Palliative Care zwischen Professionalisierung und Deinstitutionalisierung

Bemerkungen zu den <Nationalen Leitlinien Palliative Care> aus der Sicht
des Schweizerischen Evangelischen Kirchenbundes

|. Grundsaétzliche Uberlegungen
1. Mehr als nur <Versorgung>

Klaus Dérner stellt seinem Buch mit dem programmatischen Titel Leben und Sterben, wo ich
hingehdre die bekannte Frage aus einem Beatles-Song voran: «Will you still need me / Will
you still feed me / When I'm sixty-four»? Und der Psychiater erklart: <Wenn die Beatles die-
sen Song heute, also 40 Jahre spater, gesungen hatten, wirden sie wohl sicher eighty-four
als Alter gewahlt haben, also das heue durchschnittliche Heimaufnahmealter.»' Die Aufdatie-
rung des Lebensalters von 64 auf 84 Jahre bringt den demographischen Wandel treffend auf
den Punkt. Die Zukunft gehért einer Gesellschaft von Betagten mit einem wachsenden Anteil
an Hochbetagten. Und unter den Bedingungen fortschreitender Pluralisierungs- und Indivi-
dualisierungsprozesse muss erganzt werden: Es ist eine Gesellschaft von alleinlebenden
Betagten und Hochbetagten.

Die Grinde fir diese Prognose werden im BAG-Papier Nationale Strategie Palliative Care
2010-2012 genannt. Vor diesem Hintergrund sind aus kirchlicher Sicht die Ziele und Aufga-
ben von Palliative Care in zweierlei Hinsicht zu akzentuieren. Es geht um die beiden zentra-
len Begriffe aus der Frage des Beatles-Song: feed> und <need>. Wird es jemanden geben,
der mich braucht und der mich fittert, wenn ich alt bin? In einem Land mit einem derart aus-
gebauten Sozialversicherungssystem wie der Schweiz bereiten Versorgungsfragen keine
grossen Sorgen. Gefuttert wird im Ernstfall jede und jeder. Aber wie steht es mit dem Ge-
brauchtwerden?

2. Der Mensch lebt nicht vom Brot allein

Die Frage nach den «basic needs», also danach, was zum grundlegenden Lebensbedarf
eines Menschen unbedingt dazugehdrt, wird in den Sozial- und Gesundheitswissenschaften
breit diskutiert. «Need» ist der Bedarf, auf den eine Person einen Anspruch und ein Recht
hat. Dieser Bedarf wird hierzulande durch eine umfassende Grundversorgung garantiert. Im
Begriff <Versorgung> steckt das Wort <Sorge>. Die professionelle Sorge gilt dem Kérper, der
Psyche oder auch der sozialen Lebenssituation. Damit befassen sich Spezialistinnen und
Spezialisten, Ausbildungscurricula, Vergutungsrichtlinien und Abrechnungsverordnungen.
Aber reicht das? Oder anders gefragt: Entspricht die geleistete Grundversorgung auch dem,
was Menschen brauchen?

Die Beatles jedenfalls — und mit ihnen Sozialwissenschaften und Sozialpsychologie — sehen
das anders. Und auch biblisch-theologisch gesprochen zeigt sich: «Nicht vom Brot allein lebt
der Mensch» (Mt 4,4). Der Mensch lebt auch nicht davon, dass ihm Uber das Brot hinaus ein
blosses Minimum an Zuwendung und Zeit geschenkt wird. So kénnen Menschen zwar ber-
leben. Aber: Ein wiinschenswertes Leben sahe anders aus.
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3. Menschen haben einen Anspruch auf Zugehdérigkeit

Interessanterweise fragen die Beatles nicht danach, was ein Mensch braucht, sondern wer
diesen Menschen braucht. Das ist eine ungewéhnliche Frage, vor allem im Gesundheitsbe-
reich, in dem die Welt ganz selbstversténdlich zwischen zwei Gruppen aufgeteilt wird: Den
Leistungserbringern und den Leistungsempféangern bzw. Bedurftigen. Doch mit dieser kihl
berechnenden Einteilung geraten wesentliche Dimensionen von Menschsein aus dem Blick.
Zu einem menschenwdirdigen Leben gehdren fundamentale soziale Erfahrungen von Aner-
kennung, Zugehdrigkeit, Bestatigung, Angenommensein und die aktive Verantwortungsuber-
nahme und Beteiligung. In einer Gesellschaft, die auf demokratische Mitbestimmung setzt,
und in der Individualitat und Selbstbestimmung hohe Werte sind, sollte ihre Berlcksichtigung
eine Selbstverstandlichkeit sein.

