, stellten sie diesen Zugang in Anbetracht der fortgeschrittenen
Erkrankung des_der Patient_in in Frage. Sie wollten es dem_der Patient_in nicht
,»noch schwerer® machen, als sie es aufgrund ihrer Grunderkrankung sowieso schon

hatten.

Erschwerend kam hinzu, dass die Therapeut_innen haufig nicht sicher waren, was
mit dem_der Patient_in tatsichlich bereits kommuniziert worden war, was bei
dem_der Patient_in jeweils angekommen war und welche Form des Umgangs die
Betroffenen damit gewahlt hatten. So warteten sie vielfach auf einen
Ankniipfungspunkt im Gesprach mit den Patient_innen, anstatt selbst die Initiative
zu ergreifen. Wenn es zu keinem Ankniipfungspunkt kam, unterlieen sie in der Regel
das Angebot. Unter diesen Umstinden ist es nicht weiter erstaunlich, dass es hiufig

zu Uberhaupt keinem Angebot kam.

Die Intervention wird von vielen Patient innen mit dem Tod in Verbindung
gebracht. Allerdings ist das Angebot der W2T in der Regel nicht der Punkt, an dem
dieses Thema zum ersten Mal in das Leben der Betroffenen tritt. Bereits ab dem
Zeitpunkt der Diagnosestellung einer lebensbedrohlichen Erkrankung steht fiir die
Patient_innen, bewusst oder unbewusst, die Frage nach dem Tod im Raum (Murray
et al. 2002). Schwer erkrankte Menschen haben allerdings unterschiedliche Arten, mit
dieser Bedrohung umzugehen. Gerade in der anfinglichen Behandlungsphase steht
der Kampf gegen die Erkrankung im Mittelpunkt, selbst bei Menschen, die
grundsitzlich wissen, dass sie an einer unheilbaren Erkrankung leiden (The et al.
2000). Gedanken an den eigenen Tod werden dabei in der Regel an den Rand des
Bewusstseins geschoben. Mit dem Scheitern von Therapien oder der Riickkehr des
Tumors nach einer Phase der Remission treten sie wieder stirker in den Vordergrund.
Die Umstellung auf rein palliative Versorgung stellt eine erneute Erschiitterung mit
emotionalen Auswirkungen dar. Die Not ist also da — und sie wird nicht und nur

zeitweilig kleiner dadurch, dass man sie nicht thematisiert. Eine ganzheitlich-
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mitmenschliche Betreuung sollte deutlich machen, dass auch fiir diese Themen Raum
ist. Dabei geht es allerdings nicht um eine Verpflichtung, sich mit dem Tod
auseinandersetzen zu missen, sondern um ein Angebot, den_die Patient in in
seinen_ihren Angsten nicht alleine zu lassen und als Begleiter_in zur Verfiigung zu
stehen. Die innere Not der Menschen kann in verschiedenen Emotionen zum
Ausdruck kommen, die sich stellvertretend auch gegen den_die Anbieter_in der
Intervention wenden konnen. Damit muss ein_e Anbieter_in rechnen und damit
umgehen konnen. Auf alle Fille darf von einer Ablehnung der Intervention nicht
darauf geschlossen werden, dass der_die Betroffene grundsitzlich kein Bediirfnis
nach Austausch tber existentielle Themen hat. Durch das Interventionsangebot
signalisiert der_die Therapeut_in, dass mit ihm_ihr Gber diese Themen geredet
werden kann. Diesen Raum zu 6ffnen ist wichtig, ob der_die Patient_in ihn betritt,

entscheidet diese_r selbst.

Wenn im Vorfeld des Angebotes ein Gesprich tiber die Frage nach dem inneren
Frieden gefihrt wird, wie es oben vorgeschlagen wurde, konnte das Ergebnis des
Gespriches eine gute Grundlage und auch eine Erleichterung fiir das Angebot der
WzT bieten. Wenn als Einschlusskriterium einzig die palliative Therapieausrichtung
gilt, diese aber aus verschiedenen Griinden nicht kommunizierbar ist, geraten die
Anbieter_innen in Erklirungsnot, wenn die Patient_innen fragen, warum gerade
thnen dieses Angebot gemacht wird (dies ist eine durchaus haufige Reaktionsweise,
wie die Ergebnisse der Studie zeigen). Wenn das Angebot hingegen auf Basis des
Gespriches erfolgt, das zwischen Anbieter_in und Patient_in hd&chstpersonlich
gefithrt wurde, konnen die Aussagen des_der Patient_in selbst als Begriindung fir

das Angebot herangezogen werden.
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3 Entscheidung

Von den 35 Patient_innen, denen ein Angebot gemacht wurde, entschieden sich 14
Patient_innen daftr, 13 dagegen und 8 Patient_innen verschoben die Teilnahme, bis

€s zu spat watr.

Entscheidung

B Zusage M Verschiebung m Absage

3.1 Reaktion der Patient_innen auf das Angebot der Intervention

Die Patient_innen zeigten eine grofle Bandbreite von Reaktionen auf das Angebot

der Intervention. Viele zeigten spontanes Interesse und stellten weitere Fragen.

»Auf die Erlduterung der Wz T hin fragt sie nach, will Details wissen und
mit ithrer Tochter dartiber reden.” (FNAng, 59)

Insbesondere, wenn eine Teilnahme fiir den_die Patient_in vorstellbar war, drehten

sich diese Fragen um Organisatorisches.

,Die Patientin ist am Angebot sehr interessiert und aullert klar, die
Intervention machen zu wollen. Sie fragt nach der Dauer, dem Ort und
den Kosten der Therapie und sagt dann, dass sie sich melden wird.*
(FNAng, 3)

Fir andere Patient_innen stand die Frage im Raum, fiir wen sie die Intervention
machen sollten. Den Nutzen primir fiir sich selber sahen die Patient_innen eher
selten. Meist hatten sie konkrete Personen vor Augen, fiir die sie das Dokument

erstellen wollten.

,» I'1: Weil das ist auch noch dann die Frage: Fir wen? T2: Fir wen, ja...!
T1: Fur wen soll ich das machen? Weil: Weil, fiir wen soll ich auch meine
Biographie aufschreiben? ... Wozu? Und dann sind wir nimlich wieder
bei dem Punkt: Damit was von mir Gbrigbleibt, ja...” (FK1, 160-162)
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Es konnten aber auch Fragen auftauchen, die weniger die Intervention als vielmehr
die Patient_innen selbst betrafen. Warum wird gerade thnen dieses Angebot gemacht
und warum zu diesem Zeitpunkt? Wenn kein offener Gesprichskontext bestand,

konnten diese Fragen fir den_die Therapeut_in zur Herausforderung werden.

,»12: Die Frage, die kommt: Warum soll ich das jetzt tun? Warum?
Warum gerade jetzt? M: Okay... Und was sagst du dann? T1: Das ist eben
schwierig! Das ist eine ganz schwierige Frage! ((allgemeines Lachen,
Zustimmung)) T2: ..weil man nicht mehr so lang die Méglichkeit hat,
sich dieser Frage zu stellen... ((Lachen)) T1: Ja, eben, da sind wir dann
wieder...” (FK1, 153-157)

Das Bewusstwerden, warum gerade ihm_ihr das Angebot gemacht wurde, konnte

emotionale Reaktionen ausldsen.

,,Wihrend der Erklirung, was die WzT ist, steigen dem Patienten die
Trinen in die Augen® (FNAng, 18)

Beztglich einer potentiellen Teilnahme bestanden verschiedenartige Sorgen auf
Seiten der Patient_innen. Aufgrund ihres in der Regel geschwichten Zustandes hatten
sie haufig Bedenken, dass der Prozess ihnen zu anstrengend und eine zusatzliche

Belastung werden konnte.

,»1: Was haben Sie so fir Gedanken gehabt, wo Sie es das erste Mal
gehort haben? P: Nein, das werde ich mir nicht antun!® habe ich mir
gedacht. Vielleicht, dass ich mir das mal anhorche, aber... I: Zu viel
Miihe, zu anstrengend, oder so? P: Ja. Das noch nebenbeti jetzt. Gar nicht
jetzt gedankenfihig. Das ist einfach noch nicht... (LIErg62, 100-103)

Fir die Patient_innen war oft nicht vorstellbar, dass die Erstellung des Dokumentes
mit verhaltnismiaBig wenig Anstrengung und wenigen Gesprichsterminen verbunden
ist.

,P: Das habe ich mir nicht vorstellen konnen, dass das so schnell

irgendetwas in Bewegung bringt und so... schnell funktioniert und so
schnell irgendetwas zustande bringt. (LI62, 48)

Andere Patient_innen hatten Sorge, den inhaltlichen Anforderungen der Therapie

nicht gewachsen zu sein, dafiir intellektuell oder sprachlich nicht ,gut genug® zu sein.

,P: Jetzt bin ich eigentlich froh, dass ich mich fir das Gesprich
entschlossen habe. Weil ich so im Zweifel war, soll ich das tiberhaupt
oder soll ich es nicht? Und jetzt bin ich eigentlich schon tberrascht! I:
Was hat Sie so ins Zweifeln gebracht? P: Ja... weil ich eben denk, es sind
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viele dabei, die wahrscheinlich sehr gute Sachen schreiben... und... und

ich da eigentlich nicht dazu gehore.* (LI 62, 42-406)

Manche meinten auch, dass ithnen gar nichts einfallen wiirde, was sie tiber ihr Leben

erzahlen konnten.

,»1: Also es geht dabei darum, dass Sie ein bisschen mit meiner Hilfe aus
Ihrem Leben erzihlen... P: Ich kann da nicht viel erzihlen...“ (GP1, 18f)

Dies stand im Kontrast dazu, dass die Patient_innen bereits bei der Angebotsstellung

damit begannen, aus ihrem Leben zu erzihlen.

»Der Patient fragt nach der Vorstellung der WzT nach und nimmt den
Infofolder entgegen. Schon beim Angebot und Erldutern der Bedeutung

der Intervention beginnt der Pat aus seinem Leben zu erzihlen.®
(FNAng, 32)

Die Entscheidung fiir oder gegen eine Teilnahme schien fiir viele eine zu sein, die sie
nicht alleine treffen konnten oder wollten. Sie duBerten, dass sie das Angebot mit

ihren Angehorigen besprechen méchten.

»oie zeigt Interesse an der WzT: Ja, gut, ich werde mit meiner Familie
dartiber reden, ob ich das machen soll. Sie nimmt den Flyer entgegen,
Uberfliegt ihn und legt ihn dann auf die Seite.” (FNAng, 42)

3.2 Reaktion der Angehorigen auf das Angebot

Die Reaktionen der Angehérigen waren wiederum édhnlich vielfltig wie die der
Patient_innen selber. Die Bandbreite reichte dabei von Ablehnung bis zu grolem
Interesse. So aullerte eine Angehorige, dass sie es kaum erwarten konnte, bis das

Dokument fertig war.

»Ang: Ich konnte nicht erwarten, bis es fertig ist. Ich wollte genau
wissen: was war fir ihn in seinem Leben wichtig. Und wenn er Giber mich
schreibt, dann wollte ich das auch wissen, was et Gber mich schreibt.*

(LI119, 33)

Andere Familienangehérige reagierten schockiert auf das Angebot, da sie den
Eindruck hatten, dass der_die Patient_in sein_ihr Leben damit gedanklich bereits

beendete.

,»P: Also die Kinder waren im ersten Moment ein bisschen geschockt,
weil sie gesagt haben, wenn ich das mache, schliefe ich jetzt mit allem
ab. Aber das war ja nicht... darum ging es ja nicht. Es ging ja darum,
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irgendwo ein Stlck weit fir die Kinder zu hinterlassen. Das hab ich
thnen dann auch erklirt und das haben sie dann auch verstanden.* (ILI20,

32f)

Innerhalb derselben Familie konnten verschiedene Haltungen vorherrschen. Ob und
von wem sich die Patient innen in ihrer Entscheidung beeinflussen lieBen, war
ebenfalls unterschiedlich.

,,I'1: Bei einer Mutter, die hatte drei Kinder, drei S6hne, der eine hat sich
ganz heraus gehalten, der andere hat dezidiert gesagt: na, Mama, das
machst du nicht. Und der dritte hat gesagt: Naja... wenn du meinst, dass
du das brauchst... ((Lachen)) Und auf dieser Basis war dann die Frage,
wie sie sich entscheidet. Und sie hat sich dann daftir entschieden. Also
sie hat dann gesagt, sie macht das trotzdem, weil sie... das findet sie
spannend, das will sie noch machen.” (FK1, 298)

3.3 Ablehnung der Intervention

13 Personen lehnten die Teilnahme an der Intervention mehr oder weniger

unmittelbar ab.

Absage

M Kein Bedarf ® Keine Zeit ® Zu schwach Andere Griinde

Der grof3te Anteil derer, die ablehnten (39%), begriindete seine Entscheidung damit,
,keinen Bedarf® an einer solchen Therapie zu haben. Dies konnte darin begriindet
sein, dass der_die Patient_in bereits seinen_ihren Frieden mit dem Leben gefunden
hatte. Wenn das Leben bereits ,abschlossen schien, bestand kein Interesse daran,

noch einmal in den Riickblick zu gehen.

,,1'1: Dass sie sagen: ich hab schon abgeschlossen. T2: Ich hab schon
abgeschlossen, ich habe mit meinen Leuten geredet, und das ist gut so...
Ich bin jetzt bereit...“ (FK1, 182f)

Auch Menschen, die das Gefiihl hatten, bereits aus der Fulle des Lebens heraus zu

leben, sahen keinen Nutzen in der Teilnahme.
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,» 12: Es gibt Leute, die bewusst ablehnen, ... so aus der Fille schon: ich
erleb die Fille, ich muss sie jetzt nicht mehr herholen, ich muss nichts
mehr tun dafir. (FK1, 181)

Wihrend diese Patient_innen aus positiven Erfahrungen heraus die Intervention
nicht als notwendig erachteten, lehnten andere ab, weil sie negative Erfahrungen in

ihrem Leben nicht erneut aufleben lassen wollten.

,»I'1: Also es gibt manchmal Leute, die's auch ablehnen aufgrund dessen,
dass sie sagen: mein Leben war nur Scheile und das will ich nicht
nochmal wiederholen. T3: Hmh, genau. T1: Das gibt's auch. Das haben
wir auch gehabt in den Ablehnungen. ,Also das war wirklich nicht wert,
dass man das auch noch aufschreibt’.” (FK1, 172-174)

Allerdings stellte sich den Therapeut_innen die Frage, ob nicht gerade denen, die ihr

Leben vorrangig negativ sehen, die Intervention gut tun wirde.

,»12: Wobei: ob's da nicht gerade gut wire... T1: ...wobei es da gerade gut
wire, da drauf zu schauen...!” (FK1, 172-170)

Die Intervention fokussiert durch ihre Impulsfragen vor allem auf positive
Lebenserfahrungen. Diese ,einseitige’ Auswahl erschien manchen auch nicht als

stimmig: wenn eine Biographie, dann mit allem, was war.

,»,P03: Ich habe mir das durch den Kopf gehen lassen, aber es gibt einfach
ein paar Dinge in meinem Leben, die ich nicht aufschreiben mochte.
Und dann macht das keinen Sinn, denn wenn ich mein Leben
niederschreibe, dann will ich nicht nur die schénen Dinge herauspicken,
dann soll alles darin sein.” (FB, 32)

Immerhin drei Patient_innen lehnten die Intervention ab, da sie ,keine Zeit® dafiir
hitten. Dies konnte durchaus eine realistische Einschitzung der Situation sein, aber

im einen oder anderen Fall moglicherweise auch eine Form des Ausweichens.

,»I'1l: Ich habe keine Zeit dafiir® - das war noch das Andere... (...) Das
eine wat eine Patientin, die zwei Monate bei uns war! Die hat erklirt, fur
so was hat sie keine Zeit. Die eine war so, dass sie gesagt hat, sie hat so
viele... sie muss so viele Telefonate erledigen... T2: Was auch wirklich
stimmte! T1: Genau. Das hat dann wirklich gestimmt. Also das war
wirklich so, dass da permanent das Telefon klingelte und deswegen hatte
sie keine Zeit. Bei der anderen wat's cher - also nach unserer Deutung -
ein Schutzmechanismus zu sagen ,Ich habe keine Zeit, weil die ist immer
ganz viel im Gang entlang spazieren gegangen, stand ewig lang am
Balkon, also da hitte man schon lang driiber reden kénnen.* (FK1, 271-
276)
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Die Therapeut_innen sahen auch einen méglichen Ablehnungsgrund darin, dass die

Intervention zu sehr mit den eigenen Gefiihlen konfrontiert.

Die Therapeut_innen sind den Umgang mit Emotionen von Patient_innen gewohnt
und konnen damit umgehen. Sie halten sie fiir eine normale Reaktion und bieten den
Patient_innen darin ihre Unterstiitzung an. Sie hatten allerdings den Verdacht, dass

die Patient_innen ihre diesbeziiglichen Sorgen nicht offen kommunizierten, sondern

»1I'1: Wo ich oft das Gefiihl habe, ist, dass die Menschen Angst haben
vor Gefiihlen, also vor dem, was da aufbricht oder aufkommt, wenn sie
erzihlen... Das ist ja auch wahr, weil das ist ja so, wenn sie anfangen tiber
diese Dinge zu erzihlen, was wichtig war in ihrem Leben, dann geht das
nicht ohne Emotion. Das ist einfach so. Und da hab ich schon
manchmal das Gefiihl, dass ihnen das zu heavy ist. Dass sie einfach da
selber die Sorge haben, da 6ffnen sie jetzt die Biichse der Pandora und
dann... dann stromt alles... und es ist nicht mehr aufthaltbar... Also das ist

mein FEindruck, dass das gar nicht selten eine Rolle spielt, so diese
Sorge... (FK1, 305)

einen anderen Ablehnungsgrund vorschoben.

Die Haltung der Angehdérigen zur Intervention wurde nicht selten als Begriindung fiir
die Ablehnung angefiihrt. Die Einschitzung der Intervention durch den Ehemann,
die Ehefrau oder die Kinder schien viel Einfluss auf die Sicht des_der Patient_in zu

haben.

»M: Und das wire nicht eure Angst, weil da konnt ihr damit umgehen
oder wisst, dass es in der Regel heilsam ist, aber es ist deren Angst, oft,
oder? T1: Und wenn sie's offen ansprechen, dann kénnen wir ja auch
sagen: Ma, das ist... das darf auch sein, das gehort auch dazu und wir sind
ja da und wir lassen Sie nicht allein und wenn's Thnen zuviel wird, dann
brechen wir auch ab mit der Aufnahme, sondern dann hat das einfach
Platz. Dann konnen wird darauf eingehen. Aber das ist selten, dass die
Patienten das auch offen formulieren, dass sie Angst haben vor den

Gefiihlen... Da kommt dann irgendeine Abwehr... (FK1, 306f)

,» I'1: Also manche sagen es dezidiert gleich in derselben Minute, manche
schlafen driiber und dann am nichsten Tag sagen sie: Na, ich hab driiber
nachdacht. Oder, nicht sehr selten: Ich hab mit meiner Tochter, mit wem
auch immer gesprochen und meine Tochter meint, das brauch ich nicht.
Also... ganz so stark formulieren sie's nachher nicht, aber nein, nein,
das... T3: Genau: ,Ich habe das mit meiner Frau jetzt besprochen oder
mit wem auch immer und irgendwie: Naa...* Kommt dann irgendwie so
irgendwas: ((ablehnendes, lautmalerisches Gerdusch)). T1: Genau. T3:
,Das passt nicht zu mir.“ (FK1, 284-287)
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Es gab auch Patient_innen, die der Intervention grundsitzlich sehr positiv

gegeniiberstanden, aber sie dennoch nicht in Anspruch nahmen.

,,I'1: Weil manchmal weil3 ich nicht, was der Grund... also manchmal
gibt's ja das, dass sie eigentlich sehr positiv dem Ganzen

gegentiberstehen, sagen: das ist eine tolle Sache, schén! Und dann...”
(FK1, 421)

Diese ermutigten mitunter die Therapeut_innen, ihre Zeit fir die Intervention

einzusetzen — allerdings bei anderen Patient_innen.

,» 11 ,Das ist fir andere was Tolles!* T3: Jall ((Lachen)) Genau! T1: Ja,
das ist ein tolles Angebot. Ja, das kann ich mir vorstellen, dass das Leute
gerne... Nein, ich... T3: Ja, genau, das ist mir auch schon passiert. T2:
Aber die schieben es dann nicht auf... T1: Nein, die sagen dann eher...
ja, also, das sind dann eher die Nein-Leute, die auf der einen Seite quasi
das Ganze wiirdigen, aber auf der anderen Seite: Nein, ich brauche das
nicht! Nein, ich nicht. Aber die anderen, ja super, ja! T3: ,Nutzen Sie die
Zeit lieber fir die Andern!® T1: Genaul® (FK1, 456-461)

Auch nach einer bereits einmal gegebenen Zusage konnte es noch zu einer Absage

kommen.

,» I'1: Der hat erst zugesagt, und dann wie ich mit den Aufnahmegeriten
gekommen bin, dann hat er mir gesagt: nein, er hat sich's anders tiberlegt,
das macht er mit dem Herrgott selber aus. (FK1, 282)

Dieses Faktum setzte die Therapeut_innen ein Stiick weit unter Druck, bei einer

einmal erfolgten Zusage moglichst rasch ,die Gunst der Stunde zu nutzen.

»I'1l: Du musst es vollkommen priorisieren, auch deswegen, weil's sonst
wieder sein kann, dass der dann schon wieder, wenn du zu lange wartest,
der dann sagt: nein, ich will's doch nicht machen, es geht mir wieder so
viel besser. Brauch ich nicht mehr. Also: wer mal ja sagt, dann ran an
die... ((lacht)) an die Patienten! (FK 1, 480)

Die Therapeut_innen vermuteten, dass es manchmal auch deshalb zu einer
Ablehnung der Intervention kam, weil ein falscher Eindruck entstanden war, um was

es bei der Therapie gehe.

,»12: Es gibt schon eine Gruppe oder Leute, wo ich mir denke, sie haben
es nicht verstanden oder so... oder ich hab's nicht gut transportieren
kénnen oder irgendwie... es ist in eine Kerbe gekommen, wo sie... eben,
bis hin, ich kidme jetzt dazu, um ihr Leben zu regeln oder irgendwie
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Erbgeschifte zu regeln, oder. Habe ich nicht gesagt, aber ist so gehort
worden... T1: Beichte! T2: Beichte! Ja, genau.” (FK1, 259-261)

Auf die Frage, inwieweit der Name der Intervention einen Einfluss auf die
Entscheidung hat, dullerten die Therapeut_innen die Meinung, dass sich wohl die

wenigsten Patient_innen mit dem Titel an sich auseinandersetzen.

,»13: Also ich glaub nicht, dass der Patient sich wirklich hinsitzt und
Uberlegt: a) Was heil3t Wiirde? b) Was heil3t das zu ,zentrieren® Und wie
packe ich das Ganze noch in eine Therapie hinein. (...) T2: Sagst du das
gar nicht? T3: Wohl, wohl. Das schon. Aber das... T1: So nebenbei. So
wie man ... puuh... "Nofudenidab" sagt oder so... ((Gelichter)) T3: Ja,
keine Ahnung... So wie "Supportives Gesprich". Ich mein, da tberlegt
sich auch kein Mensch genau, was das ist... T2: Da fragt keiner nach, was
das flr ein komischer Name ist... Man schaut, dass es hilft... T3: Also ich
sag jetzt nicht "W-Z-T", das wir jetzt schon vielleicht ein wenig abstrakt,
aber... ich glaub, der Titel selber ist, glaub ich, kein Hinderungsgrund.*
(FK2, 44-50)

Worauf es vielmehr ankomme, sei die Art und Weise, wie die Therapeut_innen die

Intervention einfiihren.

,»1'1: Wobei ich ja das Gefiihl habe: auf den Titel kommt's nicht so drauf
an, sondern auf das, wie wit's erkliren. Wie das heil3t, ist zweitrangig.
(FK2, 41-43)

Diese Uberzeugung fiihrte allerdings dazu, dass im Falle einer Ablehnung die

Therapeut_innen die ,Schuld‘ vor allem bei sich suchen.

,» I'1: Also zum Beispiel bei dem einen mit der Beichte, der erst zugesagt
hat und dann abgesagt, da war ich jetzt wirklich: Hab ich das jetzt falsch
verstanden? Also da hab ich die Schuld bei mir gesucht!! Haben wir den
jetzt gedringt, hat er das Gefuhl gehabt, er muss da zusagen? Was haben
wir jetzt ausgestrahlt? (...) Also was da alles abgelaufen ist... Also ich hab
cher bei mir das gesucht, nicht so sehr beim Patienten.* (FK1, 316)

Dabei erwarteten die Therapeut_innen von sich, nicht nur die Intervention
angemessen zu beschreiben, sondern das Angebot zugleich zum ,richtigen Zeitpunkt’

und bei den ,richtigen Anzeichen® zu machen.

,» 13: Aber das ist schon ein interessanter Aspekt. Wenn ich jetzt an die
paar Leute zuriick denke, wo ich es anboten hab und die eigentlich schon
im Gesprich signalisiert haben: nee, lieber nicht, da such ich's dann auch
cher bei mir, quasi: ich hab's nicht gut eingefiihrt. Und nicht: der mag
vielleicht nicht oder hat seine eigenen Griinde, warum das jetzt nicht
seins grad ist.. Aber ich bin da auch eher eine, die... T2: Falscher
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Zeitpunkt... T3: Ja, falscher Zeitpunkt oder nicht richtig formuliert oder
irgendwas Ubersehen, Zeichen falsch gedeutet... T1: Ja, genau, eh...”

(FK1, 318-322)

Wihrend die Therapeut_innen das eigene Verhalten stark hinterfragten, akzeptierten

sie hingegen eine Ablehnung von Seiten des_der Patient_in widerspruchslos.

,»1'1: Da bin ich eigentlich dann auch zurtickhaltend: wenn sie ablehnen...
T2: Das akzeptiert man. T1: ...dann lehnen sie ab. Das ist okay.” (FK1,
296-298)

Ein erneutes Nachfragen oder Einhaken wurde nur dann als legitim angesehen, wenn

die Entscheidung noch nicht eindeutig gefallen war.

,»12: Eher schon, wenn sie hin und her gerissen sind... T1: Genau. Wenn
sie unsicher sind, dann schon. Aber wenn sie so dezidiert ablehnen, dann
bin ich eigentlich sehr: Nein, ist okay. Nein, Sie mussen nicht. Nein, ich
will Sie nicht zwingen... Dann pack ich gleich schnell wieder alles ein,
was ich so mithatte. (FK1, 313f)

3.4 Verschiebung der Intervention

In fast einem Viertel der Fille (23%) wurde die Intervention weder explizit abgelehnt
noch angenommen, sondern die Teilnahme zwar in Erwigung gezogen, aber erst zu
einem spateren Zeitpunkt. Fur die Verschiebung konnten von Patient_innenseite
Griinde genannt werden (z.B. das Kommen von Besuch oder Mudigkeit), es konnte
aber auch sein, dass der_die Therapeut_in ohne Angabe von Griinden mit einem ,Ich
melde mich dann!‘ entlassen wurde. Eine tatsichliche Kontaktaufnahme von Seiten

der Patient_innen war in Folge unwahrscheinlich.

,»I'1: Aber die kénnen auch sagen: jetzt bin ich grad zu miide oder jetzt
bin grad... T2: schwach... T1: ... keine Ahnung was, genau, oder es
kommt jetzt bald Besuch oder puh, was weil ich, irgendwas, was sie
noch machen: Ich meld mich dann! Das ist ganz gefihrlich! ,Ich meld
mich dann!® ((Lachen)) Weil das ist dann... da hiangen wir ja dann immer
in einem Leerraum... T2: Da haben wir noch keinen Anruf gekriegt bis
jetzt. (FK1, 423-420)

Ein méglicher Grund fiir das Verschieben konnte die Angst sein, mit der Intervention

das Leben unwiderruflich abzuschlie3en.

»I1: Also, jetzt bei diesem Entscheidung Verschieben... also, das
erinnert mich immer wieder an das Angebot der Krankensalbung, das
wir ja auch haben und wo's ganz viele Menschen gibt, die auch sagen:
Nein, jetzt noch nicht. Eben auch, weil sie das Gefiithl haben: wenn das
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Die Intervention erschien als Schleuse, die einen unwiderruflich dem Tod entgegen

hebt.

Krebserkrankungen werden von Betroffenen hdufig als Feind erlebt, den es zu
bekimpfen gilt. Sich auf die WzT einzulassen, erschien fir manche wie eine

Einwilligung in den Tod und damit wie ein (verfrihtes) Aufgeben des Kampfes.

Eine Form der Riickschau, wie sie die Wiirdezentrierte Therapie anstoft, ist fur viele

erst moglich, wenn sie fir sich erkannt haben, dass Kimpfen keine zielfithrende

mal abgeschlossen ist, dann ist wirklich alles abgeschlossen! Und dann
kann ich nur noch sterben, weil dann hab ich ja mein Leben
abgeschlossen mit dem Ding, ja? Dann kann auch nicht mehr noch eine
Seite dazu gefiigt werden. Dann ist es das gewesen! Und ich hatte eine
Patientin, die hat... die hat mich immer wieder kommen lassen. Die hat
das Dokument nicht abgeschlossen, bis zu ihrem Tod nicht
abgeschlossen. Jedes Mal, wenn ich wiederkam, und hab ihr wieder den
neuen Teil vorgelesen, den wir das letzte Mal wieder... hat sie noch mal
erganzt und wenn ich dann gesagt hab: konnen wir das jetzt so lassen,
kénnen wir das so... Nein, nein! Kommen'S nochmal! ((Lachen)) Und
dann kam wieder noch irgendeine Episode, bis sie eigentlich schon gar
nicht mehr zum Reden in der Lage war.* (FK1, 392)

,» 12: Die Schleusenttiren gehen zu und ich komme nicht mehr zurtick. ..
M: Als ob man damit den Knopf driicken wirde in den... T1: Genau:
jetzt geht's abwirts! M: ... in die letzte Phase sozusagen. T2: Ja, das ist...
M: Als ob wirklich das... die Metapher vom Buch, oder: als ob sozusagen
ich damit die letzte Zeile schreiben wiirde: Ende! Und zuklappen, oder.
Als ob damit dann das Leben zuende wir. Und da wehrt man sich...
((Mehrstimmige Zustimmung))*“ (FK1, 395-401)

,»I3: Zu dem Zeitpunkt, wo ich's angeboten habe, war das Zeitfenster
irgendwie okay oder thematisch wat's okay. Und dann iberlegt der
Patient und der hat dann aber noch so viel Hoffnung, dass es fir ihn...
ich hab immer so das Gefiihl: wenn er jetzt da einwilligen wiirde, dann
wir das so ein... ein Symbol ,Jetzt ist es wirklich soweit’! T2: So ein
Aufgeben! T3: ... dass es nicht mehr besser wird. Ja, eben... Das wir
jetzt so meine Hypothese ein bisschen, warum manche Menschen das so
ein bisschen verschieben. M: Damit wiirde ich eingestehen, dass es
wirklich dem Ende zugeht, oder? In dem Sinn... T3: Das ist so ein
bisschen mein... T2: Oder ich wiirde authoren zu kimpfen! Weil man
muss ja kimpfen: bis zuletzt! T3: Bis zuletzt! Bis zum letzten Atemzug]
T2: Und wenn nicht fiir sich, dann fir Andere wenigstens.” (FK1, 372-
379)

Option mehr ist.

,,M: Riickschau, damit ich mich auf diese Art von Rickschau einlasse,
muss ich irgendwie ein Stiick nicht hauptsichlich mit der Zukunft
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beschiftigt sein und mit dem Kédmpfen, oder, sondern irgendwie sagen:
um die Ist-Beschreibung geht's jetzt gar nicht mehr so. Und dieser innere
Umschaltprozess, sozusagen, der wird verweigert und daher: Jetzt noch
nicht. Das wiirde ich erst machen, wenn ich irgendwie das Kimpfen
aufgeben wirde und mich drauf einlassen, dass ich stirb, dann tit ich's
machen. T3: Ja, also ich erleb das schon so.* (FK1, 381f)

Ein moglicher weiterer Grund fiir ein Verschieben kann in der Beziehung zwischen
Patient_in und Therapeut_in liegen: der_die Patient_in mochte den_die Therapeut_in

durch eine Absage nicht enttiuschen.

,» 1'1: Manchmal bin ich mir einfach nicht ganz sicher, ob das nicht auch
einfach nur ein Verschieben ist, weil sie nicht so klar sagen wollen: Nein!
T2: Ja, ja! T1: Weil sie uns das nicht antun wollen. Weil das passiert ja
auch ofter... T2: Auch das! T1: Je mehr wir begeistert sind von dieser
ganzen Geschichte und von unserem tollen Angebot, desto mehr haben
sie das Gefiihl, wenn sie es jetzt ablehnen, ist das fiir uns ja ganz tragisch!
((Lachen)) Weil wir sind dann traurig und sie wollen uns doch nicht
traurig machen. Also sagen sie: Ja, ich tberleg es mir. Um nicht gleich
Nein zu sagen - aus welchen Griinden auch immer!* (FK1, 439-443)

Diese Vermutung speist sich aus Erzihlungen von Patient_innen, die von einem

dhnlichen Verhalten gegentiber Arzt_innen berichten.

,» I'1: Wir horen ja auch solche Sachen wie, dass der Patient dann zu uns
sagt: Mei, eigentlich méchte ich keine Chemotherapie mehr, aber das
kann ich doch dem Herrn Doktor nicht antun, der bemuht sich doch so!
((Lachen)) Und analog dazu denk ich mir dann: Ja, hmbh, sichst du das
jetzt bei mir genauso? Die bemiiht sich doch so, mei, die ist doch so ein
nettes Madchen, da kannst du doch der nicht sagen, dass du das nicht
willst.*“ (FK1, 450)

Die Tatsache, dass ein Grofteil derer, die die Intervention verschoben, bereits vor
dem Angebot von den Therapeut innen begleitet wurde, kénnte diese Theorie

bestatigen.
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Einfluss der Beziehung auf die Entscheidung

14
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10
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Zusage Verschiebung Absage

H Bestehende Begleitung ~ ® Neu in der Begleitung

Ahnlich wie bei einer Ablehnung der Intervention wurde die Verschiebung von den

Therapeut_innen bei den Patient_innen nicht hinterfragt.

,»M: Das heif3t, das ist auch ein Hindernis, diese Aussage ,Ich meld mich
dann!, wenn ihr die unwidersprochen akzeptiert, oder? T1: Genau. M:
Dann habt ihr wieder euer Respektproblem, oder? Oder
Auftragsproblem? T1 und T2 ((zustimmend)): Hmh.* (FK1, 428-431)

Selbst eine erneute Nachfrage nach einiger Zeit wurde als méglicherweise aufdringlich
empfunden und stellte die Therapeut_innen vor die Frage, wann und in welchen

Zusammenhingen sie erneut auf die Intervention zurickkommen durften.

T1: ,,Also da hat sich bis jetzt noch niemand gemeldet auf dieses "Ich
meld mich dann". Und dann stehen wir immer vor dieser bléden Frage:
Wann dirfen wir das wieder ins Gesprich bringen? Durfen wir
Gberhaupt noch auftauchen oder haben sie dann das Gefiihl, es ist jetzt...
Ja... Und wann sagen wir: Hallo? Wir's jetzt was? Und wann machen wir
das nicht mehr?* (FK1, 427)

3.5 Entscheidung fiir die Intervention

Sechs Frauen und funf Minner entschieden sich zur Teilnahme an der Intervention.
82% davon lebten in einer Form der Partnerschaft, alle hatten Kinder. 73% waren
bereits vor der Uberweisung in Begleitung durch die Therapeut_innen. Das Angebot
erfolgte meist (73%) innerhalb von 24h nach der Uberweisung, in 91% war bis von
der Uberweisung bis zum Angebot nur ein einziger Besuch notwendig. Bei zwei
Patient_innen wurde das Angebot durch Mitarbeiter_innen des Seelsorgeteams
ausgesprochen, in den ibrigen Fillen durch die Therapeut_innen des Projektteams.

Nur zwei Patient_innen fiihlten sich beim Angebot nicht geschwicht, 55% litten
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unter starker Schwiche. Nur ein Drittel verspiirte keine Schmerzen. Der Mittelwert
des Zustandes der Patient_innen laut Palliative Performance Scale lag bei 49,55 — bei
Werten unter 50 liegt die durchschnittliche Uberlebensdauer (Median) unter sicben

Wochen (Loprinzi et al. 1994).

Mobilitit Krankheitszeichen | Selbstversorg. | Ernihrung | Bewusstsein | In %
Voll Normale Aktivitit, Vollstindig Normal Normal 100%
keine
Krankheitszeichen
Voll Normale Aktivitit, Vollstindig Normal Normal 90%
wenig Zeichen
Voll Normale Aktivitit, Vollstindig Normal oder | Normal 80%
wenig Zeichen reduziert
Reduziert Nicht arbeitsfahig, Vollstindig Normal oder | Normal 70%
wenig Zeichen reduziert
Reduziert Haushalt oder Hobby | Mitunter Hilfe | Normal oder | Normal oder | 60%
nicht moglich erforderlich reduziert verwirrt
V.a.sitzend | Keine Titigkeit Deutliche Hilfe | Normal oder | Normal oder | 50%
oder liegend | moglich, ausgeprigte | erforderlich reduziert verwirrt
Zeichen
Vor allem Keine Titigkeit Uberwiegend Normal oder | Normal, 40%
bettldgrig moglich, ausgeprigte | Unterstiitzung | reduziert somnolent
Zeichen oder verwirtt
Vollstindig | Keine Titigkeit Vollstindige Reduziert Normal, 30%
bettldgrig moglich, ausgeprigte | Pflege somnolent
Zeichen erforderlich oder verwirrt
Vollstindig | Keine Titigkeit Vollstindige Minimal Normal, 20%
bettldgrig moglich, ausgeprigte | Pflege schlucken somnolent
Zeichen erforderlich oder verwirrt
Vollstindig | Keine Titigkeit Vollstindige Mundvoll Somnolent 10%
bettligrig moglich, ausgeprigte | Pflege schlucken oder Koma
Zeichen erforderlich

Abbildung 11: Palliative Performance Scale (Anderson et al. 1996)

Wenn sich Patient_innen fur die Intervention entschieden, geschah dies meist

(72,73%) zeitnah zum Angebot, also innerhalb der nichsten 48h.

,,1: Wie war das fiir Sie, als das Angebot gemacht wurde, war das schwer
oder war das...? P: Nein, gar nicht, im Gegenteil. Ich habe das dann auch
gleich gesagt... Also ich habe nur kurz dartiber nachgedacht und hab das
dann auch gleich gemacht und hab das auch den Kindern gesagt...”

(LI20, 32f)

63,64% trafen die Entscheidung nicht unmittelbar beim Angebot, sondern wollten
sich die Idee noch ein wenig durch den Kopf gehen lassen. Wenn die Bedenkzeit
linger als eine Woche ging, wurde die Wahrscheinlichkeit gering (9,09%), dass es noch

zu einer Zusage kam.

Einige Patient_innen machten die Entscheidung abhingig von der Person des_der

Therapeut_in.



Herausforderungen bei der Durchfihrung der Wiirdezentrierten Therapie im Akutkrankenhaus 183

» 12 Wat's fir dich auf der Kippe so in der Entscheidung, wo du das
gehort hast? Hast gedacht: das ist was fir mich oder...? P12: Auf der
Kippe kann ich nicht sagen... weil... weil ich dich kenne. Das wurde ich
jetzt mit einem Anderen nicht machen wie mit dir...* (LI12, 28-30)

Ein grundsitzliches Vertrauensverhiltnis zwischen Patient_in und Therapeut_in war

wichtig fir die Zusage.
,,P12: Das Schwierige ist halt da wirklich den Zugang zu der Person zu

finden... das gilt jetzt fiir beide Seiten. (...) Du bist fiir mich die Person
und nicht fiir jeden die Person.* (LI12, 126-128)

Verstandnis der WzT — Patient innen

Fir diejenigen, die sich fir eine Teilnahme entschieden, hatte die W2zT
unterschiedliche Bedeutung. Die einen nutzten die Moglichkeit, eine Form von

Biographie zu verfassen.

»Der Patientin wurde das Angebot durch eine Krankenschwester
gemacht, da sie von sich aus gesagt hatte, dass sie noch gerne ihre
Biographie geschrieben hitte, aber jetzt dazu nicht mehr in der Lage sei.*
(FNAng22, 57)

Andere waren froh, ,ihre Sprachlosigkeit iiberwinden® (FN64, 70), ,etwas tun‘ zu
kénnen (FN61, 65). Das Enddokument wurde als Vermichtnis (FN 3,4), als
besonderes Geschenk fiir die besten Freunde (LI62, 61-67) gesehen.

,,P20: Fir mich war das eine Sache, weil ich damals auch ziemlich
schwach war, fir die Kinder irgendwo ein Stiick von meinem Leben zu
hinterlassen, dass die Kinder vielleicht einen Blick auf das tun, was ich
erlebt hab oder wie es mir gegangen ist. Und das war mir wichtig. Dass
die Kinder irgendwo was haben, was sie angreifen kénnen, wo sie
nachlesen kénnen, wo sie nachdenken kénnen: aha, das war so, vielleicht
hat sie das deshalb oder so oder so gemacht... Also wie so eine Art
Vermichtnis fir die Kinder war das fir mich... und das war mir wichtig.
Deswegen habe ich das gemacht. Das war der Hauptgrund bei der
ganzen Geschichte. (120, 31)

Manche wollten tatsichlich ihr Leben damit zu einem guten Abschluss bringen
(FN20, 52), manchmal auch noch Vergangenes bewiltigen und sich mit dem eigenen
Leben verséhnen (FK1, 391).



184  Die Wiirdezentrierte Therapie im Setting eines Akutkrankenhauses

3.6 Fazit

Die Ergebnisse machen deutlich, dass die Entscheidung fiir oder gegen die
Intervention von verschiedenen Faktoren abhingt. So spielen neben der psychischen
und/oder korpetlichen Verfassung des_der Patient_in auch die Beziehung zum_zur
Therapeut_in eine Rolle sowie die Art und Weise, wie diese_r die Intervention
eingefiihrt hat. Von wesentlicher Bedeutung ist die Frage, ob Patient_innen einen
personlichen Sinn in der Teilnahme finden. Menschen am Lebensende, denen nur
noch begrenzte korperliche Ressourcen und Lebenszeit zur Verfiigung stehen,
Uberlegen sehr genau, fiir was sie ihre kostbare Kraft verwenden wollen. Daher reicht
fir viele nicht aus, dass die Teilnahme fur sie personlich hilfreich sein koénnte. Sie
entscheiden sich viel hiufiger fur eine Teilnahme, wenn sie jemanden vor Augen
haben, fir den sie das Dokument erstellen wollen. Somit steht dabei fur die
Patient_innen haufig nicht das personliche Wohlergehen im Mittelpunkt, sondern
vielmehr der Vermichtnischarakter der Intervention. Dieser Aspekt sollte bereits

beim Angebot mitberiicksichtigt werden.

In Bezug auf die Entscheidung gibt es zwei wesentliche Fallen, die zu beachten sind.
Zum einen kommt es vor, dass Fachpersonal den Patient_innen die Entscheidung
,abnimmt’, indem sie ithnen weder selber das Angebot machen noch die Patient_innen
an andere Mitarbeiter_innen {iberweisen, weil sie der Uberzeugung sind, dass die
Intervention fiir die_den Betroffene _n nicht geeignet ist. Dies beruht auf einer
subjektiven Einschitzung des_der Patient_in, die zutreffend sein kann, aber nicht
muss. Chochinov betont, dass es bei der WzT dullerst schwierig ist zu sagen, wer auf
das Angebot einsteigt. Daher sollte das Angebot grundsitzlich moglichst vielen

gemacht und die Entscheidung den Patient_innen selber iiberlassen werden.

Zum Anderen ist es wichtig, dass den Patient innen eine freie Entscheidung
erméglicht wird. Es soll nicht der Eindruck entstehen, dass sie die Intervention
machen miissen, um ein_e ,gute_r‘ Patient in zu sein oder um den_die
Anbieter_innen nicht zu enttiuschen. Nicht alle wollen auf ihr IL.eben und ihre
Beziehungen zurtickblicken und dies muss respektiert werden. Eine wichtige Rolle
spielt dabei die Beziehung zwischen Patient in und Therapeut_in. Fur die
Patient_innen muss deutlich sein, dass ein ,Nein‘ zur Intervention von ihrer Seite
nicht bedeutet (es sei denn, sie méchten es so), dass der_die Therapeut_in den
Kontakt beendet. In nicht seltenen Fallen wunschen die Patient_innen namlich sehr
wohl ein Gesprichsgegeniiber, aber sehen keinen Nutzen in der Teilnahme an der

Intervention oder haben aus verschiedenen Griinden Hemmungen.

Dieser Wunsch nach ,Intervention nein, Gesprichsbegleitung ja® sahen die

Therapeut_innen auch als einen Grund fir die hohe Anzahl derer, die die
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Intervention nicht klar ablehnten, sondern auf Spiter verschoben. In der Regel kam
es bei diesen Patient_innen nicht mehr zur Intervention, da aus dem ,Spiter® mit der
Zeit ein ,zu spit’ wurde. Das wiederholte Nachfragen in Folge einer solchen
Verschiebung stellte fiir die Therapeut_innen einen Balanceakt dar: auf der einen Seite
wollten sie die Intervention nicht ganz in Vergessenheit geraten lassen, auf der
anderen Seite auch nicht aufdringlich werden. Da sie eine gute Beziehung zum_zur
Patient_in immer als hoheres Gut als die Teilnahme an der Intervention sahen,

tendierten sie eher dazu, die Intervention nicht mehr anzubieten.

4 Durchfihrung der Intervention

63,64% der Patient_innen, bei denen die Intervention durchgefiihrt wurde, hatten
nach der Uberweisung an die Therapeut innen nur einen Aufenthalt im
Krankenhaus. Die durchschnittliche Verweildauer betrug 15 Tage (Median) und lag
damit um 8,5 Tage hoher als die durchschnittliche Verweildauer bei allen
eingeschlossenen Patient_innen. Der jeweils lingste Aufenthalt dauerte im
Durchschnitt 18 Tage (Median) und war damit doppelt so lange wie der Durchschnitt

der lingsten Aufenthalte bei allen eingeschlossenen Patient_innen.

Durchschnittl. Durchschnittl. langster
Verweildauer Aufenthalt
20,0 20
15,0 15 .
10,0 . 10
5,0 5
R S
Alle eingeschlossenen Nur die, bei denen Alle Nur die, bei denen
Patient_innen die WzT durchgefihrt eingeschlossenen die WzT
wurde Patient_innen  durchgefiihrt wurde
B Verweildauer B Langster Aufenthalt

Eine langere Verweildauer erhohte somit die Wahrscheinlichkeit, dass die

Intervention durchgefithrt werden konnte.
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Auswirkung der Dauer des langsten Aufenthaltes auf die
Wahrscheinlichkeit der Durchfiihrung der Therapie
40
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B Therapie erfolgt W Therapie nicht erfolgt

Eine Verlingerung des stationdren Aufenthaltes ausschlieBlich aufgrund der

Wiirdezentrierten Therapie war nicht méglich.

,»I'1: Wir haben auch die Situation gehabt, wo wit's angeboten haben
und wir dann darum gekampft haben, dass die Patientin vielleicht noch
cinen Tag linger bleiben kann, damit wir es irgendwie durchfithren
konnen und das war dann nicht moglich.... T2: Ja. T1: Da hast du [T2]
ja sogar interveniert... wo die eine Arztin dann gesagt hat, fiir sie wir's
okay, aber fiir den anderen Arzt war es eben nicht okay, weil Station so
voll, und damit war das Ganze gegessen.” (FK1, 468-470)

4.1 Dauer

Bei 72,73% der Patient_innen, die sich fiir die Intervention entschieden hatten, wurde

das eigentliche Interview innerhalb von 24h nach der Entscheidung durchgefiihrt.