Wie wichtig diese Erfahrung des Gebrauchtwerdens ist, zeigen Untersuchungen, die sich mit
den Grlnden von suizidwilligen Menschen im Alter befassen. Bloss nicht zur Last fallen lau-
tet der Titel einer Studie (iber Leben und Sterben in Altersheimen.? Darin kommt das Selbst-
wertgefuhl vieler alter und kranker Menschen zum Ausdruck.

4. Palliative Care ist integrative Leib- und Seelsorge

Aus der skizzierten Perspektive missen zwei konstitutive Aspekte von Palliative Care her-
vorgehoben werden:

a) Befahigung und Entprofessionalisierung

So wichtig und unvermeidbar es ist, Palliative Care in die etablierten Versorgungsstrukturen
einzubetten und mit ihnen zu vernetzen, so kontraproduktiv wéare es, damit zugleich die etab-
lierte Versorgungsmentalitét zu Gbernehmen. Palliative Care ist wesentlich mit der Entinstitu-
ionalisierung und Entprofessionalisierung von Betreuung und Begleitung verbunden. Histo-
risch zeigt sich das etwa in der Hospizarbeit von Cicely Saunders in den 1960er Jahren oder
bei den in den 1980er und 90er Jahren entstehenden Sterbehospizen der AIDS-Hilfe. Die
Projekte zielten darauf, die Betroffenen zu einer sozial integrierten Lebensweise zu befahi-
gen, auch in Krankheit, Leiden und Sterben. Zugespitzt: Es geht nicht darum, Menschen auf
hohem Niveau totzubetreuen oder -pflegen, sondern darum, dass Menschen ihr Sterben le-
ben kénnen, so wie sie ihre Leben gelebt haben. Das Gesundheitssystem verfolgt dieses
Ziel der individuellen Befahigung aber nur sehr am Rande und indirekt oder gar nicht. Des-
halb ware organisierte und institutionalisierte Palliative Care am falschen Ort, wirde sie nur
zu einer weiteren Spezialdisziplin in einem funktional ausdifferenzierten Medizinsystem. Pal-
liative Care gehdrt mitten in die Gesellschaft, weil die Menschen, um die es Palliative Care
geht, mitten in die Gesellschaft gehéren.

b) Beteiligung

Palliative Care ist kein medizinisches Spezialprogramm. Der Ausspruch einer sterbenden
Frau bringt es auf den Punkt: «Ich bin nicht krank, ich sterbe nur!»® Natiirlich ist eine gute
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medizinische und pflegerische Begleitung unverzichtbar. Aber sie hat immer nur eine unter-
sttzende, bedingende Funktion.

Wenn der ganze Mensch im Zentrum stehen soll, dann geht es um die ganze Lebensge-
schichte konkreter Menschen. stellt sich die Frage, wie diese Lebensgeschichte zum Thema
von Palliative Care werden kann. Hier zeigt sich die wichtige Bedeutung der Seelsorge im
Bereich der Palliative Care: wie immer sie im konkreten Fall aussehen mag, ist sie grund-
satzlich auf die Uberwindung von Sprachlosigkeit und die Erméglichung von Kommunikation
gerichtet. Es geht um die Wahrnehmung der sozialen Dimension des Lebens. Wer gefragt
wird, gehért dazu. In diesem Sinne tragt Seelsorge zu einer Entprivatisierung von Krankheit,
Leiden und Sterben bei — ganz im Sinne der Forderung der Geriaterin Regula Schmitt-
Mannhart: «Sterben darf keine Privatsache sein. Das Schlimmste, Unwurdigste im Sterben
ist das vollkommene Verlassensein. Mensch sein heisst Mitmensch sein, bis zuletzt auch im
Sterben.»*

«Mitmensch sein, bis zuletzt» kénnte das Motto einer integrativen Palliative Care lauten. Da-
zu kann und muss Seelsorge beitragen. Der multidisziplinare Ansatz von Palliative Care
muss deshalb die Arbeit kirchlicher Seelsorge konstitutiv mit einbeziehen. Die Aufgabe von
Palliative Care besteht nicht darin, dass sie ihrem Klientel verkiindet: < will feed you> und <l
will need you>. Aber Palliative Care kann wesentlich zu einem Bewusstsein in der Gesell-
schaft und zur Schaffung von sozialen Strukturen beitragen, in denen die Beatles nicht mehr
langer das Monopol auf ihre Frage haben.