Bei 63,64% blieb die Dauer des Interviews unter einer Stunde, drei Patient_innen
redeten linger als 1,5 Stunden. In der Mehrzahl der Fille (72,73%) konnte das
Interview innerhalb eines Besuches abgeschlossen werden, zwei Patient innen

benotigten zwei, ein_e Patient_in drei Interviewtermine.

In 63,64% der Fille stand das fertige Transkript innerhalb von 24 Stunden zur
Verfligung, in nicht dringlichen Fillen konnte der Transkriptionsprozess allerdings
auch bis zu 14 Tage in Anspruch nehmen. Die eigentliche Transkriptionszeit
schwankte dabei sehr (Schwankungsbreite von drei bis 12 Stunden, Mittelwert 7,35),
abhingig von der Redezeit der Patient_innen. Die Editionszeit nahm im Schnitt 4-5
Stunden in Anspruch, konnte aber in Einzelfillen je nach Linge des Interviews auch

mehr als acht Stunden betragen. Bei 63,64% der Interviews stand das Dokument
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innerhalb von 3-4 Tagen nach dem Interview zum Vorlesen bereit, nur bei zwei

Patient_innen dauerte dieser Prozess linger als eine Woche.

Die Ubergabe erfolgte meist 2-3 Tage nach dem letzten Vorlesen (54,55%), nur in
Fallen Ubergabe

Krankenhausaufenthaltes. In 90% der Fille konnte die Intervention innerhalb von 14

zwel erst im Rahmen eines weiteren

erfolgte die

Tagen ab Einwilligung abschlossen werden. Dabei machten die Therapeut_innen bei

den Patient_innen in der Regel (90,91%) zwei bis vier Besuche.

Anzahl Dauer Kosten Summe
Angebots-/ O 2 Besuche O 30 min/ 25,00 €/h 25,00 €
Entscheidungs- Besuch
phase
Organisations- | Absprachen mit | Insgesamt ca. | 25,00 €/h 12,50 €
phase Patient_in  und | 30 min

Personal
Dutrchfithrung | O 1 Interview O 60 min 25,00 €/h 25,00 €
Interview
Transkription Ggf. extern @ 7h 10,00 €/h 70,00 €
Edition O 4h 25,00 €/h 100,00 €
Votlesen M 30 min 25,00 €/h 12,50 €
Uberarbeitung | @ 1x M 30 min 25,00 €/h 12,50 €
Ubergabe O 15 min 25,00 €/h 6,25 €
Materialkosten | Druck, Bindung 10,00 €

273,75 €

Die Transkription und Edition wurden tber einen Verein finanziert, die restlichen

Kosten trug das Krankenhaus.

Die Zahlen machen deutlich, dass die Intervention trotz ihrer Kirze einfach eine
gewisse Zeit in Anspruch nimmt, die nicht bei jedem_r Patient_in zur Verfigung
steht.

,»12: Ja, ich mein, das ist eh immer herausfordernd: es [die Therapie]
braucht einfach eine Zeit, das wissen wir, selbst wenn wir ganz schnell
sind, wenn man es selber transkribiert in der Nacht und, und, und...
trotzdem braucht's eine Zeit und die hat nicht jeder... das ist schon auch
ein Faktum, glaub ich...” (FK1, 92)

Ein wesentlicher Faktor in Bezug auf die Gesamtdauer der Intervention ist die

Transkription. Sie wurde beim Projekt in der Regel an eine von zwel externen
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Transkripteurinnen ausgelagert. Aufgrund der geringen Planbarkeit der Intervention
konnte es jedoch sein, dass aufgrund von Urlaub oder Krankheit keine von beiden
verfiigbar war und die Transkription daher von einem_einer der Therapeut_innen

ubernommen werden musste.

,»I1: Wir haben zwei Transkripteurinnen, aber selbst da kann's
Situationen geben, wo beide nicht kénnen, wo dann irgendjemand von
uns dann auch die Transkription tibernehmen muss, weil das Ganze ja
dann (...) irgendwie moglichst schnell ja auch wieder gehen muss...
Gedringt durch das, dass der Patient bald entlassen wird oder dass er
immer schlechter wird...“ (FK1, 508-510)

4.2 Ort

45,45% der Patient_innen waren zum Zeitpunkt in einem Einzelzimmer
untergebracht, weitere 45,45% in einem Drei- bis Vierbettzimmer. In 54,55% der
Fille wurde das Interview im Patient_innenzimmer durchgefiihrt, beim Interview war
bis auf einen Patienten, dessen Frau wihrend der Therapie im Raum war, niemand
auller dem_der Therapeut_in anwesend. In der Mehrzahl der Fille (72,73%) kam es
wahrend des Interviews zu keiner Stérung, in einem Fall kam Besuch, zweimal wurde
das Gesprach durch das Klingeln des Telefons unterbrochen. Die Storungen hatten

aber keine relevante Auswirkung auf die Therapie.

Die Zimmersituation verinderte sich beim Vortlesen im Vergleich zum Interview
nicht, allerdings waren in zwei Fillen Mitpatient_innen im Zimmer anwesend. Das
Vorlesen wurde in drei Fillen durch Besuch unterbrochen, aber nicht wesentlich

beeinflusst.

Wenn Patient_innen in einem Mehrbettzimmer lagen, war das Stationspersonal sehr

behilflich, einen Ort zu finden, wo die Intervention ungestort stattfinden konnte.

»1I1: Was verhiltnismal3ig gut funktioniert hat, also, ich mein, viele
waren eh schon in Einzelzimmern, aber was auch relativ gut funktioniert
hat, war, wenn die in Mehrbettzimmern waren, dann ne Méglichkeit zu
finden: wohin mit den Patienten. Selbst mit Bett oder Liege oder so was.
Und da... da gab's immer eine Loésung und da war auch immer das
gesamte Personal eigentlich total hilfsbereit, da einfach die Moglichkeit
dann zu schaffen: im Arztezimmer, im... keine Ahnung, wo man dann
einen Raum geschaffen hat, wo das dann stattfinden kann.* (FK1, 482)

Die eigentliche Durchfiihrung der Intervention wurde von den Therapeut_innen als

recht problemlos erlebt, was sie so nicht erwartet hitten.
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,» I'l: Also ich muss sagen, ich hatte mir das [die konkrete Durchfiihrung]
um einiges komplizierter vorgestellt, als es tatsichlich war. Also ich hab
gedacht, da wiirden viel mehr Probleme auftreten...” (FK1, 476)

Insbesondere das Verhalten des Stationspersonals wurde als ,sehr riicksichtsvoll*

beschrieben.

,»12: Ja, eigentlich auch nicht problematisch, also wirklich sehr
rucksichtsvoll... Ich hitte jetzt eigentlich keine groBe Schwierigkeit
gesehen.

In einem Fall konnte das Votlesen nicht mehr personlich erfolgen, da der Patient ins
Hospiz tberstellt worden waren. In diesem Fall wurde mit einem Seelsorger im

Hospiz Kontakt aufgenommen, der die Intervention zu Ende fihrte.

,» 1 2: Einmal haben wir es vorlesen lassen, oder...? T1: Ja, da haben wir
es an einen anderen Seelsorger geschickt. T2: Der [Patient] ist ins Hospiz
gekommen und dann hab ich Kontakt aufgenommen mit dem
Seelsorger dort und habe es ihm zugeschickt und dass er thm des vorliest.
Der hat das ein bisschen gekannt und der hat's halt dann gemacht...
(FK1, 524-526)

Ubergabe

B An den_die Patient_in M An Pat Gber andere Person B An andere Person

Acht Patient_innen wurde das Dokument durch den_die Therapeut_in Gberreicht. Je
nach Verweildauer erfolgte dies im Rahmen des Krankenhausaufenthaltes, wahrend
dessen die Intervention durchgefithrt worden war, oder danach. Den
Therapeut_innen war es ein Anliegen, das Dokument moglichst personlich zu
tbergeben. Der Kontakt erfolgte dabei bei weiteren, stationiren oder ambulanten
Aufenthalten des_der Patient in im Krankenhaus. In einem Fall wurde das
Dokument durch Angehérige tbergeben, da die Patientin ins Hospiz tberstellt

worden war. Zwei Patient_innen waren bei Fertigstellung des Dokumentes bereits
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verstorben, das Dokument wurde gemal3 ihren Wiinschen an die zuvor bestimmten
Angehorigen ibergeben. Alle Varianten, bei denen das Dokument nicht beim
unmittelbaren stationdren Aufenthalt Gbergeben werden konnten, wurden als

Herausforderung etlebt.

,»,I'1: Bei einigen haben wir es nicht mehr geschafft, es den Patienten
selber zu geben und dann wird's eine Eierei. Dann wird's schwierig, wie
tut man jetzt... Entweder ist der Patient einfach entlassen, lebt aber noch,
ja dann muss man schauen: wie kriegt dieser Patient das? Auf welchen
Wegen? Oder der Patient selber lebt nicht mehr, hat uns aber gesagt,
wet's bekommen soll. Und dann habe ich zwei verschiedene Varianten
gehabt. Das eine war, dass ich die Ehefrau hereinbestellt habe. Die
zweite Variante war, dass Angehorige zum Gedenkgottesdienst [fiir die
Verstorbene| kamen und ich dann mit einer Angehdrigen. .. also mit der
gesprochen habe, dass ich die Dokumente habe. Dass es die und die
Personen bekommen sollen und dass ich sie jetzt ungern einfach per
Post verschicken will, weil das manche Leute ja noch gar nicht gewusst
haben, dass es dieses Dokument gibt und dass sie es bekommen sollen.
Und dann hab ich mit der Angehdrigen gesprochen, dass ich es ihr
schicke und sie es personlich tibergibt, weil sie bei dem Prozess mit dabei
war und erlebt hat, um was es da geht und was erkliren konnte. Aber
das wird dann eine komplexe Sache, wo man viel iberlegen muss: was
ist jetzt da vertretbar, was ist da jetzt sinnvoll...” (FK1, 523)

4.3 Verfassung der Patient_innen

45,45% der Patient_innen waren zum Zeitpunkt des Interviews vollig bettldgrig,
uneingeschrinkt mobil waren nur zwei Patient_innen. Mehr als die Hilfte (54,55%)
lag wihrend des Interviews, selbstindig aufrecht sitzen konnten nur drei

Patient_innen.

27,27% der Patient_innen bendtigten Schmerzmedikamente, die durch Perfusoren
verabreicht wurden, dieselbe Anzahl war auf die Verabreichung von Sauerstoff
angewiesen. Trotz Schmerzmedikation bezeichneten sich nur vier Patient_innen als

schmerzfrei.

Nur in einem Fall war ein Vorlesen des Dokumentes nicht mehr méglich, da der
Patient bereits verstorben war. Was die Mobilitit, die kérperliche Schwiche und die
Konzentrationsfahigkeit der Patient_innen angeht, veranderte sich im Vergleich zum
Interview beim Votlesen nichts. Lediglich ein_e weitere_r Patient in war auf

Medikamente aus Perfusoren angewiesen.
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4.4 Inhalte des Gesprichs

Die eigentlichen Inhalte des Gespriches stellten fir die Therapeut_innen keine
besondere Herausforderung dar, da diese Themen auch bei ihren sonstigen
Gesprichen mit den Patient_innen auftreten und sie mit dem Umgang daher vertraut

sind.

,» 1'1: Diese Art des Gespriches gehort durchaus zu unserer Tatigkeit...
Also da kann immer in einem normalen Seelsorgegesprich das auch
aufbrechen. Also das ist nicht unbedingt das, was... Also das glaub ich,
hab ich, glaube ich nicht in mir, dass ich Sorge habe, dass ich damit
irgendwie was Negatives auslose... also im Sinne von negativer
Erinnerungen oder so was...”“ (FK1, 172)

In Bezug auf die Intervention entstand sogar cher der Eindruck, dass die
Patient_innen genau auswahlen, was sie im Rahmen der Intervention von ihrem
Leben erzahlen und sich dabei eher auf das konzentrieren, was sie erfolgreich

bewiltigt haben.

,,I'1: Ich habe eher das Gefiihl, dass die Menschen, die's dann machen
und diese Dinge tatsichlich erzahlen und nicht einfach auslassen, weil
viele lassen einfach diese Dinge dann auch aus. Aber die, die sie erzihlen,
erzihlen sie unter dem Blickwinkel "Ich habe es geschafft". Das habe ich
ertragen und bin aber trotzdem... und hab's tGberlebt! Jal Ich habe es
geschafft: Mein Vater hat mich missbraucht, aber trotzdem hab ich ein
gluckliches Leben irgendwann gehabt, so.* (FK1, 170)

4.5 Auswirkung auf die Arbeit der Therapeut_innen

Aufgrund des hohen Zeitdrucks musste die Intervention moglichst schnell nach der
Entscheidung des_der Patient_in durchgeftihrt werden. Dies erforderte eine hohe
Flexibilitat auf Seiten der Therapeut_innen. Die Arbeitszeit der Therapeut_innen

musste moglichst frei gestaltbar sein, um spontan reagieren zu kénnen.

»13: Also du musst, wenn man von dem spricht, was braucht es fiir
Anforderungen, um das iberhaupt zu realisieren, du musst sehr frei in
deiner Zeitgestaltung sein. T1: Genau! T3: Sehr flexibel, schnell und
frei.” (FK2, 238-240)

Auch wenn die Seelsorger_innen im Vergleich zur Psychologin, die in Terminablaufe
der Ambulanz eingebunden war, verhiltnismal3ig frei agieren konnten, unterlagen sie
ebenfalls Anforderungen ihrer tiglichen Arbeit, die nicht ohne weiteres zuriickgestellt
werden konnten. Dies war nur méglich, da mehrere Seelsorgende zeitgleich im Haus
waren, die bereit waren, dem_der Therapeut_in auch kurzfristig den Freiraum fir die

Durchftihrung der Intervention zu ermdoglichen.
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,I1: Man muss natttlich dann immer schauen: wie ldsst sich das
vereinbaren, weil wenn man dann gerade selber auf Rufbereitschaft fir
die Seelsorge ist, oder so was, dann mdussen wir natirlich gut
kommunizieren im Team, hoffen, dass irgendjemand anders da ist, der
irgendwie bereit ist, dann die Rufbereitschaft zu tibernehmen. Bis dahin,
dass wir beide bereit waren, dann halt auch Uberstunden zu machen, das
halt dann am Abend noch zu machen oder halt da... des irgendwie ...

eben unseren Dienst zu verlingern, weil das jetzt halt grade...” (FK 1,
480)

Aufgrund der Unplanbarkeit des Bedarfs war es schwierig, eine angemessene

Personalplanung gewihrleisten zu kénnen.

,»13: Aber ich denk, die groflen Herausforderungen sind einfach diese
Flexibilitit und dann doch irgendwie eine Kontinuitit an personeller
Versorgung zu haben, auch wenn es mal Flauten gibt oder wenn es dann
viel zu viel ist. Du musst dann immer irgendwie diese Welle abpuffern,
wo... du nie weil3t, wann sie kommt. T1: Genau! Und das ist... Wir
machen ja nicht nur das. Sondern wir machen ja dann noch andere
Sachen, die dann auch noch Wellen haben und wenn die dann die Spitze
zur gleichen Zeit haben, ja dann geht nichts mehr...* (FK2, 249-250)

Daher kam es in 54,55% der Fille bei der Durchfiihrung der Intervention zu
Uberstunden bei den Therapeut_innen, zweimal mussten Kolleg _innen Aufgaben
von ihnen tbernehmen, die sie aufgrund des Interviews nicht ausfithren konnten.
Auch fiir das Votlesen mussten in 54,54% Anderungen in den normalen
Arbeitsabldufen der Therapeut_innen gemacht werden (Abgabe von Titigkeiten oder
Uberstunden).

Die Therapeut_innen waren im Rahmen der Pilotphase zu dieser Mehrarbeit bereit,
sahen diesbeztiglich aber im Blick auf eine dauerhafte Einfiihrung Probleme. Eine
Erleichterung sehen sie darin, wenn die Gruppe der moglichen Therapeutinnen

mindestens drei Personen umfasst und sich die Arbeitslast so verteilt.

,»12: Das ist jetzt alles Pilotphase und Studie und... Wenn es jetzt zur
Regel wird und das wire hiufig so, dass du Uberstunden machen
musstest, oder bist in der Situation, dass du es fertig kriegen
willst/musst... eben, das ist schon nochmal... es braucht mindestens drei
Personen, also mehr als einen, der... [die Intervention durchfihren

kann]“ (FK1, 500)

Eine Absprache unter den Therapeut_innen bzgl. verfigbaren Ressourcen vor dem
Angebot der Intervention wurde zwar als wichtig angesehen, war aber nur bedingt
hilfreich, da sich die Situation angesichts der langen Entscheidungsphase bis zur

Durchfiihrung wieder geandert hatte.
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,»12: Also das muss eigentlich vorher abgesprochen sein, bevor man's
anbietet... T1: ... ob da Ressourcen da sind! T2: ...ob wir das machen
konnen... weil sonst... T'1: Und das ist eben schwierig, wenn dann so ein
Entscheidungsprozess so lang ist, weil dann kann zu dem Zeitpunkt, wo
wir Uber all das gesprochen haben, die Ressourcen da gewesen sein, und
zu dem Zeitpunkt, wo der Patient sagt: Jetzt! ... kriegen wir ein

Problem...” (FK1, 500-503)

4.6 Auswirkung auf die Arbeit der anderen Berufsgruppen
Auf die Titigkeit der Gbrigen Berufsgruppen wirkte sich die Durchftihrung des

Interviews nur selten aus: einmal kam es zu Verinderungen im Pflegeablauf, zweimal
musste das Essen fiir den_die Patient_in warmgestellt werden, zweimal beeinflusste

das Interview die Arbeitsabliufe des Reinigungspersonals.

4.7 Interprofessionelle Kommunikation

Im Hinblick auf die Intervention wurde bei sechs Patient innen (54,55%) der
behandelnde Arzt konsultiert. Zu Gesprichen mit dem Pflegepersonal kam es immer,
in 63,64% der Fille waren es ein bis zwei, in 27,27% drei bis vier und bei einem_r
Patient_in mehr als vier Kontaktaufnahmen von Seiten des Therapeut_innenteams.
Kontakt mit den Mitarbeiter_innen der Psychologie wurde nur selten aufgenommen
(27,27%), mit denen der Seelsorge weit haufiger (63,64%).

4.8 Fazit

Die Durchfthrung an sich stellte sich in mancherlei Hinsicht als weniger
herausfordernd heraus als urspringlich vom Forscher_innenteam erwartet. So erwies
sich z.B. die raumliche Situation als problemlos, da sich die Patient_innen entweder
aufgrund ihrer weit fortgeschrittenen Erkrankung bereits in einem Einzelzimmer
befanden oder ein Wechsel in einen anderen Raum fiir die Dauer der Durchfiihrung
der Intervention trotz korperlicher Einschrinkungen verhiltnismiBig einfach
moglich war. Dies lag unter anderem auch an der hohen Bereitschaft des
Stationspersonals, eine entsprechende Intimsphire zu gewahrleisten, was aufgrund
der iberschaubaren Gesprichsdauer und der geringen Anzahl an vertraulichen
Gesprichskontakten auch realisierbar war. Dienlich war in dieser Hinsicht die
Tatsache, dass die Intervention bei vielen Mitarbeiter_innen auf eine hohe Akzeptanz
stie} und trotz aller Akutorientierung v.a. vom Pflegepersonal als wesentlich in der

Begleitung von Menschen am Lebensende eingestuft wurde.
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Ausreichend  personelle  Ressourcen  stellten jedoch  eine  wesentliche
Grundvoraussetzung fiir die Intervention dar. Im Rahmen des Pilotprojektes war in
vielen Fillen eine Durchfithrung nur méglich aufgrund der hohen Flexibilitit der
Beteiligten, was auch die Bereitschaft zu spontanen Uberstunden mit einschloss.
Aufgrund des sich in der Regel rasch verschlechternden Gesundheitszustandes, aber
auch wegen der kurzen Verweildauer oder der schwankenden psychischen Verfassung
der Patient_innen war ein rasches Handeln vonnoten, sobald sich ein_e Patient_in
fir die Intervention entschieden hatte. Dies umfasste sowohl die Therapeut_innen
als auch die externen Transkripteur_innen. Um die Intervention dauerhaft anbieten
zu kénnen, ist es notwendig, einen verhiltnismiBig groBen Pool an
Transkripteur_innen zu haben, da dies die Wahrscheinlichkeit erhéht, dass auch
dulerst kurzfristig eine Transkription méglich ist. Die Intervention war nur eine von
vielen anderen Aufgaben der Therapeut_innen. Fur die Durchfithrung mussten
andere Titigkeiten zuriickgestellt werden. Aufgrund des Handlungsdrucks und der
nicht vorhandenen Planbarkeit war dies nur moéglich, weil Kolleg_innen im Team
bereit waren, kurzfristic Aufgaben der Therapeut_innen zu tibernehmen, um diese
tir die Intervention frei zu spielen. Dafiir braucht es auch hier ein ausreichend grof3es
Team, das zudem noch bereit ist, die Intervention auf diese Weise mitzutragen.
AuBlerdem ist die Durchfithrung der Intervention eigentlich nur denjenigen
Mitarbeiter_innen des Hauses moglich, die in ihrer Zeiteinteilung eine gewisse
Flexibilitit haben. Wenn Therapeut_innen im Rahmen ihrer Ubrigen Tatigkeit
weitgehend an die Einhaltung von fixen Terminen gebunden sind, wird eine
Durchfihrung der Intervention fiir diese schwierig. Fin Finsatz von externen
Therapeut_innen, die ausschlieBlich fir die Durchfithrung der Intervention ins Haus
geholt werden, ist zwar grundsitzlich denkbar, entspricht aber nicht der Beduirfnislage
der Patient_innen, die ihre Entscheidung fir die WzT von ihrer Beziehung und ihrem

Vertrauen zum_zur Therapeut_in abhingig machen.

5 Wahrnehmung und Auswirkungen der Wiirdezentrierten Therapie

Bei der Ubergabe des Dokumentes wurde den Patient_innen ein Feedbackbogen
Uberreicht, der auf einer Vorlage von Chochinov beruht. Da zwei Patient_innen zum
Zeitpunkt der Ubergabe bereits verstorben waren und zwei weitere ins Hospiz
Uberstellt worden waren, konnte der Fragebogen nur an sieben der elf
Teilnehmer_innen ausgegeben werden. Funf Patient innen retournierten den

Fragenbogen.
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5.1 Ruckmeldungen der Patient_innen und ithrer Angehérigen

Alle funf Patient innen waren mit der WzT zufrieden (5x trifft vollig zu) und
empfanden sie als hilfreich (5x trifft vollig zu). Trotz ,,anfinglicher Zweifel“, schrieb
ein_e Patient_in, habe er_sie die Teilnahme ,,nicht bereut (PatFB, 6). Er_Sie habe
damit seine_ihtre ,,Gedanken neu ordnen kénnen® und dadurch seien ihm_iht , viele
Aspekte meines Lebens bewusst geworden® (PatFB, 9). Die Intervention wurde als
,wunderbare Einrichtung® (PatFB, 3) beschrieben, die nicht viel Anstrengung
erforderte: ,,Ich habe nicht viel iberlegen miissen, alles ging wie von selbst.” (PatFB,

9), ,,Es ist so zwanglos gelaufen, einfach im Erzahlstil* (PatFB, 5).

Die Patient_innen sahen sich durch die Intervention in ihrer Wiirde gestarkt (2x trifft
vollig zu, 3x trifft eher zu). Der Grund dafiir lag fir ein_e Patient_in darin, dass dabei
,Dinge zur Sprache kamen, die sonst als selbstverstindlich hingenommen werden®
(PatFB, 17). Das Gefiihl fiir die Bedeutung des eigenen Lebens wurde nur teilweise
bestarkt (3x trifft eher zu, 2x teils-teils). Dies lag laut einem_r Patient_in daran, dass
er_sie bereits vorher der Meinung war, dass sein_ihr Leben Bedeutung hat (PatF'B,
14). Ein_e Patient_in beschreibt es als positiv, dass ihm_ihr ,,;vor Augen gefiihrt
[wurde|, dass neben dem Negativen in meinem Leben auch viele schone Seiten
vorhanden waren. Die positiven Aspekte sind wihrend des Gesprichs in den
Vordergrund geriickt™ (PatFB, 14).

Der FEindruck, dass die Intervention das empfundene Leid mindert, war sehr
unterschiedlich ausgeprigt (2x trifft eher nicht zu, 1x trifft eher zu, 2x trifft vollig zu).
Er war abhingig davon, inwieweit die Patient_innen bereits zu einer Form der
Annahme ihrer Erkrankung gefunden hatten (,,Trifft fiir mich nicht zu, da ich die
Krankheit als gegeben hinnehme* (PatF'B, 21), ,, Trifft eher nicht zu, weil ich bereits
vor der WzT mein Schicksal (Leid) angenommen habe und damit in innerem Frieden
lebe® (PatFB, 23)). Fir andere war es leidmindernd, dass ,,jemand zugehort hat*
(PatFB, 20) und sie sich ,,viel von der Seele reden® (PatFB, 22) konnten.

Auch in Bezug auf den Lebenswillen gehen die Meinungen auseinander (I1x trifft eher
nicht zu, 1x teils-teils, 2x trifft eher zu, 1x trifft vollig zu). So sei der ,,Lebenswille
auch so da*“ (PatFB, 27) oder aber unverinderbar eingeschrinkt, da ,,weder Essen
noch Trinken jemals mehr gehen wird“ (PatFB, 206). ,Die Zeit, die mir noch
geschenkt wird, nehme ich dankbar an, mir ist aber bewusst, dass keine Heilung mehr
moglich ist™ (PatFB, 29). Als stirkend wurde das ,Vertrauen in einen anderen
Menschen® (PatFB, 28) empfunden.

Die Frage, ob die Intervention dabei geholfen habe, sich mit den eigenen Tod
auseinander zu setzen, weist ebenfalls eine grole Bandbreite auf (1x trifft nicht zu, 1x

trifft eher nicht zu, Ix trifft eher zu, 2x trifft vollig zu). Als Grund fir das
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Nichtzutreffen wurde benannt, dass man sich bereits ,,Jahre davor* (PatFB, 33) oder

sogar ,,vor der Krankheit* (PatFB, 32) mit dem Tod auseinandergesetzt habe.

Die Patient_innen waren davon uberzeugt, dass das Dokument fir die Familie
hilfreich ist/sein werde (4x trifft eher zu, 1x trifft véllig zu), auch deshalb, weil ,,Dinge
zu Sprache kamen, die im personlichen Gesprich mit der Familie nie erwihnt
wurden (PatFB, 39). Die Sichtweise der Familie auf den_die Patient_in veridndere
sich dadurch aber eher nicht (Verinderung der Wertschitzung durch die Familie
durch die WzT: 2x trifft eher nicht zu, 1x teils-teils, 1x trifft eher zu, 1x trifft vollig
zu). Der Grund dafir lige darin, dass die Familie den_die Patient_in ,,bereits vorher
immer geschitzt* habe (PatFB, 45) bzw. sie das Dokument erst als Vermichtnis nach
dem Tod des_der Patient_in erhielten (PatFB, 43).

Der Einfluss auf die Wertschatzung durch das Betreuungsteam (1x trifft eher nicht
zu, 2x teils-teils, 2x trifft eher zu) hing davon ab, ob die Patient_innen das Dokument
den Betreuenden zu lesen gegeben hatten bzw. wie sehr die Patient_innen bereits das

Gefiihl hatten, von ihrem Betreuungsteam wertgeschitzt zu werden (PatFB, 50).

Neben den Feedbackfragebogen wurden mit den Patient_innen Leitfadeninterviews
zu ihren Erfahrungen mit der Wiirdezentrierten Therapie gefiihrt. Dies war allerdings
nur bei vier Patient_innen moglich (neben denen, die vor Abschluss der Therapie
verstarben oder verlegt wurden, waren zwei Patient innen zum Zeitpunkt der

Ubergabe bereits so geschwicht, dass ein Interview nicht mehr vertretbar erschien).

Ahnlich wie in den schriftlichen Fragebégen wurde zum Ausdruck gebracht, dass im
Gegensatz zur hiufig geduBerten Befiirchtung, die Intervention kénnte die eigenen
geistigen oder korperlichen Leistungsfihigkeiten tbersteigen, die Intervention als

etwas erlebt wurde, was leicht zu bewiltigen war:

,2Das war so locker, alles... Das war nicht geplant, das war nicht
vorbereitet, das war so richtig vom Inneren heraus, eben erzihlt...

(LI62, 6)
Dass innerhalb so kurzer Zeit etwas so Sinnstiftendes entstehen kann, tiberraschte:
,,Ich kann's immer noch nicht glauben, dass jetzt vor mir etwas liegt, das

einen Sinn hat, das kein Bloédsinn ist! Und dass das innerhalb von drei
Tagen passiert, das ist ein Wahnsinn!“ (LIErg62, 84)

Von besonderer Bedeutung war im ganzen Prozess die lange Aufmerksamkeit ohne

Zeitdruck, die die Patient_innen durch die Therapeut_innen erfahren durften.
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,P: Die Stunde da driiben, das war fir mich ein Etlebnis! I: Was hat's
zum Erlebnis gemacht? P: Die Ruhe. Die Ruhe und die Gelassenheit und
das. Ja, es war einfach nur schon! (Llerg62, 86-88)

Diese Rickmeldung deckte sich auch mit den Wahrnehmungen der Therapeut_innen:

,,I3: Da hab ich schon das Gefiihl, dass die Leute das sehr schitzen, dass
da wirklich speziell jemand kommt und lang Zeit dafiir genommen
wird.” (FK2, 22)

Das Dokument wirkte sich wesentlich auf das gegenseitige Verstindnis zwischen

Patient_innen und Angehérigen aus.

,»P: Ich glaube, sie [die Partnerin| versteht ein bisschen mehr, was ich
gemacht habe. (...) Ich selber spreche nicht so viel dartiber, aber wenn. ..
man es lesen kann, ist es anders.” (LI19, 63.65)

Dies entstand auch dadurch, dass im Dokument Themen angesprochen wurden, die

in dieser Ausfihrlichkeit bisher in der Beziehung nicht besprochen worden waren.

,»Ang: Ich habe diese Themen in Allgemeinen gewusst, aber im Buch hat
er so im Detail dariiber gesprochen und es war gut fir mich, meinen
Mann besser kennen zu lernen...”“ (LI19, 74)

Das Dokument 6ffnete auch einen Raum, um tber Gefihle reden zu konnen:

»Ang: Mein Mann ist ein Mensch, der konnte nicht so tiber Gefiihle
reden, die er sein ganzes Leben gehabt hat... sehr selten, vielleicht so oft
(zeigt eine Hand) I: Finfmal? (lacht) Ang: ... mit ihm tber Gefihle
geredet. Das war auf jeden Fall sehr hilfreich in unserem Fall, weil es das
Gesprich geoffnet hat.* (LI19, 149-151)

Nicht zuletzt nutzten die Patient_innen die Intervention, um sich Gedanken tiber das

eigene Sterben zu machen und diese auszusprechen.

,»P: Was gibt es fiir mich zu erwarten? I meine, erwarten ist immer das
Ultimative, aber... da ist der Tod! Nutr... ich habe mich noch nie befasst
damit! Wie tut man da? Wie geht man damit um? (...) Was machen
andere? Oder wie geht das? Wie stitbt man?* (WzI19, 191.201)

Die Therapie wurde zu einem Art ,Ubungsort* fiir das Reden iiber das Sterben.

»P: Ich weil3, dass sich jeder Gedanken dartiber [iiber das Sterben]
macht, aber es ist fiir die Andern genauso schwierig wie fiir mich, nicht...
I: Hat unser Gesprich da ein bisschen geholfen? P: Ja, auf alle Falle,
wurde ich schon sagen. (...) Man kann nie dartiber reden. Und ich
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glaube, je mehr man sich dariiber Gedanken macht, umso... hitte ich
jetzt fast gesagt: Jockerer® geht's... (LI12, 72-74.77)

Noch zu Lebzeiten des_der Patient_in konnte das Dokument zu einer besonderen

Form der Verbindung zwischen Angehérigem_r und Patient_in werden.

,»Ang: In dieser Zeit war es schwer fur ihn zu reden und es ist... ich kann
ihn héren, wenn er schlift. Ja, wenn ich das Buch lese, denke ich, dass
er mit mir redet...!“ (LI119,41.43)

Allerdings tibergaben nicht alle Patient_innen das Dokument bereits zu Lebzeiten an

thre Angehorigen.

,» 13: Ich weil3 gar nicht, ob sie es ihrem Mann je gegeben hat. T2: Nein.
Sie nimmt es immer in der Tasche mit, oder so... T3: Das ist immer mit
dabei. T1: Und hat es schon mehrfach gelesen...* (FK1, 407-412)

5.2 Verinderungen im Kommunikationsverhalten

Die wohl auffilligste Auswirkung der Intervention waren die Verinderungen im
Kommunikationsverhalten sowohl Patient_innen und Angehérige betreffend, aber
vor allem innerhalb des multiprofessionellen Teams. Fir die Therapeut_innen war

wahrnehmbar, dass sich durch die Intervention neue Gesprichsanlisse bieten.

»I'1: Und da entstehen jetzt wirklich... eben, vor oder nach oder inmitten
dieses Prozesses entstehen da ganz viele neue Rdume, so zu reden und
in den Austausch zu kommen.* (FK2, 29)

Dabei fanden Themen Platz, die bisher keinen oder nicht so viel Raum hatten.

,,12: Wo ich schon das Gefuhl habe, es entsteht was, und wir reden tiber
Dinge, oder sind mit manchen ins Gesprich gekommen, wo man vorher
nicht so hat driiber reden kénnen. Zum Teil mit einzelnen Arzten, ganz
viel mit der Pflege...” (FK2, 13)

So wurden der Umgang des Systems Krankenhaus mit Sterben und Tod, aber auch

der ganz persénliche Zugang der einzelnen Mitarbeiter_innen angesprochen.

,»1'1: Und dann diese Gespriche mit dem Personal. Weil ich find, was
wir mit der Pflege jetzt da schon an Gesprachen hatten tber Palliative
Care, Uber Sterben, tiber Tod, tber Tod ihrer Angehérigen, tber... also
manchmal sind das ja sehr, sehr private Themen, die dann da
aufkommen. Manchmal sind's mehr systemische Geschichten vom
Krankenhaus her, wo sie dann auch sagen: ma, gut, dass es jetzt so was
gibt, das hat uns wirklich noch gefehlt, das brauchen wir, sowas und so...
Odet... endlich mal... oder wir haben nicht die Zeit, sowas zu machen,
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gut, dass ihr das macht und so... Oder eben iiber solche Sachen wie: wie
ist das mit der Therapieausrichtung, wo steht jemand, wie ist das mit der
Kommunikation interprofessionell und so was... Da entstehen
Gespriche, die vorher, mei, vielleicht irgendwann mal aufgetaucht sind,
aber da hat man jetzt einen konkreten Anlass.” (FK2, 27)

Dass dies, gerade auch auf personlicher Ebene, méglich war, wurde als positive

Entwicklung gesehen.

»12: Wenn es immer wieder so Gesprache gibt, wo man so beieinander
sitzt, ... wo es sich vielleicht sogar ein Arzt einmal traut ((lacht)), sein
eigenes Sterben oder das Sterben seiner Eltern oder... so was zum
Reden kommt, wenn das moglich ist, dann ist viel passiert. Ich glaub, es
gilt, auf die Ebene abzusteigen: auf die eigene Betroffenheit.” (FK2, 290)

So wird der Nutzen der Intervention nicht nur in Bezug auf die Patient_innen und

thre Angehorigen gesehen, sondern auch im Hinblick auf das System Krankenhaus.

»M: Die [Therapie] zeigt auf etwas ganz Wichtiges, und deshalb ist sie
unabhingig davon, wieviel sie angeboten wird, ein ganz wertvoller Teil
in dem Krankenhaus, weil sie auf etwas Wesentliches zeigt. T3: Eben,
und ich denk: dank der Therapie sind sicher gewisse Dinge, die
verbesserungswiirdig wiren, nochmal klarer geworden, klarer auf's
Tapet gekommen durch die vielen Gespriche, die einfach auch
entstanden sind.* (FK2, 289)

Die Intervention machte in den Augen der Therapeut_innen auf einen Teil der

Wirklichkeit aufmerksam, der in einem Akutkrankenhaus leicht verloren gehen kann.

,,I12: Im Akutkrankenhaus ist nochmal mehr die Gefahr des Machens,
das Schnelle, ist der Druck auch von aullen immens. Die
Aufenthaltsdauer wird ja auch immer kiirzer und so. Vor allem Dingen
das Machen: es muss was geschehen, es muss... da ist das mal noch was
ganz Anderes, die Wiirdezentrierte Therapie, wo ich schon auch denk,
dass bei vielen, die da arbeiten, auch die Sehnsucht nach so etwas ist.*
(FK2, 21)

Insbesondere, wenn Patient_innen dem Personal ihr Dokument zu lesen geben, wird
eine emotionale Betroffenheit auf Seiten des Personals ausgel6st, die zu einem

Innehalten fuhren kann.

,» 12: Also das beriihrt in jedem was! Was, denk ich, manchmal verloren
geht oder was verloren gehen konnte in so einem Haus, in einem
Akutkrankenhaus... Wo die N. ihre Sachen auch noch mal dutrchlesen
hat lassen, also das hat mit der Station schon etwas gemacht oder auch
mit den Leuten, die dann irgendwie auch ein wenig teilhaben konnen.
Ich find, das ist schon noch mal so ein bisschen Innehalten im Wahnsinn
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vom Alltag, auch mal sich wirklich darauf besinnen: um was geht's denn

eigentlich?* (FK2, 21f)

Auch die Therapeut_innen selber nahmen an sich eine Verinderung ihres
Kommunikationsverhaltens wahr. So stellten sie fest, dass der ,Anlass‘ des Angebotes
der Wiirdezentrierten Therapie oftmals eine Form der Motivation darstellte, von sich
aus in Betreuungssituationen hinein zu gehen, vor denen man eigentlich einen

gewissen Respekt hat.

,» I'1: Irgendwie sind wir ja doch animiert, da irgendwie einen Raum zu
offnen, wo wir vielleicht sonst, ja, genauso Hemmungen haben, aber
jetzt irgendwie so einen kleinen Schubser haben, es doch zu wagen. T2:
hineingehen... T1: So in Situationen hineinzugehen, wo wir vielleicht
auch erstmal noch... zuriickschrecken. Und auch wenn sie's ablehnen, ja
trotzdem diese Fragen im Raum stehen und die Erfahrung ja die ist, dass
die Menschen tiber diese Dinge dann reden...* (FK2, 25-27)

5.3 Verinderungen im (Selbst-)Verstindnis der Therapeut_innen

Weitere Auswirkungen waren aullerdem wahrnehmbar in Bezug auf das (Selbst-)
Verstindnis der Seelsorger_innen, die als Therapeut_innen im Projekt engagiert
waren. So traten die Seelsorger_innen im Rahmen der Intervention selbstbewusster

als gewohnlich auf:

»I1: Wir sind ja als Seelsorge immer die, die ganz unten und als
Allerletzte kommen und sich sofort zuriickziehen, wenn irgendjemand
Anderes den Raum betritt, und da schreiben wir mal an die Tur: Nicht
storen! ((lacht)) Kommunizieren das an alle, sagen: Pflege draullen
bleiben, Putzfrauen draulen bleiben, Arzte drauBen bleiben... Und in
den meisten Fillen akzeptieren das einfach alle ((lacht)). Das... ist
eigentlich fast eine erstaunliche Erfahrung fiir mich! ((lacht))* (FK1, 482)

Die Therapie ist etwas Handfestes, das leichter zu vermitteln ist als die ibrige

Tatigkeit eines_r Seelsorger_in.

» I'1: Auch, dass ich halt einfach merke, ich trete mit dieser Therapie mit
einem anderen Selbstbewusstsein auf, dass wir wirklich ein konkretes
Angebot haben. Weil vorher, von der Seelsorge ist man so ein bisschen,
naja,... T2: Wir reden halt... T1: ...genau, wir héren zu... T2: ...halten die
Hand... T1: ... wir sind da... Ja? Hmh... ((lacht)) Und jetzt haben wir was
ganz Konkretes, das es mir viel leichter macht, auch mit Berufsgruppen
selbstbewusst zu reden, die sonst vielleicht sich denken: ja, was machen
die eigentlich iberhaupt?* (FK2, 29-33)

Die Intervention stellte so z.B. auch ein berechtigtes Anliegen dar, Arzte auf eine_n

Patient_in anzusprechen.



Herausforderungen bei der Durchfithrung der Wiirdezentrierten Therapie im Akutkrankenhaus

Auf diese Weise entstand eine gewisse Art Sensibilisierung fir die Arbeit der

Seelsorge.

Dennoch wurde gerade im Bereich der Zuweisungen von Patient_innen an die

,,I1: Aber zumindest habe ich mal das Gefuhl, ich habe eine konkrete
Berechtigung, einen Arzt anzusprechen. Also ich mein, das ist ja schon
mal was! Dass ich wirklich hingehe und sage: Hallo, ich wirde gerne
etwas wissen Uber diesen Patienten! Und nicht einfach nur, weil ich das

jetzt halt will, sondern weil ich ein konkretes Anliegen im Sinne dieses
Patienten habel* (FK2, 33)

,» 12: Es ist eine Sensibilisierung vom Personal fiir uns, eigentlich. Oder...
was Seelsorge bieten konnte oder machen kénnte.” (FK2, 70)

psychosozialen Fachkrifte noch ein Entwicklungsbedarf gesehen.

Das bestitigte auch der Arzt des Projektteams und betonte den Wert einer frithen

Einbindung der psychosozialen Fachkrifte im Rahmen einer umfassenden

,»13: Ich mein, dass die Zuweisungen, tiberhaupt das Bekanntwerden,
wen gibt's, in welchem Stadium ist der grad, dass es da einfach noch
massiv hakt und einfach auch die Wertschitzung oder auch das Wissen
darum, dass das Sinn macht, dass die psychosozialen Berufsgruppen da
Teil von dem Ganzen sind, und nicht erst, wenn der Hut brennt oder...
T2: ... wenn sie nix mehr machen koénnen... T3: Genau! Nicht so quasi:
Na gut, jetzt sind wir am Ende und jetzt diirft ihr. Wir riumen das Feld,
oder... M: ((lacht)) T1: Jal T3: Ja, aber so fiihlt sich's oft an! T1: Ja, de
facto sind wir die Aufraumtruppe! (FK2, 78-84)

Patient_innenbetreuung.

Trotz der Tatsache, dass noch ein weiter Weg zu gehen ist, nahmen die
Therapeut_innen war, dass sie v.a. aufgrund der Zuweisungen durch das

Entlassungsmanagement zu einem friheren Zeitpunkt im Krankheitsverlauf als

,»A: Also die Schwelle des Zugangs spielt da schon eine grof3e Rolle. Und
insofern auch eine Seelsorge frith.. jetzt also ungeachtet einer
Wiirdezentrierten Therapie, einfach als sozusagen komplette Betreuung
frih mit herein zu nehmen, so wie auch Psychoonkologie frith mit dabei
sein sollte, ganz egal, was das Outcome ist, und ob jetzt palliatives oder

kuratives Konzept.” (LIA, 130)

bisher tiblich mit Patient_innen in Kontakt kamen.

,» I'l: Also ich wiirde schon sagen, dass wir, jetzt nicht immer, aber doch
bei einigen, frither in die Begleitung eingestiegen sind, als wir jetzt den
Kontakt gehabt hitten, wenn wir jetzt nicht spezifisch quasi gesucht
hitten, wo denn unsere BSC Patienten sind. Also die, die uns das
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Entlassungsmanagement genannt hat, bei den meisten Fallen hatten wir
die noch nicht auf dem Schirm. Und da war das eigentlich der Anlass zu
sagen, wir gehen hin und... und ich mein, das sind alles Menschen, die
am Ende ihres Lebensprozesses stehen und da ist eine Form von
Begleitung sinnvoll und da war oft noch niemand von uns, vom
psychosozialen, also abgesehen vom Entlassungsmanagement, aber
ansonsten war da noch niemand dran. Keiner von uns... Jeder hat gesagt:
na, kenn ich nicht, mussen wir erst Kontakt aufbauen. Das heil3t, wir
erschlieBen da eigentlich eine Patientengruppe im Krankenhaus, die...
wo wir nicht automatisch vorher dazu gerufen wurden oder erst um
vieles spiter, wenn mit den Patienten selber meistens schon gar nicht
mehr zu reden ist.” (FK2, 64)

Die Intervention erschien auch in diesem Feld als konkretes pars pro toto, an dem

vieles deutlich wird.

,,I'1: Es ist einfach etwas sehr Konkretes und das ist besser als nur so
das Gros der psychosozial-spirituellen Betreuung. T3: Ja eben. T1: Es ist
etwas sehr Konkretes, an dem sich ja so viel Anderes zeigt und das
einfach nur Triger ist fiir so viel Anderes.” (FK2, 305f)

6 Diskussion der Ergebnisse

Im Zentrum dieser Forschungsarbeit stand die Frage, vor welchen
Herausforderungen die Wiirdezentrierte Therapie steht, wenn sie im Setting von
Normalstationen eines Akutkrankenhauses durchgefithrt wird und ob sie unter diesen
Umstanden tberhaupt dauerhaft eingefihrt werden kann. Die Ergebnisse dieser
Arbeit zeigen, dass das grundsitzlich moglich ist, es aber Zeit, Durchhaltevermégen

und die klare Unterstiitzung von Schlisselpersonen im System braucht.

6.1 Faktor Zeit

Die Erfahrungen im Rahmen des Projektes zeigen, dass nicht nur die Intervention an
sich viel Zeit in Anspruch nimmt, sondern auch die Vorlaufphase. Das Angebot der
Wirdezentrierten Therapie wird sowohl von Patient innen als auch von den
Mitarbeiter_innen als eine Intervention erlebt, die sowohl zu frith als auch zu spit
angeboten werden kann. Wihrend ein zu spites Angebot aufgrund des sich rasch
verschlechternden Gesundheitszustandes der Betroffenen eine Teilnahme schlicht
verunmoglicht, wird ein ,zu frithes Angebot als Konfrontation mit dem sich
abzeichnenden Lebensende empfunden. ,Zu frith® bezieht sich dabei nicht auf einen
bestimmten Punkt im Krankheitsverlauf, sondern auf die personliche

Auseinandersetzung der Betroffenen mit ihrer Prognose. Dies ist individuell sehr



Herausforderungen bei der Durchfithrung der Wiirdezentrierten Therapie im Akutkrankenhaus

verschieden und changiert hiufig auch, so dass von einem einmalig erfolgten
Gesprich tber den nahenden Tod nicht auf eine dauerhafte Auseinandersetzung
damit geschlossen werden kann. Wo der_die Patient_in steht, kann letztlich nur im
personlichen Kontakt herausgefunden werden. Um eine solch sensible Frage wie die
nach der verbleibenden Lebenszeit (wenn auch nur indirekt) in den Raum zu stellen,
braucht es bei einem verantworteten Umgang eine Vertrauensbasis, die
unterschiedlich schnell wachsen kann. Dass bereits in einem ersten Gesprich diese
Vertrauensbasis gegeben ist, kann vorkommen, ist aber eher selten. Daher benétigt
das Angebot der Intervention einen lingeren Beziechungsaufbau, der oftmals nicht im
Rahmen eines einzigen Krankenhausaufenthaltes moglich ist. Als hilfreich hat sich
somit eine kontinuierliche Begleitung der Patient innen auch Gber
Krankenhausaufenthalte hinweg erwiesen. Dafir wurde im
Patientendokumentationssystem des Hauses eine eigene Abrufmdoglichkeit
geschaffen, die anzeigt, wann ein_e Patient_in, mit der bereits ein Kontakt besteht,

wieder im Haus ist.

Wenn eine tragbare Beziehung zum_zur Patient in aufgebaut wurde und der_die
Patient_in dann aber eine Teilnahme an der Intervention ablehnt, ist es nicht
vertretbar, die Beziehung aufgrund dieser Entscheidung zu beenden. Das bedeutet,
dass eine weit hohere Anzahl an Patient_innen dauerhaft von den Therapeut_innen
betreut wird, als es die reinen Zahlen der durchgefithrten Interventionen vermuten
lassen. Ahnliches gilt fiir die Zeit nach Abschluss der Intervention. Der sehr tief
gehende und intime Inhalt der Intervention vertieft die Beziehung zwischen
Therapeut_in und Patient_in, hdufig auch mit den Angehérigen. Patient_innen und
Angehorige  haben den (hoffentlich berechtigten) FEindruck, dass der_die
Therapeut_in sie kennt und versteht. Aus dieser Begleitsituation im Angesicht des
nahenden Todes auszusteigen, ist ebenfalls nicht vertretbar. Begleitungen rund um
die Wurdezentrierte Therapie gehen somit bis zum Versterben der Patient_innen und
in manchen Fillen sogar dariiber hinaus (den Angehdrigen wird ermdoglicht, mit den
Therapeut_innen bei Bedarf beziiglich des erhaltenen Dokumentes Kontakt

aufzunehmen).

Aufgrund des sich rasch verschlechternden wund oftmals wechselnden
Gesundheitszustandes der Patient_innen bedarf es bei Einwilligung in die Therapie
eines raschen und sehr flexiblen Handelns. Es kann sein, dass vereinbarte Termine
nicht wahrgenommen werden kénnen, da es den Patient_innen in diesem Moment
zu schlecht geht (oder auch spontan andere Priorititen von den Patient_innen gesetzt
werden). Die Therapeut_innen missen von ihren sonstigen Verpflichtungen her in

der Lage sein, sich ihre Zeit weitgehend selbst einteilen zu kénnen. Doch selbst dann
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wird es Situationen geben, in denen die Therapeut_innen zu Uberstunden bereit sein

missen, um die Gunst der Stunde zu nutzen.

Um die Therapeut_innen ein Stiick weit zu entlasten, ist es unerlisslich, die
Transkription der Dokumente durch andere Personen vornehmen zu lassen.
Aufgrund der sehr sensiblen und durchaus auch belastenden Inhalte des Dokumentes
sollte die Transkription allerdings nicht von irgendeinem professionellen
Unternehmen oder von Sekretir_innen im Haus ubernommen werden — zumindest
nicht, ohne diesen eine Moglichkeit zur Supervision zur Verfligung zu stellen. Im
vorliegenden Fall iibernahmen Psychologinnen in Karenz die Transkriptionen, die
grundsitzlich mit Gesprachen dieser Art vertraut sind und fiir sich einen Umgang
damit gefunden haben. Die Anzahl der potentiellen Transkripteur_innen muss dabei

grof3 genug sein, um auch sehr kurzfristig jemanden zu finden.

0.2 Faktor Durchhaltevermogen

Die Intervention passt sich aus verschiedenen Griinden nicht nahtlos in das System
eines Akutkrankenhauses ein. So kann sie auf der einen Seite leicht aus dem Blickfeld

geraten, auf der anderen Seite aber auch anst6Big werden.

Als eine psychosoziale Intervention steht sie im hierarchischen Denken eines
Akutkrankenhauses weit unten auf der Dringlichkeitsskala. In der Fille der zu
erledigenden (medizinisch-pflegerischen) Aufgaben geht der Gedanke an ein solches
Angebot unter oder wird von manchen auch beldchelt. Selbst die Therapeut_innen
mussen sich in einem solchen Milieu immer wieder bewusst machen, dass es sich bei
der Intervention um ein wichtiges Angebot handelt, das gerade in diesem Kontext

seine Berechtigung hat.

Wer sich rein auf Zuweisungen von Seiten der Pflege oder gar der Arzteschaft
verlisst, wird nicht viel zu tun haben. Es braucht aufsuchende Kontakte, bei denen
die Therapeut_innen dem hidufig wechselnden Personal immer wieder neu von der
Intervention berichten und sich Zeit nehmen fir die Fragen und Gespriche, die
daraus erwachsen. Dies ist letztlich nur machbar, wenn man diese Gesprache mit dem

Personal als Teil des Auftrages als Therapeut_in wahrnimmt.

In einem Akutkrankenhaus kann nicht davon ausgegangen werden, dass alle
Mitarbeiter_innen rund um das Thema Sterben und Tod ein offenes Gesprich
pflegen. Far manche Arzt_innen stellt das Sterben ihrer Patient_innen immer noch
ein personliches Versagen dar. Andere betonen stark die Bedeutung der Hoffnung
fiir den Therapieerfolg. Letztlich fithren beide Haltungen dazu, dass im Gesprich mit

den Patient_innen die Frage nach dem Lebensende eher vermieden oder zumindest
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nicht herausgefordert wird. Das Angebot der Wiirdezentrierten Therapie fiihrt aber
dazu, dass Patient_innen diese Frage stellen. Dies wird mitunter als unnétige und
vielleicht sogar unzulassige Provokation angesehen. Auflerdem kénnen am konkreten
Beispiel der Intervention auch Unzulinglichkeiten im Umgang mit Menschen am
Lebensende deutlich werden (z.B. mangelnde Dokumentation und Kommunikation
des Therapiezieles, fehlende interprofessionelle Zusammenarbeit, ...). Nicht von
allen Beteiligten wird dies als hilfreiche, entwicklungsférdernde Anregung gesehen,
sondern  stattdessen als nicht angemessene Einmischung empfunden.
Therapeut_innen mussen sich beim Angebot der Intervention auch dessen bewusst

sein und ggf. mit den Auswirkungen beim Personal umgehen kénnen.

0.3 Faktor Unterstiitzung durch Schlisselpersonen

Damit die Intervention eine Chance hat, dauerhaft in einem Akutkrankenhaus Ful3
zu fassen, braucht es die Unterstiitzung durch wesentliche Schlisselpersonen der
Arztlichen Direktion, der Pflegedirektion und der Geschiftsfithrung. Sie muss als
sinn- und wertvoll anerkannt und definiert werden. Es braucht einen klaren Auftrag

der Leitung, dass die Intervention im Haus eingefithrt werden soll.

Die Durchftihrung der Intervention ist auf interprofessionelle Zusammenarbeit
angewiesen, die in einem hierarchischen System wie einem Krankenhaus immer auch
von oben gewollt sein muss. So benétigen die Therapeut_innen zum Beispiel
Informationen tber den Gesundheitszustand des_der Patient in. Je nach ihrer
sonstigen professionellen Rolle im System haben sie nicht automatisch Zugriff auf
diese Daten. Es muss im Vorhinein geklart sein, dass die Therapeut_innen diese
Informationen erhalten durfen. Hinzu kommt, dass die Therapeut innen
Informationen dariiber bendtigen, was mit dem_der Patient_in beztiglich ihrer
Prognose bereits kommuniziert wurde. Auch diesbeziiglich muss geklirt sein, was der
Hintergrund und damit die Berechtigung fiir diese Frage ist, damit nicht das Gefuhl
von Einmischung oder Kontrolle entsteht. Zusammenarbeit mit der Pflege ist zum
einen bei der Zuweisung von Patient_innen wichtig, zum anderen aber auch bet der
konkreten Ermoglichung eines intimen Gespriachsrahmens fir die Durchfithrung der
Intervention. Auch wenn dabei v.a. die individuelle Kommunikation zwischen
Therapeut_in und Pflegekraft wesentlich ist, ist ein grundsitzliches Mittragen durch
die Pflegedirektion hilfreich.

Das Angebot, die Durchfiihrung und die Finanzierung von Behandlungen erfolgen
im System Krankenhaus auf der Basis von Diagnosen. Priventiv orientierte
Interventionen haben wenig bis keine Lobby. Die Wirkung der Wiirdezentrierten

Therapien ist vorrangig im praventiven Bereich zu verorten. AuBlerdem wird haufig
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erst im Prozess des Angebotes und der Durchfithrung deutlich, ob die Intervention
fir eine_n Patient_in geeignet und hilfreich ist. Die Wirkkraft hingt zudem stark von
der Disposition des_der Patient_in ab. Somit steht die Intervention fiir eine andere
Denkweise im medizinischen System, auf das sich die verschiedenen beteiligten
Berufsgruppen ecinlassen miissen. Auch daftir braucht es das grundsitzliche

Anerkennen der Vorgehensweise von zentralen Fihrungspersonen.

Die Unterstiitzung durch die Geschiftsfihrung braucht es vor allem in Bezug auf die
Finanzierung der Intervention. Es miissen Ressourcen von Mitarbeiter_innen fiir die
Mitarbeit freigestellt und Gelder fir externe Hilfskrifte wie die Transkripteur_innen
zur Verfiigung gestellt werden. Es ist eine psychosoziale Mallnahme, die nicht wenig
Zeit (und damit Personalkosten) in Anspruch nimmt, die nicht tiber die tblichen
Finanzierungssysteme eines Krankenhauses abgerechnet werden kann. Die
Intervention ist quasi ein ,Luxus, den sich das jeweilige Haus leistet. Im Idealfall wird
die Intervention als Ausdruck von (erwiinschter) Qualitit in der Betreuung von
Menschen am Lebensende verstanden wund daher finanziert. Externe
Finanzierungsmoglichkeiten durch Vereine/ Stiftungen oder Spenden sind anzuraten,

aber ebenso mit der Geschiftsfihrung zu kliren.

Die Intervention erhielt nach Studienende erneut Aufschwung durch die Tatsache,
dass die Therapeut_innen Teil des Mobilen Palliativteams (MPT)/ Palliativen
Konsiliardienstes (PKD) am Studienort wurden. Dies eréffnete neue Chancen. Zum
einen wird die WzT von den restlichen Mitarbeiter_innen des MPT/ PKD geschitzt
und aktiv bei Betreuungen den Patient_innen angeboten. Zum anderen erweitert sich
dadurch das Zeitfenster, in dem die Wz T durchgefiihrt werden kann. So kann ein im
Krankenhaus begonnener Therapieprozess daheim fortgesetzt werden oder
umgekehrt. Dies verringert den Handlungsdruck stark. Nichtsdestotrotz zeigt sich
auch hier, dass Zuweisungen an das Palliativteam in der Regel sehr spit im

Betreuungsprozess erfolgen.

Eine solche Einbindung der Intervention in formalisierte Strukturen erscheint als
wichtiger Baustein und Rahmen, um die W2zT zu einem dauerhaften Angebot machen
zu kénnen, mit dem moglichst viele erreicht werden konnen, die an einer Teilnahme
interessiert sind. Solange diese Strukturen nicht gewihrleistet sind, bleibt die
Intervention stark vom Engagement einzelner Personen abhingig, was auf Dauer eine

Uberforderung darstellt und ein Scheitern mit sich ziehen kann.



Herausforderungen bei der Durchfithrung der Wiirdezentrierten Therapie im Akutkrankenhaus

6.4 Ist die Wiirdezentrierte Therapie all dieser Mithe wert?

Mit Blick auf die vielfiltigen Herausforderungen stellt sich die berechtigte Frage, ob
der Nutzen der Intervention tatsichlich so grofB3 ist, den bendtigen Einsatz zu
rechtfertigen. Das Forscherteam ist dieser Meinung, denn es sicht vielfiltigen Nutzen
nicht nur fiir die Patient_innen und Angehdrigen, sondern auch fir das System
Krankenhaus.

Wie in anderen Studien zur WzT bekundeten auch die Teilnehmer innen an dieser
Studie eine sehr hohe Zufriedenheit mit der Intervention und stuften sie personlich
als sehr hilfreich ein. Sie schitzten die ungeteilte Aufmerksamkeit und die Ruhe, in
der die Intervention stattfand — vielleicht gerade auch im Vergleich zu den im
sonstigen Ablauf eines Akutkrankenhaus sehr kurzen Zeitfenstern fir
Patient_innengespriche. Die meisten waren tiberrascht, mit wie wenig Aufwand auf
ithrer Seite ein Dokument entstehen konnte, ,,das so viel Sinn macht* (LI62_Erg, 84).
Manche behielten das Dokument zu Lebzeiten fiir sich, anderen war es ein grof3es
Anliegen, es moglichst rasch an andere weiter zu geben. Hiufig lieBen die
Patient_innen auch das Personal das Dokument lesen. Eine Frau, deren
Kommunikation aufgrund eines Zungenkarzinoms sehr eingeschrinkt war, gab das
Dokument bei ihrer Aufnahme ins Hospiz dem dortigen Personal zu lesen mit den
Worten: ,,Lest das, damit ihr ein bisschen wisst, wer ich bin!“ Wihrend Angehorige
anfanglich manchmal Bedenken bzgl. der Teilnahme dullerten, schitzten sie das
Dokument im Endeffekt in der Regel sehr. Sie verwendeten Teile daraus im Rahmen
der Beerdigung oder lasen es im Trauerprozess immer wieder. Wenn das Dokument
zu Lebzeiten Ubergeben wurde, erdffnete es neue Gesprichsméglichkeiten mit
dem_der Patient_in. Dabei wurden hiufig Dinge angesprochen, die vorher noch nie

so Raum gefunden hatten.

Das Dokument, aber auch der gesamte Prozess rund um dessen Erstellung, férdert
Kommunikation auf vielfiltige Weise: zwischen Therapeut_in und Patient in/
Angehorigen, zwischen Patient_in und Angehérigen, zwischen Therapeut_in und
Personal, zwischen Patient_in und Personal. Dabei handelt es sich um
Kommunikation tiber existentielle Themen: iber Leben und Sterben, tiber Erlittenes
und Erreichtes, tiber das, was trigt, selbst wenn alles andere ins Wanken gerat. Selbst
Patient_innen, die sich gegen eine Teilnahme an der Intervention entschieden, nutzen
die Begegnungen mit den Therapeut_innen fur Gespriche dieser Art, wenn einmal

der Raum daftr geoffnet war.

Letztlich wird gerade in diesen Gesprichen die (unverlierbare) Wiirde eines jeden
Menschen deutlich und erfahrbar. Zeug in dieser Lebensgeschichten werden zu

durfen, weitet die Wahrnehmung und foérdert die Achtung vor der Lebensleistung
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dieses Menschen — und mag dieses Leben nach aulen hin oder auch in den Augen
des_der Patient_in selbst noch so unscheinbar erscheinen. Die Dokumente beriithren
in ihrer Intensitit und in ihrer Aussagekraft, sie lassen schmunzeln, weinen,
schlucken. Sie lassen ein Stiick weit den gesunden Menschen hinter dem Kranken
auferstehen. Das verindert den Blick des Personals auf diesen Menschen, den sie

hiufig nur in seiner Schwiche und Pflegebedurftigkeit kennen.

Auch in der Kommunikation der Fachkrifte untereinander setzt die Intervention
neue Akzente: es entstehen Gespriche tiber Verluste von geliebten Menschen, tiber
den eigenen Umgang mit dem Sterben von Patient innen, tber die Art der
Sterbebegleitung auf der eigenen Station oder im Haus. Es ist, als wirde die
Intervention fur kurze Zeit ein Fenster 6ffnen zu einer anderen Dimension, die sonst
kaum Platz findet im Arbeitsalltag. Es macht die Arbeit und das Miteinander ein Stiick

menschlicher und wesentlicher.

Hinsichtlich der Betreuung von Palliativpatient_innen im Setting von
Normalstationen  eines  Akutkrankenhauses kann die Einfthrung der
Wiirdezentrierten Therapie bewirken, dass Unklarheiten oder Verbesserungsbedarf
offensichtlicher zutage treten. So wurde im Zusammenhang mit dieser Studie
deutlich, dass es im Haus keine einheitliche Dokumentationsweise der
Therapieausrichtung eines_r Patient_in gibt. Diesbezlgliche professionelle
Kommunikation lief ausschlieBlich auf informellen Wegen, formalisierte
interprofessionelle Kontakte gab es bisher keine. In dieser Hinsicht besteht
Verbesserungsbedarf, um eine qualititsvolle palliative Betreuung zu gewihtleisten.
Die Forschungsergebnisse zeigen aullerdem, dass die Kommunikation mit den
Patient_innen tber Therapieziel und Prognose eine grofle Herausforderung fiir die
Mitarbeiter_innen aller Professionen darstellt, die Mut und Fingerspitzengeftihl

erfordert. Dies deckt sich mit den Ergebnissen von anderen Forschungen zu diesem
Thema.

Vor der Einfihrung der Intervention war es nicht weiter notwendig, sich diesen
Fragen zu stellen. Die Intervention hingegen lieferte einen konkreten Anlass fur die
Auseinandersetzung und zeigte die Folgen auf, wenn wichtige Schritte in der
Kommunikation unterlassen wurden. Manche Aspekte, die Mitarbeiter_innen auch
bereits vor der Einfithrung bewusst waren, konnten mithilfe der Intervention leichter
thematisiert werden. Dennoch werden eindeutige strukturelle Anderungen wohl erst
mit der Einfihrung einer Palliativstation im Haus erfolgen, da dann eine
Auseinandersetzung iber die therapeutische Ausrichtung des_der Patient in

zwingend erfolgen und kommuniziert werden muss.
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6.5 Risiko und Nebenwirkungen

Die Intervention sto3t vieles an, wird dabei aber auch als anst6Big empfunden: von
Mitarbeiter_innen, aber auch von Patient_innen oder Angehdrigen, die einen anderen
Umgang als die offene Kommunikation iiber das Faktum der Unheilbarkeit der
Erkrankung gewihlt haben. Deshalb kann es in verschiedenen Weisen zur Ablehnung
der Intervention kommen. Therapeut_innen absolvieren beim Angebot einen
Balanceakt zwischen dem Versuch, einen Raum zu 6ffnen, in dem Wesentliches zur
Sprache kommen kann, und der Akzeptanz von etwaigen nicht-offenen
Gesprachskontexten. Dies kann auch (im ersten Moment oder dauerhaft) misslingen.
Sich immer wieder neu dieser Situation auszusetzen, ist nicht immer leicht und
erfordert auch eine gewisse Selbstiiberwindung. Therapeut_innen mussen sich daher
der Sinnhaftigkeit ihres Tuns immer wieder selbst vergewissern und die positiven
Auswirkungen auf der Beziehungsebene bei denjenigen sehen, die sich auf das
Angebot der Intervention nicht einlassen, aber dennoch in der Begleitung bleiben.
Der klar nachweisbare Erfolg, den ein von der_vom Patient_in stolz herumgezeigtes
Dokument bietet, bleibt in diesen Fillen aus. Es ist daher hilfreich, wenn die
Therapeut_innen mit dieser Art des Arbeitens ,ohne sichtbaren Erfolg® vertraut sind.
Psychiatrisch-psychologische Fachkrifte, die ihre Tatigkeit als Aufgabe mit
(drztlicher) Zuweisung, formulierter Problemstellung und klarem Handlungsauftrag
verstehen, werden sich in diesem Arbeitssetting schwer tun. Es entspricht mehr der
Arbeitsweise der seelsorglichen Mitarbeiter_innen, deren Aufgabe nicht in der
Probleml6sung, sondern primar im Begleiten und Mitgehen sowie in der Stirkung der
vorhandenen Ressourcen des_der Patient_in besteht. Fur diese Berufsgruppe kann
die Intervention allerdings eine Stirkung ihrer Position bedeuten, da sie auch hier eine
konkrete Form des Angebotes darstellt, das leichter an andere Berufsgruppen zu
kommunizieren ist als ihre sonstige Arbeitsweise. In jedem Fall ist es sinnvoll, dass
sich die Durchfithrenden der Intervention durch eine Form der Supervision begleiten

lassen, um ihre Erfahrungen reflektieren und einordnen zu kénnen.

Das grofite Risiko wird allerdings nicht durch die Intervention hervorgerufen,
sondern betrifft sie selbst: angesichts der vielfiltigen Herausforderungen, denen die
Intervention gegentibersteht, braucht es auf Seiten der Durchfithrenden einen dul3erst
langen Atem und sehr hohe Motivation. Dies macht sie sehr anfallig dafiir, wieder in
Vergessenheit zu  geraten. Als  hilfreich erweisen sich  diesbeziiglich
,Mitstreiter_innen‘, die zwar die Intervention selber nicht durchfiihren, aber
ausreichend vom Wert der Intervention tiberzeugt sind, dass sie bei Kolleg_innen und

Patient_innen als ,Werbetrager dienen kénnen.
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Die Intervention selbst bleibt aber immer im Gesamtsystem der Versorgung der
Patient_innen ein verschwindend kleines Ridchen und es braucht nicht viel, um sie

weg zu rationalisieren.

6.6 Ausblick

Angesicht  dieser vielfiltigen  Herausforderungen fir einen  palliativen
Versorgungsansatz ist es tatsichlich fraglich, ob Krankenhauser auf ihren
Akutstationen dem palliativen Anspruch tiberhaupt entsprechen kénnen. Gepaart mit
dem Wunsch der Menschen, daheim versterben zu kénnen, sind die Bemithungen
von Hospizgesellschaften und Politik durchaus sinnvoll, die mobile Palliativbetreuung
auszubauen, um so Krankenhausaufenthalte méglichst zu vermeiden oder zumindest
thre Zahl und Dauer zu verringern. Doch auch wenn dies gelingt, wird es dennoch
weiterhin eine nicht geringe Zahl an Patient_innen mit palliativem Betreuungsbedarf
im Akutbereich der Krankenhduser geben. Thnen gerecht zu werden, wird nicht
(allein) tber Leitbilder und Versorgungspfade gelingen, sondern erfordert ein
Umdenken im Personal der Krankenhiuser, aber auch bei der Politik bzw. denen, die
fir die Finanzierung der Krankenhausleistungen Verantwortung tragen. Solange
finanzielle Anreize einseitig auf Organe und korperliche Gesundung ausgerichtet sind,
psychosozial-spirituelle Leistungen nicht anerkannt werden und palliative Leistungen
nur bei Existieren einer Palliativstation abgerechnet werden kénnen, werden es
palliative ~ Angebote im  Akutsetting schwer haben. Diagnosebezogene
Leistungsabrechnungen sind palliativ-unfreundlich und missachten den firsorglichen

Aspekt in der Versorgung von kranken Menschen.

Angesichts der immer stirkeren Spezialisierung und Partitionierung im
Gesundheitswesen sind Bemithungen um den ganzheitlichen Blick auf den Menschen
duBerst wichtig, konnen aber zum schier aussichtslosen Kampf gegen Windmthlen
werden. Ob einzelne Projekte ausreichend sind, um die Kultur eines Systems
nachhaltig zu verindern, ist fraglich. Aber sie wirken vielleicht als kurze
Unterbrechungen in der flieBbandartigen Maschinerie der Gesundheitsversorgung,
die zumindest ab und an Momente des Innehaltens schaffen und Reflexionsprozesse
anstoBen konnen. Insbesondere in Hiusern, die ein besonderes Interesse an einer
ganzheitlichen und vor allem mitmenschlichen Begleitung ihrer Patient_innen haben,
konnen Interventionen dieser Art kleine Leuchttiirme sein, die immer wieder auf
Klippen aufmerksam machen und anzeigen kénnen, wo der Weg eigentlich hingehen

sollte.
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J Anhang

1 Informationsblatt und Einverstindniserklirung

PATIENTENINFORMATION

Wiirdezentrierte Therapie (,,Dignity Therapy®) - Pilotstudie ur Ermittlung der Durchfithrbarkeit,
Akzeptang und  kulturellen  Anpassung einer psychologischen Kurgintervention bei  onkologischen
Patientinnen und Patienten eines Akutkrankenbanses in Osterreich.

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

das Krankenhaus St. Vinzenz in Zams hat groBles Interesse an der bestmoglichen
Behandlung und Unterstiitzung von onkologischen Patientinnen und Patienten. Eine
onkologische Erkrankung stellt eine grof3e emotionale Herausforderung fiir die Betroffenen
und ithre Angehérigen dar. Die in mehreren Lindern erfolgreich eingesetzte Wirdezentrierte
Therapie mochte hierbei eine Hilfestellung bieten. Um diese Therapie auch Patientinnen und
Patienten in unserem Haus zu ermdglichen, wird sie vorerst fiir ein Jahr angeboten und von
einer Studie begleitet. Die Studienerkenntnisse sollen die dauerhafte FEinfihrung
ermoglichen. Daher sind wir Thnen sehr dankbar, dass wir Sie tiber die Wiirdezentrierte
Therapie und die geplante Studie informieren diirfen.

Studienziel

Das Ziel der Studie ist es, die Durchfthrbarkeit, Akzeptanz sowie notwendige kulturelle
Anpassungen und den subjektiven Nutzen der international etablierten psychologischen
Kurzzeitintervention ,,Wirdezentrierte Therapie® im Rahmen eines Osterreichischen
Akutkrankenhauses zu erheben.

Ablauf der Wiirdezentrierten Therapie

Zu einem gemeinsam vereinbarten Termin wird hier im Krankenhaus anhand einiger
hilfreicher Fragen ein ca. einstiindiges Gesprich gefiihrt. Ihr/e Gesprichspartnerln ist ein/e
Seelsorgerln oder Psychologin, die auf reiche Erfahrung in der Begleitung von Menschen
zurtckgreifen kann und die eigens dafiir ausgebildet sind. Das Gespriach wird aufgezeichnet
und im Anschluss verschriftlicht. Der Text wird dann in einem weiteren Treffen besprochen
und gegebenenfalls nach Thren Winschen abgeindert und/oder erginzt. Den Abschluss
bildet die Ubergabe des Dokumentes. Insgesamt werden dazu mit Thnen 2-3 Termine
vereinbart.

243



244  Die Wiirdezentrierte Therapie im Setting eines Akutkrankenhauses

Studienablauf

Bei einer Teilnahme an der Studie wird mit Thnen im Anschluss an die WzT ein kurzes
Interview gefthrt, in dem Sie nach Thren Gedanken und Empfindungen bei Angebot und
Durchfithrung der WzT gefragt werden (ca. 20 Min.). Aullerdem werden Sie mittels
Fragebogen um Riickmeldung zum Ablauf der Therapie gebeten (ca. 20 Min.).

Zudem dokumentieren wir die Rahmenbedingungen, in dem die Wz T stattfindet. Da fiir uns
die Beweggriinde der Patienten sowohl fiir eine Zustimmung als auch fir eine Ablehnung
der WT von Interesse sind, werden diese ebenfalls erfasst.

Risiko / Nutzen Verhiltnis

Fur Sie entstehen durch Thre Teilnahme an der Therapie und/oder an der Studie keine
Risiken. Im Rahmen der Wirdezentrierten Therapie gehen wir davon aus, dass Thr
psychisches Wohlbefinden verbessert wird.

Freiwilligkeit

Die Teilnahme an der WzT und/oder der Studie sind freiwillig. Wenn Sie sich nach
ausreichender Information fiir eine Teilnahme entschlieBen, geben Sie uns bitte die ihre
Einwilligung unterschrieben zuriick. Sie kénnen jederzeit und ohne Angabe von Griinden
Ihre Einwilligung zur jeweiligen Teilnahme und Datenfreigabe zurtickziehen, ohne dass
Ihnen hieraus Nachteile entstehen.

Bereits erhobene Daten werden dann auf Ihren Wunsch hin gel6scht. Wenn Daten bereits
in die Auswertung eingeflossen sind, werden die Personendaten unmittelbar gel6scht.
Anonym dirfen die Interviewdaten weiter genutzt werden.

Datenschutz

Im Rahmen dieser Studie ist es erforderlich, Thre Personendaten zu erfassen. Jeder
Teilnehmerin/jedem Teilnehmer wird ein Pseudonym zugeordnet. Alle studienbezogenen
Interviewdaten werden nur unter diesem Pseudonym (d.h. ohne Angabe von Namen,
Anschrift, Initialen, Geburtsdatum oder Ahnlichem) in einer eigenen separaten Datenbank
gespeichert. Sie werden pseudonymisiert ausgewertet. Die Ergebnisse einer solchen
Auswertung sind absolut anonym und kénnen nicht mehr auf eine konkrete Person
zurickgefithrt werden.

Die Tonaufnahmen der Interviews werden nach erfolgter Transkription geléscht. Nach
Abschluss der Therapie werden die Transkriptionen fir die studienbezogene Auswertung
nur mehr anonymisiert aufbewahrt. Die Datei des Dokumentes, das Thnen zum Abschluss
der WT iibergeben wird, wird 3 Monate aufbewahrt und danach geléscht.
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Personenbezogene Daten durfen im Rahmen der Studie nur mit ausdriicklicher Zustimmung
des Betroffenen verwendet werden.

Im Regelfall haben nur der Priifer und dessen Mitarbeiter sowie die Mitarbeiter in- und
auslindischer Gesundheitsbehorden, an welche die Daten tbermittelt wurden, Zugang zu
diesen personenbezogenen Daten. Alle Personen, die aufgrund ihrer beruflichen Titigkeit
Zugang zu diesen Daten haben sind — unbeschadet anderer gesetzlicher
Verschwiegenheitspflichten — gemil3 § 15 DSG 2000 an das Datengeheimnis gebunden.

Die Ubermittlung der Daten im In- und Ausland erfolgt im Ubrigen ausschlieSlich zu
statistischen Zwecken und in anonymisierter Form. Allfillige Ver6ffentlichungen der Daten
dieser Studie erfolgen ebenfalls in anonymisierter Form.

Auch wenn Sie ohne Zwang und in Kenntnis der Sachlage fiir den konkreten Fall der
Verwendung Threr personenbezogenen Daten im Rahmen der Studie zugestimmt haben,
steht Thnen die Moglichkeit offen, diese Zustimmung jederzeit ohne Angabe von Griinden
und ohne nachteilige Folgen fiir Thre medizinische Betreuung zu widerrufen. Dieser
Widerruf bewirkt die Unzulidssigkeit der weiteren Verwendung Ihrer personenbezogenen
Daten. Der Widerruf wird im Regelfall mit Ihrem Ausscheiden aus der Studie verbunden
sein.

Kontaktperson

Sollten Sie Fragen zur Einverstindniserklirung haben, kénnen Sie sich gerne an den
Studienleiter Prim. Prof. Dr. Ewald Wo6ll, Krankenhaus St. Vinzenz Zams, Tel
05442/6007421 sowie an die Tiroler Patientenvertretung wenden:

Herr Mag. Birger Rudisch
Tiroler Patientenvertretung
Meraner Stral3e 5, 1. Stock
A-6020 Innsbruck

Tel.: +43 (0)512-508-7700
Fax: +43 (0)512-508-74-7705
Email: patientenvertretung(@tirol.gv.at

WWW: http://www.tirol.gv.at/patientenvertretung
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EINVERSTANDNISERKLARUNG

[1 Ich erklire mich bereit, an der oben beschriebenen Intervention ,,Wuirdezentrierte
Therapie® teilzunehmen.

[] Ich erklire mich bereit, an det oben beschriebenen Studie teilzunehmen.

Ich bin durch die/den MitarbeiterIn des Krankenhauses St. Vinzenz, Herrn/Frau
, miindlich ausfihrlich und verstindlich tber Wesen, Bedeutung,
Risiken und Tragweite der Studie aufgeklirt worden. Ich hatte die Gelegenheit zu einem

Beratungsgesprach. Alle meine Fragen wurden zufriedenstellend beantwortet. Ich hatte
ausreichend Zeit, mich zu entscheiden.

Ich habe verstanden und bin damit einverstanden, dass meine studienbezogenen
Interviewdaten pseudonymisiert (d.h. kodiert ohne Angabe von Namen, Anschrift, Initialen
oder Ahnlichem) erhoben, auf Datentrigern gespeichert und vom Auftraggeber der Studie
ausgewertet werden. Eine Weitergabe an Dritte im Rahmen einer wissenschaftlichen
Kooperation erfolgt ausschlieflich in anonymer Form. Angaben zu meiner Person werden
in einer getrennten Datenbank erfasst.

Ich stimme zu, dass anonyme Daten, unter der Verantwortung der oben genannten
Institution:

[l fir die aktuelle Studie mit der oben genannten Fragestellung und die sich daraus
ergebenden wissenschaftlichen Fragestellungen zur Onkologie innerhalb des
Krankenhauses verarbeitet werden.

[l fir inhaltlich verwandte Fragestellungen bei Kooperationen mit externen
Wissenschaftlern genutzt werden.

Mir wird zugesichert, dass Personendaten nicht an Dritte weiter gegeben werden. Mir ist
bekannt, dass ich jederzeit und ohne Angabe von Griinden meine Einwilligung zur
Teilnahme an der Studie zuriickziehen kann (miindlich oder schriftlich), ohne dass mir
daraus Nachteile entstehen.

Im Falle des Widerrufs dirfen die von mir gemachten inhaltlichen Angaben zu
Kontrollzwecken anonym gespeichert bleiben, d.h. alle Angaben zu meiner Person werden
unwiederherstellbar gel6scht. Ich habe jedoch das Recht, auch eine Loschung insgesamt zu
verlangen, sofern die inhaltlichen Daten noch nicht in die Auswertung eingegangen sind. Ich
bin mir bewusst, dass im Falle einer anonymen Speicherung eine spitere Léschung auf
meinen Wunsch hin nicht mehr méglich ist.
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Alle an der Studie beteiligten Mitarbeiter unterliegen der Schweigepflicht und damit der
Wahrung des Datengeheimnisses. Die Einhaltung der datenschutzrechtlichen Vorschriften
wurde mir ausdricklich zugesichert.

Ein Exemplar der Patienteninformation/ Einwilligungserklirung habe ich erhalten, gelesen
und verstanden.

Ort, Datum Unterschrift Teilnehmerln

Ort, Datum Unterschrift klinischer MitarbeiterIn

2 Dokumentationsbogen

DURCHFUHRBARKEIT

Mussten fiir die Durchfihrung der WzT Anderungen im normalen Stationsablauf
vorgenommen werden?

O Nein, keine Anderungen O Ja

Art der Anderung:

Von den Anderungen betroffen waren (Mehrfachnennungen moglich):
o Arzt_innen

O Pflegefachkrifte

0 Stationshilfen

O Sonstige:

Der dadurch entstandene zeitliche Mehraufwand betrug:
0 <10 min

o 10-20 min

0 > 20 min

0 unbekannt

RAHMENBEDINGUNGEN FUR DIE DURCHFUHRUNG DER WZT
Beim Interview:
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Patient_in lag zum Zeitpunkt des Interviews in einem:
0 Einzelzimmer O Doppelzimmer 0O Drei- bis Vierbettzimmer

Patient_in war zum Zeitpunkt des Vorlesens korperlich mobil:
O ja, uneingeschrinkt O ja, mit Hilfsmitteln (z.B. Rollator, Rollstuhl) O nein

Patient_in war zum Zeitpunkt des Interviews angewiesen auf:
O Sauerstoff
O Medikamente aus Perfusoren

Das Interview wurde durchgefiihrt:
O im Patient_innenzimmer O in einem anderen Raum auf Station O auf
einer anderen Station

Beim Interview war aul3er Patient_in/Interviewer_in anwesend:
O niemand 0O Angehdrige: O Sonstige:

Das Interview vetlief:
O ohne dullere Storungen O 1-2 Stérungen O > 2 Stérungen
Art der Stérung:

Das Interview wurde durch die Storung nachhaltig beeinflusst:
0 Nein O Ja
Wenn ja, inwiefern:

Beim Vorlesen:
Patient_in lag zum Zeitpunkt des Vorlesens in einem:
O Einzelzimmer O Doppelzimmer 0O Drei- bis Vierbettzimmer

Patient_in war zum Zeitpunkt des Vorlesens korperlich mobil:
O ja, uneingeschrinkt O ja, mit Hilfsmitteln (z.B. Rollator, Rollstuhl) O nein

Das Vorlesen des editierten Interviews erfolgte:
O im Patient_innenzimmer O in einem anderen Raum auf Station O auf
einer anderen Station

Beim Vorlesen des editierten Interviews war auller Patient_in/Interviewer_in
anwesend:

O niemand 0O Mitpatient in 0 Angehorige: |
Sonstige:

Das Vorlesen des Interviews verlief:
O ohne dullere Storungen O 1-2 Stérungen O > 2 Storungen
Art der Stérung:
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Das Vorlesen wurde dadurch nachhaltig beeinflusst:
0 Nein O Ja
Wenn ja, inwiefern:

Bei der Ubergabe:

Die Ubergabe erfolgte:

O im Patient_innenzimmer O in einem anderen Raum auf Station O auf
einer anderen Station

Bei der Ubergabe war auller Patient_in/Interviewer_in anwesend:
O niemand O Mitpatient_in 0 Angehoérige: |

Sonstige:
O auf andere Art, nimlich:

INTERDISZIPLINARE KONTAKTE AUFGRUND DER WZT
Kontakte mit Arzteschaft
Kontakte zwischen Therapeut_in und Argzeschaf? hinsichtlich der W2T:
Vor Therapieangebot:
0 Kein Kontakt
Datum: Dauer:
Inhaltliche Fragestellung:

Art des Kontaktes: O personlich O telefonisch O vereinbart m|
zufillig

Wihrend Entscheidungsphase:
0 Kein Kontakt

Datum: Dauer:
Inhaltliche Fragestellung:

Art des Kontaktes: O personlich O telefonisch O vereinbart |
zufillig

Wihrend Therapiephase:

0 Kein Kontakt

Datum: Dauer:
Inhaltliche Fragestellung:

Art des Kontaktes: O personlich O telefonisch O vereinbart O
zufallig

Nach Abschluss der Therapie:
0 Kein Kontakt
Datum: Dauer:
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Inhaltliche Fragestellung:

Art des Kontaktes: O personlich O telefonisch O vereinbart
zufallig

Kontakte mit Pflegepersonen
Kontakte zwischen Therapeut_in und Pflege hinsichtlich der WzT:

Vor Therapieangebot:
O Kein Kontakt
Datum: Dauet:

Inhaltliche Fragestellung:

Art des Kontaktes: O personlich O telefonisch O vereinbart
zufallig

Wihrend Entscheidungsphase:
0 Kein Kontakt

Datum: Dauer:
Inhaltliche Fragestellung:

Art des Kontaktes: O personlich O telefonisch O vereinbart
zufallig

Wihrend Therapiephase:
0 Kein Kontakt
Datum: Dauer:

Inhaltliche Fragestellung:

Art des Kontaktes: O personlich O telefonisch O vereinbart
zufallig

Nach Abschluss der Therapie:
0 Kein Kontakt
Datum: Dauer:

Inhaltliche Fragestellung:

Art des Kontaktes: O personlich O telefonisch O vereinbart
zufillig

Kontakte mit Psycholog_innen

Kontakte zwischen Therapeut_in und Psycholog_in hinsichtlich der WzT:
Vor Therapieangebot:

0 Kein Kontakt

Datum: Dauer:
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Inhaltliche Fragestellung:

Art des Kontaktes: O personlich
zufallig

Wihrend Entscheidungsphase:
0 Kein Kontakt
Datum:

Dauer:
Inhaltliche Fragestellung:

O telefonisch

O vereinbart |

Art des Kontaktes: 0O personlich
zufillig

Wihrend Therapiephase:
0 Kein Kontakt
Datum:

Inhaltliche Fragestellung:

Dauer:

O telefonisch

O vereinbart |

Art des Kontaktes: O personlich
zufillig

Nach Abschluss der Therapie:
0 Kein Kontakt
Datum:

Inhaltliche Fragestellung:

Dauer:

O telefonisch

O vereinbart |

Art des Kontaktes: O personlich
zufillig

O telefonisch

O vereinbart |

Kontakte zwischen Begleiter_in und Patient_in aufgrund der WZT

0 Kontakt ausschlieBlich wegen

0 Kontakt ausschlieflich wegen

Datum: Dauer:
0 Im Rahmen der bestehenden Begleitung
der WzT

Inhalt:

Datum: Dauer:
0 Im Rahmen der bestehenden Begleitung
der WzT

Inhalt:

Datum: Dauer:

0 Im Rahmen der bestehenden Begleitung

der WzT
Inhalt:

0 Kontakt ausschlieBlich wegen
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Erstangebot der WzT erfolgt am:
Nachgefragt am:
Erneut nachgefragt am:

Erneut nachgefragt am:

Definitive Zusage zur Teilnahme am Interview am:

Endgiltig abgelehnt am:

ARBEITSAUFWAND INTERVIEWER:

Erstkontakt Dauer:
Interviewer- Patient_in

am:

Anzahl der Gesamtdauer:

Patient_innenkontakte
bis zum Interview:

Zeitaufwand zur
Organisation des
Interviews (z.B.
Raumfrage, Info an

interdisziplinires

Team):

Dauer Interview: Arbeitszeit Edition:

Anzahl Kontakte Gesamtdauer der

Interview bis zum Kontakte:

Vortlesen (inkl.):

Dauer Votlesen: Arbeitszeit
Endredaktion:

Dauer Ubergabe:

Sonstiger Art des

Arbeitsaufwand - Arbeitsaufwandes:

Dauer

Mussten fiir die Durchfiihrung der WzT bei den Interviewer-innen bzw. ihren
Teamkolleg_innen Anderungen im normalen Dienstablauf gemacht werden?
0 Nein O Ja

Wenn ja, welche (Mehrfachnennungen méglich):

0 Uberstunden bei Interviewer_in Dauet:

0 Uberstunden bei Teamkolleg_innen  Dauer:

0 Dienstplaninderung bei Interviewer_in Haufigkeit im Therapieprozess:

0 Dienstplaninderung bei Teamkolleg innen  Hiufigkeit im Therapieprozess:
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0 Notwendige Ubernahme von Aufgaben durch Teamkolleg_innen (z.B.
Rufbereitschaft) Dauer:
0 Sonstige, namlich:

Patient_in ist zum Zeitpunkt der Umstellung auf Best Supportive Care korperlich
noch in der Lage, die WzT durchzufithren (v.a. das Interview von ca. 1-1,5h
Dauer).

Zutretfend laut Einschitzung von (Mehrfachnennungen moglich):

O Arzt_Arztin O Patient_in O Begleiter_in

Patient_in ist zum Zeitpunkt der Umstellung auf Best Supportive Care geistig noch
in der Lage, adiquate Antworten auf die Fragen der WzT zu geben.

Zutretfend laut Einschitzung von (Mehrfachnennungen moglich):

0 Arzt_Arztin O Patient_in 0O Begleiter_in

Die Lebenserwartung des_der Patient_in ist aller Wahrscheinlichkeit noch hoch
genug, um den gesamten Prozess der W2z T mitvollziehen zu kénnen.
Zutretfend laut Einschitzung von (Mehrfachnennungen moglich):

O Arzt _Arztin O Patient_in O Begleiter_in

Umstellung des_der Patient_in auf BSC am:
aufgrund der Entscheidung von O Tumorboard O Patient_in

Erstangebot der WzT am:

Krankenhausaufenthalte ab Umstellung auf BSC:

Von: Bis: Aufenthaltsdauer: | Korperliche Verfassung
nach Palliative
Performance Scale

Entscheidung fur Interview am:
Interview vereinbart fiir:

Ggf. Verschiebung auf:

Grund fir Verschiebung:

Interview erfolgt am:

Dauer des Interviews:

Datei an Transkripteur_in am:

Arbeitszeit Transkript:
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Datei von Transkripteur_in erhalten am:
Arbeitszeit Edition:
Interview zum Vorlesen bereit am:

Bearbeitungsdauer (in Tagen):

Votlesen vereinbart fiir:
Ggf. Verschiebung:
Grund fir Verschiebung:
Vortlesen erfolgt am:

Dauer des Votlesens:
Dauer Endredaktion:
Dokument zur Ubergabe bereit am:
Ubergabe erfolgt am:

Gesamtdauer von Erstangebot bis zur Dokumentiibergabe (in Tagen):

Vorzeitiger Abbruch der Therapie am:
Grund fiir den Abbruch:

Tod des/der Patient_in am:
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3 Feedback-Fragebogen fir Patient_innen

Wir wiirden uns sehr tber Ihre Ruickmeldung und Ihre Eindriicke zur

Wiirdezentrierten Therapie freuen. Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen:

1. Ich habe die Wirdezentrierte Therapie als hilfreich empfunden.

Stimme Stimme Weder Stimme zu Stimme
gar nicht zu nicht zu Zustimmung noch sehr zu
Ablehnung

Was sind Thre Grinde fir diese Meinung?

2. Ich bin mit der Wiirdezentrierten Therapie zufrieden.

Stimme Stimme Weder Stimme zu Stimme
ar nicht zu nicht zu Zustimmung noch sehr zu
g g
Ablehnung

Was sind Thre Grinde fir diese Meinung?

3. Die Wirdezentrierte Therapie hat mir das Geftuhl gegeben, dass mein Leben

Bedeutung hat.
Stimme Stimme Weder Stimme zu Stimme
gar nicht zu nicht zu Zustimmung noch sehr zu

Ablehnung

Was sind Thre Griinde fiir diese Meinung?
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4. Die Wirdezentrierte Therapie hat mein Gefiihl gestirkt, dass mein Leben eine

Bestimmung hat.

Stimme Stimme Weder Stimme zu Stimme
gar nicht zu nicht zu Zustimmung noch sehr zu
Ablehnung

Was sind Thre Grinde fir diese Meinung?

5. Die Wirdezentrierte Therapie hat mich in meiner Wirde gestarkt.

Stimme Stimme Weder Stimme zu Stimme
gar nicht zu nicht zu Zustimmung noch sehr zu
Ablehnung

Was sind Thre Grinde fir diese Meinung?

6. Die Wiirdezentrierte Therapie hat mein empfundenes Leid gemindert.

Stimme Stimme Weder Stimme zu Stimme
gar nicht zu nicht zu Zustimmung noch sehr zu
Ablehnung

Was sind Thre Grinde fur diese Meinung?




Anhang

7. Die Wirdezentrierte Therapie hat meinen Lebenswillen gestirkt.

Stimme Stimme Weder Stimme zu Stimme
gar nicht zu nicht zu Zustimmung noch sehr zu
Ablehnung

Was sind Thre Grinde fir diese Meinung?

8. Die Wiirdezentrierte Therapie hat mir geholfen, mich mit meinem Tod auseinander

zu setzen.
Stimme Stimme Weder Stimme zu Stimme
gar nicht zu nicht zu Zustimmung noch sehr zu

Ablehnung

Was sind Thre Grinde fir diese Meinung?

9. Ich glaube, dass die Wirdezentrierte Therapie fir meine Familie hilfreich

war/ist/sein wird.

Stimme Stimme Weder Stimme zu Stimme
gar nicht zu nicht zu Zustimmung noch sehr zu
Ablehnung

Was sind Thre Grinde fur diese Meinung?
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10. Ich glaube, dass meine Teilnahme an der Wiirdezentrierten Therapie die Art und

Weise verindern konnte, wie meine Familie mich sieht oder mich wertschatzt.

Stimme Stimme Weder Stimme zu Stimme
gar nicht zu nicht zu Zustimmung noch sehr zu
Ablehnung

Was sind Thre Grinde fir diese Meinung?

11. Ich glaube, dass meine Teilnahme an der Wiirdezentrierten Therapie die Art und

Weise verindern konnte, wie mich das Betreuungsteam sieht oder wertschitzt.

Stimme Stimme Weder Stimme zu Stimme
gar nicht zu nicht zu Zustimmung noch sehr zu
Ablehnung

Was sind Thre Griinde fur diese Meinung?

Fir weitere Anmerkungen zu Thren Erfahrungen mit der Wiirdezentrierten Therapie

sowie Verbesserungsvorschlige wiren wir Thnen sehr dankbar.

Vielen Dank fiir die Beantwortung der Fragen!
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4 Leitfaden fur das Interview mit Patient_innen

Bitte erinnern Sie sich an die Situation, als Thnen vorgeschlagen wurde, die

Wiirdezentrierte Therapie durchzuftihren.

e Was waren damals IThre Gedanken und Empfindungen?

e Wie geht es Thnen jetzt?

e Wann ist aus Threr heutigen Perspektive der beste Zeitpunkt fir die Therapie?

e Was waren Thre Uberlegungen, als Sie den Titel ,,Wiirdezentrierte Therapie

gehort haben?

e Wie denken Sie iiber die Interviewfragen? Welche Anderungsvorschlige haben

Sie fur uns?

e Gibt es noch etwas, was Sie fir wichtig erachten und gerne noch erzahlen
mochten?

e Haben Sie noch Fragen?

5 Leitfaden fir die retrospektive Fokusgruppe

Auswahl der Patient_innen
Welche Herausforderungen treten bzgl. der Auswahl der PatientInnen auf?
e Einschlusskritierium ,,Onkologische Patient_innen in ausschlie3lich BSC*:
ist dieses Kriterium sinnvoll und machbar? Ist es klar?
e Wie wurde erkennbar, ob jemand dazu gehort?
e Wo/Wie werden die entsprechenden Patient_innen im Haus ,,gefunden‘?
e In welcher Verfassung sind die Patient_innen zu diesem Zeitpunkt
(korperlich, seelisch)?
e Wie wird die Grofle der Auswahl etlebt?
e Wer braucht eigentlich die Wzt?

o Gabe es alternative Auswahlkriterien?

Kontaktaufnahme und Angebotsphase

Welche Herausforderungen treten bei der Kontaktaufnahme bzw. beim Angebot
auf?

e Wer ist zustindig fiir das Angebot?
e Wie gehen Sie dabei vor? Wer bietet wann wie an? Zeitdruck?
e Wann fillt es leicht, wann schwer? Beispiele?

e Unter welchen Bedingungen/ Umstinden wird das Angebot gemacht?
Wann/ Warum nicht?
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e Sind die Patient_innen erreichbar?

Entscheidungsphase
Welche Herausforderungen treten in der Entscheidungsphase (also zwischen
Erstangebot und definitiver Entscheidung fur oder gegen die Wzt) auf?
o Auf Seiten der Patient_innen?
o Was bewegt die Patient_innen bei ihrer Entscheidungsfindung?
o Was fihrt schlieflich zur Zustimmung bzw. Ablehnung?
o Was erleichtert, was erschwert die Entscheidung?
e Auf Seiten der Therapeutinnen?

o Wie etleben Sie die Kontakte mit den Patient_innen in der

Entscheidungsphase?
o Zeitlich?
e Was davon ist Ihrer Meinung nach spezifisch fiir das Setting
Akutkrankenhaus?
Durchfiihrungsphase

Welche Herausforderungen treten in der Durchfihrungsphase (also wahrend der

Durchftihrung der Therapie bis zur Erstellung des Dokumentes) auf?
e Riumlich?
e Zecitlich?
e DPersonell?
e Inhaltlich?

e Was davon halten Sie spezifisch fur das Setting Akutkrankenhaus?

Ubergabe und Nachbetreuung
e Vor welchen Herausforderungen steht die Ubergabe und Nachbetreuung?
e Auf welche Arten erfolgte die Ubergabe?
e Inhaltliche Herausforderungen?
e Zecitliche Herausforderungen?
e DPsychische Herausforderungen?

e Was davon ist spezifisch fiir das Setting Akutkrankenhaus?

Die gesamte WzT

e Halten Sie das Angebot fiir sinnvoll/ machbar im Setting des
Akutkrankenhauses?

e Unter welchen Bedingungen/ Voraussetzungen?
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e Welche Verinderungen/Auswirkungen durch die WzT nehmen Sie bei den
Patient_innen, Angehorigen und Krankenhaus-Personal wahr? Wurden oder
werden diese zur Herausforderung?
6 Leitfaden fiir das Interview mit dem Arztlichen Direktor
Einfiihrung
e FErinnerung an das Thema der Studie: Herausforderungen bei der
Durchfihrung der W2zT im Akutkrankenhaus
e In der Auswertung der quantitativen und qualitativen Daten wurde deutlich,
dass die Herausforderungen nicht im Bereich der Durchfithrung liegen,
sondern davor: in der Auswahl und dem Auffinden geeigneter Patient_innen
sowie beim Stellen des Angebotes.
¢ Grund der Fragen
o besseres Verstindnis der Abliufe und Entscheidungswege
o Grundlage fiir Verbesserungsmoglichkeiten hinsichtlich der
Durchfihrung der WzT
Primirfragen Mogliche Folgefragen Hintergrund
Wir haben uns fur die Studie als
Zielgruppe fur die Patient_innen in
BSC entschieden. In meiner
Literaturrecherche ist mir klar
geworden, dass es da ganz
unterschiedliche Definitionen gibt.
Was verstehen Sie unter
,Patient_innen in ausschlief3lich Best
Supportive Care®?
Sie haben ja dankenswerterweise nun Haben Sie dabei Warm-up
noch bei einigen Patient_innen irgendwelche Erkenntnisse
nachrecherchiert. Wie ist es Thnen | gewonnen?
dabei ergangen?
Bei manchen Patient_innen wird Gibt es irgendwann im Wahrnehmung
diese Entscheidung frither, bei Betreuungsprozess einen der
anderen spiter, bei wieder anderen | Punkt, ab dem Sie der Tod | unterschiedlichen
gar nicht getroffen. eines_r Patient in nicht Vorgehensweisen
Wie kommt es zur Entscheidung mehr Gberrascht? im Haus.
eines Therapiewechsels? Herausforderung
der ,spiten’
Umstellung
Woran merken Sie, dass es der Wenn man es letztlich erst
richtige Zeitpunkt war? aus der Riickschau
erkennen kann, ob es
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richtig war, dann ist das
,,Fehlerrisiko® hoch.

Was ist Ihrer Meinung nach
schlimmer: zu frih oder zu
spat? Was passiert, wenn
eine Therapieumstellung zu
frith erfolgt?

Es scheint, als hitten Sie eine grof3e
Bandbreite, wie Sie in Bezug auf
Kommunikation von Prognose und
Therapieausrichtung handeln — was
bringt Sie dazu, beim einen_r
Patient_in so und beim_bei der
anderen anders zu handeln?

Beispiele: ,,Primar XY hat
ganz klar gesagt, dass eine
weitere Chemo in meinem
Fall nur noch eine 10%
Wirkungschance hat.* ,,Ich
habe erst viel spiter
begriffen, wie es wirklich
um mich steht. Es klang
immer alles so
hoffnungsvoll.*

Verweis auf Studie: Realist
(moglichst klar und deutlich
die Situation schildern,
damit der Patient eine
Entscheidung treffen kann),
Optimist (den Patienten in
der Hoffnung bestirken),
Verweigerer (man kann
keine klaren Angaben
machen, da ein
Krankheitsverlauf immer
individuell verschieden ist).
Zu welcher Gruppe wirden
Sie sich am ehesten zidhlen?

Fragen nach der
Reflexion der
eigenen
Entscheidungen:
intuitiv, reflektiert
oder im Gesprich
mit dem_der
Patient_in?

Wie ist eine solche Entscheidung in
Kommunikation eingebettet?

Mit anderen Arzten, mit Patient_in,
mit Angehoérigen, mit anderen
Berufsgruppen?

Wann empfinden Sie diesen
Prozess als gut gelungen?

Wer wird in den
Prozess mit
eingebunden?
Wem wird das
Ergebnis
wann/wo
mitgeteilt?

Manchmal habe ich den Eindruck,
das mit dem ,,Beginn des Sterbens*
ist dhnlich schwierig zu definieren
wie der ,,Beginn des Lebens®:
entweder man setzt es ganz an den
Anfang oder ganz an den Schluss —
dazwischen liegt ein Kontinuum, das
nur schwerlich Abgrenzungen
zulisst.

Ich habe vor kurzem einen
Artikel eines Arztes gelesen,
der dafiir pladiert, statt der
Unterscheidung zwischen
nHkurativ und ,,palliativ’
cher von den primiren
Therapiezielen ,,Heilung®,
,Lebensverlingerung® und
,,Lebensqualitit®
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Welches alternative
Einschlusskriterium fir die WzT
(,,palliativer Patient) konnte es
geben?

auszugehen. Was halten Sie
davon?

Welche Bedeutung hat die Hoffnung
tir Krebspatient_innen?

Unter ,,Hoffnung* in
diesem Kontext verstehen
Sie also...?

Was bedeutet Hoffnung geben —
Hoffnung nehmen fir Sie als Arzt?

Verstehe ich richtig, dass
Sie Sorge haben, dass...

Welche Rolle spielen die anderen
Berufsgruppen in Bezug auf dieses
Thema?

Was verstehen Sie unter einem
,guten Ende®?

Wann sollte man anfangen, dieses

gute Ende vorzubereiten?

7 Transkriptionsschlussel

Die Satzform wird beibehalten, auch wenn sie syntaktische Fehler beinhaltet,

beispielsweise: ,,bin ich nach Kaufhaus gegangen®.

Vollstindige Dialektausdriicke werden beibehalten, dialektale Farbungen der
Schriftsprache angenihert.

Wortdoppelungen werden erfasst, insbesondere wenn sie als Stilmittel zur

Betonung genutzt werden: ,,Das ist mir sehr, sehr wichtig.*

Interpunktion wird zu Gunsten der Lesbarkeit geglittet, das hei3t bei kurzem
Senken der Stimme oder uneindeutiger Betonung wird eher ein Punkt als ein

Komma gesetzt. Dabei sollen Sinneinheiten beibehalten werden.

Pausen werden je nach Linge durch Auslassungspunkte in Klammern
markiert. Hierbei steht (.) fiir circa eine Sekunde, (..) fiir circa zwei Sekunden,
(...) fur circa drei Sekunden und (Zahl) fir mehr als drei Sekunden.

Verstindnissignale und Fulllaute des Interviewers (,,mhm, ja, aha, dhm* etc.)
werden transkribiert. Alle AuBerungen des_der Befragten werden

transkribiert. Dies bedeutet auch Filllaute wie Mhm und Ahm.

Redebegleitendes nichtsprachliches Verhalten wird festgehalten (AuBerungen
wie Lachen oder Riuspern sowie auBBersprachliche Merkmale wie Gesten, z.B.

ein Klatschen in die Hinde) und in doppelte Klammern ((...)) gesetzt.
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- Sprechertiberlappungen werden mit // gekennzeichnet. Bei Beginn des
Einwurfes folgt ein //. Der Text, der gleichzeitig gesprochen witd, liegt dann
innerhalb dieser // und der Einwurf der anderen Person steht in einer

separaten Zeile und ist ebenfalls mit // gekennzeichnet.

- Die interviewende Person mit mit ,I“ (Interviewer_in) oder ,,M*
(Moderator_in) gekennzeichnet, die Patient_innen mit ,,P*, Arzt_inne mit
,»A“, die Therapeut_innen mit ,, T, jeweils gefolgt von der Kennnummer (z.B.
PO1).

- Nicht verstindliche Passagen werden durch |[...] gekennzeichnet, ein
vermuteter Wortlaut in Klammern gesetzt. Kommentare/Anmerkungen zu

parasprachlichen AuBerungen werden in doppelte Klammern gesetzt.

- AuBerungen seitens der interviewenden Person, die aktives Zuhoren
vermitteln und die FErzihlung nicht unterbrechen, werden in eckigen

Klammern in den Erzahltext des_der Befragten eingefiigt.

8 Codebuch

1 Rahmenbedingungen
1.1 Ein-/Ausschlusskriterien
1.1.1 Geringe Planbarkeit der Patientendichte
1.1.2 Bedarf auf Seiten der Patient_innen
1.1.3 Umfang der Zielgruppe
1.1.4 Definition BSC
1.1.5 Therapieumstellung
1.1.6 Sehr spit im Krankheitsprozess
1.1.7 Gerechtigkeit
1.1.8 Unklarheit, wer dazugehort
1.2 Bedarf an Personal
1.3 Stellenwert der psychosozialen Fachkrifte
1.4 Finanzierung
1.5 Palliativkultur im Haus
1.6 Bekanntheit der Intervention
1.7 Stellenwert der Intervention
2 Herausforderungen bei der Zuweisung

2.1 Beziehung zum_r Patient_in

S NN O WY UL R, O UL, R, NN, LN, WO

2.2 Interprofessionelle Zusammenarbeit

SV}
—_

2.2.1 Kommunikation
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2.2.2 Beeinflussung der Arbeit anderer Berufsgruppen durch die
WzT
2.2.3 Bereitschaft zur Zusammenarbeit
2.3 Kommunikation tber die Erkrankung
2.3.1 Kommunikation tiber die Prognose
2.3.2 Kommunikation iiber die Therapie(ausrichtung)
2.3.3 Kommunikation tiber die Umstinde des Sterbens
2.3.4 Kommunikation Uber das, was danach kommt
2.4 Verstindnis der WzT
2.4.1 Titel der Intervention
2.4.2 Besonderes Geschenk
2.4.3 Den Menschen, nicht die Krankheit sehen
2.4.4 Nicht ausschlieBlich furs Lebensende
2.4.5 Mit dem Leben abschlieen
2.4.6 Vermichtnis
2.4.7 Autobiographie/Lebensriickblick
2.4.8 Aufarbeitung
3 Herausforderungen Angebot
3.1 Erreichbarkeit der Patienten
3.1.1 Konkurriende Beschiftigungen
3.1.2 Angehérige anwesend
3.1.3 Aufenthaltsdauer
3.2 Korperliche Verfassung Patient
3.2.1 Rasche Verschlechterung des Patienten
3.2.2 Patient schlaft
3.2.3 Geistige Klarheit/Bewusstheitszustand
3.2.4 Erschépfung/Schwiche
3.2.5 Schmerzen
3.3 Psychische Verfassung Patient
3.3.1 Zu frih im Verarbeitungsprozess
3.3.2 Rasche Anderung der psychischen Verfassung
3.3.3 Bewusstheit des nahenden Todes
3.3.4 Hoftnung
3.4 Konfrontation
3.4.1 Konfrontation mit Gefithlen
3.4.2 Konfrontation mit der Prognose/ dem Tod
3.5 Beziehung Pat-Anbieter
3.5.1 Pat die Entscheidung vor dem Angebot abnehmen
3.5.2 Vertrauensbasis
3.5.3 Kontinuitit der Betreuung
3.5.4 Gesamtbegleitung nicht gefihrden wollen
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3.6 Haltung und Verhalten der Anbieter
3.6.1 Nicht Hoffnung nehmen wollen
3.6.2 Die Situation nicht schwerer machen wollen
3.6.3 Zuriickhaltung
3.6.4 Umgang mit der Ablehnung
3.7 Mehrere Anbieter der WzT
3.7.1 Exleichterung durch Verteilung auf mehr Personen
3.7.2 Unklarheit, was genau der andere gesagt hat
3.8 Der richtige Zeitpunkt
3.8.1 Individuell verschieden
3.8.2 Ankniipfungspunkte suchen/nutzen
3.8.3 Angebot erst im spiteren Krankheitsverlauf
3.8.4 Bei Auseinandersetzung mit der verbleibenden Zeit/dem Tod
3.8.5 Nicht zu spat
3.8.6 Wenn Symptomlast nicht zu grof3 ist
4 Herausforderungen Entscheidungsphase
4.1 Fragen von Patient_innen
4.1.1 Fragen nach der Prognose
4.1.2 Interesse/Neugier
4.1.3 Kann/ Schaffe ich das?
4.1.4 Fir wen?
4.2 Emotionen vom Patienten
4.2.1 Freude
4.2.2 Weinen
4.2.3 Angst
4.2.4 Erleichterung
4.3 (Griinde fir) Verschiebung der WzT
4.3.1 Verschieben, um Anbieter nicht zu vetletzen
4.3.2 Ich melde mich dann
4.3.3 Verschieben, bis es zu spit ist
4.3.4 Angst, das Leben endgiiltig abzuschlieBen
4.3.5 Mit Angehorigen sprechen wollen
4.4 (Grinde fur) Ablehnung der WzT
4.4.1 Keinen Sinn in der Teilnahme sechen
4.4.2 Fur andere etwas Tolles, fur einen selber nicht
4.4.3 Den Kampf aufgeben
4.4.4 Besiegelung des Lebensendes
4.4.5 Es passt nicht
4.4.6 Keine Zeit dafir
4.4.7 Verdringung des eigenen Sterbens

4.4.8 Leben zu schlecht, um aufgeschrieben zu werden
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4.4.9 Zu schwach/mude
4.4.10 Bereits mit dem Leben abgeschlossen
4.4.11 Nicht verstanden, um was es geht
4.5 Reaktionen von Angehorigen
4.5.1 Schock
4.5.2 Ablehnung
4.5.3 Neugierig/ Gespannt auf das Ergebnis
5 Herausforderungen Durchfiihrung
5.1 Terminverschiebungen wegen Patient_in
5.2 Verschlechterung des Gesundheitszustandes/Tod
5.3 Zeitdruck bei der Durchfithrung
5.3.1 Vereinbarkeit mit anderen Aufgaben
5.3.2 Bereitschaft zu Uberstunden
5.3.3 Hohe Flexibilitit
5.4 Leichter als gedacht
5.5 Raumsituation
5.6 Herausforderungen bei der Ubergabe
5.6.1 Angehorige immer da
5.6.2 Ubergabe des Dokumentes nicht an Pat im KH
6 Nutzen
6.1 Nutzen fiur Patient_in
6.1.1 Bewiltigung von Konflikten
6.1.2 Umgang mit dem fertigen Dokument
6.1.3 Vermichtnis fiir andere
6.1.4 Etwas sinnvolles tun kénnen
6.1.5 Ubers Sterben reden kénnen
6.1.6 Ordnung der eigenen Gedanken
6.1.7 Stirkung der Wirde/des Selbstwertes
6.1.8 Mehr Verstindnis
6.1.9 Emotionale Auswirkungen
6.1.10 Verbesserung der Kommunikation
6.2 Nutzen fiir Angehorige
6.3 Nutzen fur System/MA
6.3.1 Férderung der Kommunikation tiber palliative Themen
6.3.2 Kommunikation iiber das Aufklirungsgesprich
6.3.3 Fokussierung auf onkologische Patienten
6.3.4 Fritherer Einstieg in die Begleitung der Pat
6.3.5 Verinderung der interprofessionellen Kommunikation
0.3.6 Selbstbewussteres Auftreten der Therap
6.3.7 Bewusstseinsbildung fiir die Arbeit der Seelsorge
6.3.8 WzT macht auf Wesentliches aufmerksam
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6.3.9 Ein Gegenpol zum "Machen" im Akutkrankenhaus
06.3.10 Beriihrt etwas, was sonst verloren geht im Akutspital 2
7 Verbesserungsvorschlige 0
7.1 Alternative Einschlusskriterien 17
7.2 Angebot aus kontinuierlicher Betreuung heraus 3

7.3 Alternative Moglichkeiten fiir den Erstkontakt

1 Rahmenbedingungen

Personelle, strukturelle und inhaltliche Voraussetzungen, damit die WzT grundsitzlich (also
unabhingig von individuellen Patient_innenfaktoren) durchgefiihrt werden kann. Dazu
zihlen Faktoren wie der Stellenwert der W2zT im Haus: als psychosoziale und als palliative
Intervention, ihr Bekanntsheitsgrad, die Einschlusskriterien der Intervention und die zur

Verfigung stehenden Personalressourcen).
1.1 Ein-/Ausschlusskriterien

Aussagen, die sich auf die festgelegten Fin- bzw. Ausschlusskriterien beziehen und als

problematisch gesehen werden.
1.1.1 Geringe Planbarkeit der Patientendichte

Aussagen, die sich auf die wechselnde Anzahl der potentiellen Kandidat_innen fir die Wz T

beziehen
1.1.2 Bedarf auf Seiten der Patient_innen

Aussagen, die zum Ausdruck bringen, auf welche Art und in welchem Ausmal (k)ein Bedarf

bei den Patient_innen fur die WzT besteht.

1.1.3 Umfang der Zielgruppe

Aussagen, die sich auf die Gré3e der Zielgruppe beziehen.
1.1.4 Definition BSC

Aussagen, die sich auf die Definition/das Verstindnis des Auswahlkriteriums 'Patient_innen

in ausschlieBlich Best Supportive Care' beziechen
1.1.5 Therapieumstellung

Aussagen, die sich auf die Frage der Therapieumstellung beziehen (Zu welchem Zeitpunkt,

durch wen, nach welchen Kriterien) beziehen.
1.1.6 Sehr spit im Krankheitsprozess

Aussagen, die sich auf den spiten Zeitpunkt des Zutreffens des Einschlusskriteriums

beziehen.

1.1.7 Gerechtigkeit
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Aussagen, dies sich darauf beziechen, ob das FEinschlusskriterium dem Prinzip der

Gerechtigkeit/Gleichbehandlung entspricht.
1.1.8 Unklarheit, wer dazugehort

Aussagen, die zum Ausdruck bringen, dass Unklarheiten bestehen, wer zur Zielgruppe

gemill dem Kiriterium '"Patient_innen in ausschlieflich Best Supportive Care' gehort.
1.2 Bedarf an Personal

Kommentare bzgl. des Personalbedarfes fir die gesamte Durchfithrung der WzT
1.3 Stellenwert der psychosozialen Fachkrifte

Aussagen, die sich auf die Rolle und Wertigkeit der psychosozial-spirituellen Fachkrifte und

ihrer Arbeit im Krankenhaus beziehen.

1.4 Finanzierung

Aussagen tUber die Hohe der Kosten und die Art der Finanzierung der WzT
1.5 Palliativkultur im Haus

Aussagen tber den Umgang mit und die Rolle der Versorgung von Palliativpatient_innen im

Krankenhaus
1.6 Bekanntheit der Intervention

Aussagen Uber den Bekanntsgrad der Intervention im Haus, tber MaBnahmen zur

Verbesserung des Bekanntheitsgrades und deren (Miss)erfolg
1.7 Stellenwert der Intervention

Aussagen uber den Stellenwert/ (Un)Wichtigkeit der Intervention im Vergleich zu den
sonstigen Prozessen und Abldufen auf einer Akutstation bzw. in der Wahrnehmung der

verschiedenen Berufsgruppen.
2 Herausforderungen bei der Zuweisung

Alle Faktoren, die den Prozess der Ubermittlung von potentiellen Kandidat_innen an das

Therapeut_innenteam erschweren oder verhindern.
2.1 Beziehung zum_r Patient_in

Aussagen, die zum Ausdruck bringen, welcher Art die Beziechung zum_zur Patient_in sein

muss, damit an eine Uberweisung an die WzT-Therapeut_innen gedacht wird.
2.2 Interprofessionelle Zusammenarbeit

Aussagen Uber die Art und Weise der interprofessionellen Zusammenarbeit als

Voraussetzung oder Hinderungsgrund fiir eine Zuweisung

2.2.1 Kommunikation
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Aussagen iiber Art und Weise der interprofessionellen Kommunikation (formell/informell,
Ort, Zeit, Anlass, Inhalt...)

2.2.2 Beeinflussung der Arbeit anderer Berufsgruppen durch die WzT

Aussagen tber Auswirkungen der WzT auf die Arbeitsprozesse der verschiedenen
Berufsgruppen im Krankenhaus (Arzteschaft, Pflege, Seelsorge, Sozialarbeit, Psychologie,

Servicepersonal...)
2.2.3 Bereitschaft zur Zusammenarbeit

Aussagen, wie die Vertreter_innen der verschiedenen Berufsgruppen ihre (vorhandene oder

geringe) Bereitschaft zu einer interprofessionellen Zusammenarbeit zum Ausdruck bringen.
2.3 Kommunikation tber die Erkrankung

Aussagen uber die Frage, ob und in welcher Weise mit dem_der Patient_in bzw. den
Angehorigen iiber seine_ihre Diagnose, Prognose und den nahenden Tod gesprochen wurde

und ob und in welcher Weise das im betreuenden Team kommuniziert wird.
2.3.1 Kommunikation tiber die Prognose

Aussagen iiber die Art und Weise, wie mit Patient_innen, Angehérigen oder innerhalb des
Personals tiber die Prognose (also den weiteren Krankheitsverlauf und die voraussichtliche

Uberlebensdauer) eines_einer Patient_in gesprochen wird.
2.3.2 Kommunikation tiber die Therapie(ausrichtung)

Aussagen, wie tiber die Ausrichtung der Therapie/das Therapieziel mit dem_der Patient_in,

den Angehorigen oder innerhalb des betreuenden Teams kommuniziert wird.
2.3.3 Kommunikation uber die Umstinde des Sterbens

Aussagen uber die Vorstellungen, die Patient innen und Angehdrige beztglich des

Sterbeprozesses haben (Erwartungen, Befirchtungen, Wiinsche)
2.3.4 Kommunikation uber das, was danach kommt
Aussagen uber die Vorstellungen, was nach dem Tod sein/passieren wird

2.4 Verstandnis der W=zT

Aussagen, die verdeutlichen, was Patient_innen, Angehdrige oder das Personal unter der

WzT verstehen und mit ihr verbinden.
2.4.1 Titel der Intervention

Aussagen dartiber, wie der Titel der Intervention wahrgenommen, angewendet, verstanden

wurde.

2.4.2 Besonderes Geschenk
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Aussagen dariiber, dass Patient_innen oder Angehorige das WzT-Dokument als ein

wertvolles Geschenk etleben.
2.4.3 Den Menschen, nicht die Krankheit sehen

Aussagen dartiber, dass es bei der WzT darum geht, den ganzen Menschen, nicht nur die

Krankheit zu sehen.
2.4.4 Nicht ausschlieBlich firs Lebensende

Aussagen dariiber, dass die WzT nicht nur fiir das Lebensende gedacht/sinnvoll/hilfreich

1st.
2.4.5 Mit dem Leben abschlie8en

Aussagen dartiber, dass die WzT eine Form darstellt bzw. hilft, mit dem Leben abzuschlieBen
oder damit in Verbindung gebracht wird.

2.4.6 Vermichtnis

Aussagen dartiber, dass die WzT als eine Form von Vermichtnis etlebt/verwendet/gedacht

ist.
2.4.7 Autobiographie/Lebenstuickblick

Aussagen dariiber, dass die WZT als eine Form von Biographie/Lebensriickblick

wahrgenommen wird.
2.4.8 Aufarbeitung

Aussagen dartiber, dass die WzT eine Form der Aufarbeitung von traumatischen Erlebnissen

sein kann/ist/auslost.
3 Herausforderungen Angebot

Alle Faktoren, die nach der Uberweisung das konkrete Angebot der WzT erschweren oder

verhindern.
3.1 Erreichbarkeit der Patienten

Faktoren, die ein direktes In-Kontakt-Kommen mit dem_der Patient_in

erschweren/verhindern
3.1.1 Konkurriende Beschiftigungen

Aussagen iber sonstige Beschiftigungen des_der Patient_in (abgesehen von Besuch von

Angehérigen), die ein Angebot der Wzt erschweren/verhindern.
3.1.2 Angehorige anwesend
Aussagen dartber, dass die Anwesenheit von Angehorigen das Angebot erschwert.

3.1.3 Aufenthaltsdauer
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Aussagen dartiber, dass die kurze Aufenthaltsdauer der Patient innen ein Angebot

erschwert.
3.2 Korperliche Verfassung Patient

Symptome und koérperliche Verfasstheiten des_der Patient_in, die ein Angebot

erschwerden/verhindern
3.2.1 Rasche Verschlechterung des Patienten

Aussagen dariiber, dass die rasche Verschlechterung des Gesundheitszustandes der

Patient_innen ein Angebot erschwert.
3.2.2 Patient schlaft

Aussagen dariiber, dass Patient_innen in dieser Lebensphase viel schlafen und daher ein

Angebot schwierig ist.
3.2.3 Geistige Klarheit/Bewusstheitszustand

Aussagen dariiber, dass Patient_innen geistig nicht mehr klar genug sind, um an der WzT

teilnehmen zu kénnen.

3.2.4 Erschopfung/Schwiche

Aussagen dariiber, dass Patient_innen zu schwach sind, um an der WzT teilzunehmen.
3.2.5 Schmerzen

Aussagen dariiber, dass starke Schmerzen eine Teilnahme an der WzT erschweren.

3.3 Psychische Verfassung Patient

Emotionen oder psychische Verfasstheiten, die ein Angebot erschweren oder verhindern.
3.3.1 Zu frih im Verarbeitungsprozess

Aussagen dartber, dass ein Angebot schwierig wird, wenn der_die Patient_in noch keine

Zeit hatte, ihre Diagnose zu verarbeiten.
3.3.2 Rasche Anderung der psychischen Verfassung

Aussagen dartiber, dass sich die psychische Verfassung der Patient_innen sehr rasch
(innerhalb eines Gespriches oder zwischen Gesprichen) dndern kann und inwiefern dies ein

Angebot erschwert.
3.3.3 Bewusstheit des nahenden Todes

Aussagen tber das (nicht) vorhandene Bewusssein und die (nicht) vorhandene Akzeptanz
des Todes bei den Patient_innen und welche Auswirkungen dies auf ein Angebot der WzT
hat.

3.3.4 Hoffnung
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Aussagen Uber Hoffnungen, die Patient_innen formulieren, und inwiefern dies

Auswirkungen auf ein Angebot der WzT hat.
3.4 Konfrontation

Wahrnehmungen des Angebotes der W2T als Konfrontation (authand von Verhalten oder

expliziten Aussagen)
3.4.1 Konfrontation mit Gefthlen

Aussagen, die belegen, dass ein Angebot der WzT mit Gefiihlen konfrontiert bzw.

konfrontieren konnte.
3.4.2 Konfrontation mit der Prognose/ dem Tod

Aussagen dartiber, dass ein Angebot der WzT mit dem Tod/der schlechten Prognose

konfrontiert bzw. konfrontieren konnte.
3.5 Beziehung Pat-Anbieter

Aussagen, die zum Ausdruck bringen, auf welche Weise die Bezichung zwischen Patient_in

und Anbieter_in ein Angebot erschwert oder verhindert.
3.5.1 Pat die Entscheidung vor dem Angebot abnehmen

Aussagen dartber, dass Anbieter_innen Patient_innen durch eigene Entscheidung ohne

Absprache mit dem_der Patient_in von einem Angebot der Wz T ausschlief3en.
3.5.2 Vertrauensbasis

Aussagen uber die Bedeutung einer vertrauensvollen Beziehung zwischen Patient in und

Anbieter_in fiir ein Angebot der WzT.
3.5.3 Kontinuitit der Betreuung

Aussagen tber die Bedeutung einer kontinuierlichen, lingerfristigen Beziehung fiir das
Angebot der WzT.

3.5.4 Gesamtbegleitung nicht gefihrden wollen

Aussagen dariiber, inwiefern ein Angebot der WzT die Gesamtbegleitung gefihrden kann

und wie das von den Anbieter_innen gesehen wird.
3.6 Haltung und Verhalten der Anbieter

Innere Uberzeugungen und duBlere Verhaltensweisen der Anbieter_innen, die ein Angebot

erschweren bzw. verhindern
3.6.1 Nicht Hoffnung nehmen wollen

Aussagen, die zum Ausdruck bringen, dass Anbieter_innen Bedenken haben, durch das
Angebot der WzT Hoffnung bei den Patient_innen zu zerstéren bzw. in der Hoffnung auf

Heilung/Verbesserung der Situation ein Hindernis fiir das Angebot sehen.
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3.6.2 Die Situation nicht schwerer machen wollen

Aussagen dartiber, inwiefern ein Angebot der WzT die Situation der Patient_innen 'schwerer'

macht und wie sich dieses Verstindnis auf ein Angebot auswirkt.
3.6.3 Zurickhaltung

Aussagen uber das zurlickhaltende Vorgehen der Anbieter_innen: sich nicht aufdringen
wollen, nicht ausnttzen wollen, nicht konfrontativ vorgehen, sondern respektvoll und

achtsam gegentiber den Bediirfnissen der Patient_innen.
3.6.4 Umgang mit der Ablehnung

Aussagen, wie Anbieter_innen mit der Ablehnung der WzT durch die Patient_innen

umgehen.
3.7 Mehrere Anbieter der WZzT

Aussagen dariiber, inwiefern mehrere Anbieter_innen (aus derselben oder verschiedenen

Berufsgruppen) ein Angebot erschwert oder verhindert
3.7.1 Exleichterung durch Verteilung auf mehr Personen

Aussagen dariiber, dass und inwiefern es leichter ist, wenn sich das Angebot der WzT auf

verschiedene Personen und Berufsgruppen verteilt.
3.7.2 Unklarheit, was genau der andere gesagt hat

Aussagen dartiber, dass es unklar ist, wie ein_e andere_r Anbieterln als der_die Therapeut_in

die WzT vorgestellt hat und was der_die Andere unter der WzT tatsichlich versteht.
3.8 Der richtige Zeitpunkt

Aussagen von Patient_innen, Angehérigen und Personal Giber den richtigen oder falschen

Zeitpunkt des Angebotes (zu frih, zu spit im Krankheitsprozess)

3.8.1 Individuell verschieden

Aussagen dartber, dass der 'richtige' Zeitpunkt fiir jede_n ein anderer ist.
3.8.2 Anknupfungspunkte suchen/nutzen

Aussagen dartiber, dass ein Angebot andocken sollte an/leichter ist bei
Ankniipfungspunkten des_der Patient_in im Gesprich (z.B. Patient_in will Biographie

schreiben, stellt den Wert ihres_seines Lebens in Frage, thematisiert den Tod).
3.8.3 Angebot erst im spateren Krankheitsverlauf

WzT-Angebot erst im spiateren Krankheitsverlauf, nach mehrerer erfolglosen

Therapieversuchen, nicht zu frith.

3.8.4 Bei Auseinandersetzung mit der verbleibenden Zeit/dem Tod
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Aussagen dartiber, dass das Angebot der WzT geeignet ist fiir die Momente, in denen der_die

Patient_in sensibel ist fur die ihm_ihr noch verbleibende Zeit.
3.8.5 Nicht zu spat

Aussagen dariiber, dass ein Angebot der W2T "zu spit" sein kann oder "friher" gemacht

werden sollte.

3.8.6 Wenn Symptomlast nicht zu grof3 ist

Angebot der WzT nur dann, wenn korperliche Symptome nicht zu belastend sind.
4 Herausforderungen Entscheidungsphase

Alle Faktoren, die nach einem Angebot die Entscheidung fur eine Teilnahme an der WzT

erschweren oder verhindern.

4.1 Fragen von Patient_innen

Fragen, die das Angebot der WzT bei den Patient_innen auslost
4.1.1 Fragen nach der Prognose

Aussagen iiber Fragen von Patient_innen nach der Prognose als Reaktion auf das Angebot

und den Umgang der Anbieter_innen damit.

4.1.2 Interesse/Neugier

Aussagen, die zeigen, dass Patient_innen neugierig/interessiert am Angebot sind.
4.1.3 Kann/ Schaffe ich das?

Aussagen, die zum Ausdruck bringen, dass der_die Patient_in zweifelt, der W2T inhaltlich

oder korperlich gewachsen zu sein.
4.1.4 Fur wen?

Aussagen uber die Frage, fir wen Patient_innen die WzT machen sollen (fir sich, fir

Angehorige, ...) und was dies fiir Auswirkungen auf die Entscheidung hat.

4.2 Emotionen vom Patienten

Gefiihlsreaktionen, die das Angebot der Patient_innen auslost

4.2.1 Freude

Patient_in drickt verbal oder nonverbal Freude tber das Angebot der W2T aus.
4.2.2 Weinen

Patient_in weint im unmittelbaren Kontext des Angebotes der W2T.

4.2.3 Angst

Patient_in duBert Angst im unmittelbaren Zusammenhang mit dem Angebot der WzT.
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4.2.4 Erleichterung
Patient_in zeigt Erleichterung, Freude tiber das Angebot der WzT.
4.3 (Griinde fiir) Verschiebung der WzT

Aussagen uiber das Verschieben einer Entscheidung fiir oder gegen die WzT, Griinde fiir ein

Verschieben
4.3.1 Verschieben, um Anbieter nicht zu verletzen

Aussagen dariiber, dass Patient_innen statt einem klaren Nein die W2T 'verschieben', weil

sie mit einem Nein den_die Anbieter_in nicht verletzen/enttiuschen/beleidigen wollen.
4.3.2 Ich melde mich dann

Wenn die Patient_in in irgendeiner Form die Teilnahme an der WzT verschiebt und sagt,

dass sie von sich aus sich bei Bedarf/Moglichkeit melden wird.
4.3.3 Verschieben, bis es zu spit ist

Wenn eine Teilnahme an der W2zT nach Verschieben des Angebotes nicht mehr méglich

wurde, weil die Patient_in nicht mehr ansprechbar, zu schwach oder bereits verstorben war.
4.3.4 Angst, das Leben endgiiltig abzuschlieBen

Aussagen, die darauf hindeuten, dass Menschen Angst davor haben, mit der WzT ihr Leben
'endgtiltig abschlielen'.

4.3.5 Mit Angehérigen sprechen wollen

Verschiebung der Teilnahme mit dem Argument, erst mit den Angehérigen sprechen zu

wollen.

4.4 (Grinde fur) Ablehnung der WzT

Aussagen tUber die Ablehnung der Teilnahme an der WzT, Grunde fiir die Ablehnung
4.4.1 Keinen Sinn in der Teilnahme sehen

Ablehnung, weil der_die Patient_in keinen Sinn/Nutzen/Gewinn in der Teilnahme sieht.
4.4.2 Fur andere etwas Tolles, fiir einen selber nicht

Wertschitzung der Intervention an sich, aber zugleich Ablehnung fiir sich selber.

4.4.3 Den Kampf aufgeben

Ablehnung der W2T, weil es gefithlsmiBig ein Aufgeben des Kampfes bedeuten wiirde.
4.4.4 Besiegelung des Lebensendes

Ablehnung, weil es das Lebensende besiegelt.

4.4.5 Es passt nicht



Anhang

Ablehnung, weil das Angebot fiir den_die Patient_in "nicht passt'.

4.4.6 Keine Zeit dafiir

Ablehnung der WzT aus Zeitgrinden (andere Schwerpunktsetzungen)

4.4.7 Verdringung des eigenen Sterbens

Ablehnung des WzT, da das eigene Sterben nicht in den Blick genommen werden will.
4.4.8 Leben zu schlecht, um aufgeschrieben zu werden

Ablehnung, weil das eigene Leben es nicht wert sei, es auch noch aufzuschreiben.
4.4.9 Zu schwach/mude

Ablehnung, da korpetlich zu schwach/mude

4.4.10 Bereits mit dem Leben abgeschlossen

Ablehnung der WzT, da bereits vorher mit dem Leben innerlich abgeschlossen wurde.
4.4.11 Nicht verstanden, um was es geht

Ablehnung aufgrund von Missverstindnissen, was die Intervention bedeutet.

4.5 Reaktionen von Angehorigen

Reaktionen von Angehorigen auf das Angebot der W2zT und deren Auswirkungen auf die

Patient_innen bzw. eine Entscheidung fiir/gegen die WzT
4.5.1 Schock

Angehérigen zeigen sich direkt oder tber Patient_innen vermittelt schockiert tiber das

Angebot.

4.5.2 Ablehnung

Angehorige lehnen das Angebot aus verschiedenen Griinden dezidiert ab.
4.5.3 Neugierig/ Gespannt auf das Ergebnis

Angehérige zeigen Interesse am WzT-Dokument

5 Herausforderungen Durchfithrung

Alle Faktoren, die nach einer Entscheidund fir die Teilnahme an der WzT deren
Durchfiihrung (Interviewfiihrung, Transkription, Vorlesen, Ubergabe) erschweren oder

verhindern.
5.1 Terminverschiebungen wegen Patient_in

Verschiebungen des Interviews, da Patient_in zum vereinbarten Zeitpunkt anderes zu tun
hat.
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5.2 Verschlechterung des Gesundheitszustandes/Tod
Abbruch der WzT aufgrund zu rascher Verschlechterung des_der Patient_in

5.3 Zeitdruck bei der Durchfithrung

Aussagen lber das Empfinden von Zeitdruck auf Seiten der Therapeut_innen wihrend der

Durchfihrungsphase der Intervention.
5.3.1 Vereinbarkeit mit anderen Aufgaben

Aussagen tuber die Herausforderung, das Angebot der WzT mit den sonstigen alltdglichen

Aufgaben vereinbaren zu kénnen.
5.3.2 Bereitschaft zu Uberstunden
Aussagen tber notwendige Uberstunden in Bezug auf die WzT

5.3.3 Hohe Flexibilitat

Aussagen tber die Notwendigkeit beim Personal, in Bezug auf das Angebot sehr flexibel,

spontan, schnell zu sein.
5.4 Leichter als gedacht

Von Therapeut_innen oder Patient innen erwartete Herausforderungen, die nicht

eingetreten sind.
5.5 Raumsituation

Aussagen, in welcher raumlichen Situation die Wzt durchgefithrt wurde und inwiefern dies

(k)ein Problem darstellte
5.6 Herausforderungen bei der Ubergabe

Umstande der Ubergabe des Dokumentes und inwiefern diese ggf. als problematisch

wahrgenommen wurden.

5.6.1 Angehorige immer da

5.6.2 Ubergabe des Dokumentes nicht an Pat im KH
6 Nutzen

Alle Auswirkungen, die auf Prozesse rund um die WzT zuriickgefiihrt werden konnen und

von den Wahrnehmenden (Patient_innen, Angehorige, Personal) positiv beurteilt werden.
6.1 Nutzen fir Patient_in

Positive Auswirkungen der WzT auf Patient_innen

60.1.1 Bewiltigung von Konflikten

Wzt als Hilfe bei der Bewiltigung von Konflikten.
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0.1.2 Umgang mit dem fertigen Dokument

Aussagen tiber den Umgang mit dem fertigen Dokument.
6.1.3 Vermichtnis fur andere

Wzt als Vermichtnis fur andere.

6.1.4 Etwas Sinnvolles tun konnen

WzT als Méglichkeit, noch etwas Sinnerfiilltes zu tun.
6.1.5 Ubers Sterben reden kénnen

Wzt als Méglichkeit, tiber das Sterben und alle Fragen, Angste und Probleme diesbeztiglich

reden zu konnen.

6.1.6 Ordnung der eigenen Gedanken

WzT als Méglichkeit, sich tiber die eigene Gedanken bewusster zu werden und sie zu ordnen.
6.1.7 Starkung der Wirde/des Selbstwertes

Wzt witd als stirkend fur das eigene Selbstwertgefiihl/die eigene Wirde etlebt.

6.1.8 Mehr Verstindnis

WZT tordert das Verstindnis fur den_die Patient_in bei Angehérigen und Personal.

6.1.9 Emotionale Auswirkungen

Positive Emotionen, die aufgrund der WzT ausgel6st werden wie Zufriedenheit und Stolz.
0.1.10 Verbesserung der Kommunikation

Aussagen, die zum Ausdruck bringen, dass die WzT die Kommunikation zwischen
Patient_in und Angehérigen, Patient_in und Therapeut_in verbessert hat und einen neuen

Raum fir Gesprichs(themen) ge6ffnet hat, die bisher nicht so besprochen wurden.
6.2 Nutzen fir Angehérige

Auswirkungen der WzT auf Angehorige, die von den Wahrnehmenden positiv eingeschatzt

wurden.
6.3 Nutzen flir System/MA

Auswirkungen der WzT und der mit ihrer Durchfiihrung verbundenen Prozesse auf das
System Krankenhaus, das interprofessionelle Miteinander, die Palliativkultur, das

Kommunikationsverhalten, ..., die von den Wahrnehmenden positiv bewertet wurden

0.3.1 Forderung der Kommunikation iiber palliative Themen
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Aussagen, die zum Ausdruck bringen, dass durch die Prozesse rund um die WzT
Kommunikation tiber palliative Themen wie Versorgung der Patient_innen am Lebensende,

Stetben, Tod, Trauer ausgelost/gefordert wurde.
6.3.2 Kommunikation iiber das Aufklarungsgesprich

Aussagen, die zum Ausdruck bringen, inwiefern die WzT die Kommunikation tiber das

Aufklirungsgesprich beeinflusst/verindert hat.
0.3.3 Fokussierung auf onkologische Patienten

Aussagen, die zum Ausdruck bringen, dass durch die WzT die Versorgung/Begleitung der

onkologischen Patient_innen sich verstirkt/verbessert hat.
0.3.4 Friherer Einstieg in die Begleitung der Pat

Aussagen, die zum Ausdruck bringen, dass durch die WzT die psychosozial-spirituellen

Fachkriften ein friherer Einstieg in die Begleitung als sonst moglich war/wurde.
0.3.5 Verianderung der interprofessionellen Kommunikation

Aussagen dartiber, wie sich aufgrund der WzT die Kommunikation der verschiedenen

Berufsgruppen untereinander verindert/verbessert hat.
0.3.6 Selbstbewussteres Auftreten der Therapeut_innen

Aussagen dariiber, wie sich das berufliche Selbstbewusstsein der Therapeut_innen durch die
WzT verindert hat.

0.3.7 Bewusstseinsbildung fiir die Arbeit der Seelsorge

Aussagen dartber, inwiefern die W2zT zur Bewusstseinsbildung fiir die (sonstige) Arbeit der

Seelsorge beigetragen hat.
6.3.8 WzT macht auf Wesentliches aufmerksam

Aussagen, die zum Ausdruck bringen, dass die WzT ,Wesentliches, also in der Einschitzung

der Betroffenen wichtiges zum Ausdruck bringt.
0.3.9 Ein Gegenpol zum "Machen" im Akutkrankenhaus

Aussagen, die zum Ausdruck bringen, dass die WzT ein Gegengewicht zum Aktionismus in

einem Akutkrankenhaus darstellt.
0.3.10 Beriihrt etwas, was sonst verloren geht im Akutspital

Aussagen, die zum Ausdruck bringen, dass die WzT Aspekten Raum gibt, die ansonsten im

Akutkrankenhaus untergehen.
7 Verbesserungsvorschlige

Alle Ideen, wie zukinftig mit den wahrgenommenen Herausforderungen besser umgegangen

werden kann.
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7.1 Alternative Einschlusskriterien
Aussagen, die alternative Einschlusskritetien als die bisherigen benennen/reflektieren.
7.2 Angebot aus kontinuierlicher Betreuung heraus

Aussagen, die einen lingerfristigen Beziehungsaufbau bzw. eine kontinuierliche Betreuung

auch tiber Krankenhausaufenthalte hinweg als hilfreich fiir das Angebot der WzT ansehen
7.3 Alternative Moglichkeiten fiir den Erstkontakt

Aussagen Gber andere Formen der Zuweisung als die bisher praktizierte.
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Anhang

Eidesstattliche Erklirung

Ich versichere an Eides statt, dass ich

- die eingereichte wissenschaftliche Arbeit selbststindig verfasst und keine anderen
als die angegebenen Hilfsmittel benutzt habe,

- die wihrend des Arbeitsvorganges von dritter Seite erfahrene Unterstiitzung, ein-
schlieBlich signifikanter Betreuungshinweise, vollstindig offengelegt habe,

- die Inhalte, die ich aus Werken Dritter oder eigenen Werken wortwortlich oder
sinngemdll ibernommen habe, in geeigneter Form gekennzeichnet und den
Ursprung der Information durch mdglichst exakte Quellenangaben (z.B. in
FuBnoten) ersichtlich gemacht habe,

- die eingereichte wissenschaftliche Arbeit bisher weder im Inland noch im
Ausland einer Prifungsbehérde vorgelegt habe und

- bei der Weitergabe jedes Exemplars (z.B. in gebundener, gedruckter oder digitaler
Form) der wissenschaftlichen Arbeit sicherstelle, dass diese mit der eingereichten
digitalen Version iibereinstimmt.

Mir ist bekannt, dass die digitale Version der eingereichten wissenschaftlichen Arbeit
zur Plagiatskontrolle herangezogen wird.

Ich bin mir bewusst, dass eine tatsachenwidrige Erkliarung rechtliche Folgen haben
wird.

\Sf. \%%/ e.h. Zams, September 2020
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