[l. Bemerkungen zum Entwurf der Nationalen Leitlinien Palliative Care
1. Terminologische Engfihrungen

Der Textentwurf entwickelt ein engagiertes und weitreichendes Verstandnis von Palliative
Care, das der SEK ausdrucklich begrisst. Die eben skizzierten Grundsatziberlegungen zei-
gen bereits, wo fir den SEK auf konzeptioneller und praktischer Ebene noch Klarungsbedarf
besteht. Grundséatzlich fallt auf, dass — bis hinein in die Terminologie — eine medizinische
Perspektive dominiert. Dieser Fokus entspricht nur bedingt dem eigentlichen Anliegen von
Palliative Care. Zwar wird richtig auf die Multiprofessionalitéat von Palliative Care Betreuung
verwiesen. Aber dieser Ansatz ist nur dann und in der Weise realistisch, wie er in Konzepte
der Transinstitutionalisierung integriert wird. Die enge Kopplung der BAG-Leitlinien an das
bestehende Medizinsystem neigt dazu, die Pointe von Palliative Care zu Uibersehen: Es geht
nicht um Patientinnen und Patienten, wie der BAG-Text den Adressatenkreis von Palliative
Care bezeichnet, sondern um Menschen (zumeist) in ihrer letzten Lebensphase. Angemes-
sener ware es, etwa in Analogie zu Case Management und Care- und Betreuungsmanage-
ment-Konzepten von Klientinnen und Klienten zu sprechen. Das Gleiche gilt fir die Fokus-
sierung des Entwurfes auf Gesundheitsberufe, die ebenfalls den Ansatz von Palliative Care
nur sehr unzureichend trifft.
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Es geht dabei aber nicht nur um terminologische Fragen, sondern um Inhalte und Zielset-
zungen: Palliative Care bietet keine Versorgung, sondern Betreuung. Beide Begriffe stehen
in einem hierarchischen Verhaltnis. Versorgung ist ein Aspekt von Betreuung, sie reicht viel
weiter, als eine Versorgungsperspektive im Blick hat. Versorgung fokussiert auf die sachge-
rechte Erbringung von Leistungen, Betreuung zielt auf die Lebensweise, -mdglichkeiten und -
perspektiven von Menschen.

2. Palliative Care zielt auf Empowerment

Die medizinische Engflhrung der Leitlinien zeigt sich besonders deutlich in dem Fehlen jeg-
lichen Bezugs auf die Empowerment-Funktion von Palliative Care. Palliative Care unterstitzt
Menschen in ihrer letzten Lebensphase bei der Ermdglichung einer selbstbestimmten, sozial
integrierten Lebensweise. Insofern greift ein additives Versténdnis im Hinblick auf die Beteili-
gung der verschiedenen Akteursgruppen, wie es den Leitlinien zugrunde liegt, zu kurz. Die
Kooperation verschiedener medizinischer, pflegerischer und therapeutischer Disziplinen fhrt
zwar zu einer Ausweitung der Betrachtungsperspektive, tréagt aber noch nichts zu dem kon-
stitutiv mit Palliative Care verbundenen Perspektivenwechsel bei. Die «persdnliche Lebenssi-
tuation» muss nicht nur einbezogen werden (diese Forderung impliziert immerhin die eigen-
timliche Konsequenz, dass sie auch ausgeschlossen werden kann), vielmehr ist die Palliati-
ve Care Betreuung die Lebenssituation der betreuten Person. Diese umfassende — existen-
zielle — Dimension ist einem Aufgabenprofil, das dem Medizinparadigma verhaftet bleibt,
grundsatzlich verschlossen. Der Psychiater Klaus Dérner hat die Uberwindung dieser ver-
engten Sichtweise mit den Schlagwértern «Umprofessionalisierung» und «Deinstutionalisie-
rung» beschrieben. Die Einbindung von verschiedenen Funktionen und Professionen von
Palliative Care macht nicht den multifunktionalen, sondern transfunktionalen Charakter von
Palliative Care aus. Die Chancen von Palliative Care wirden verpasst, wenn sie lediglich die
Moderatorenrolle im Gesprach zwischen verschiedenen medizinischen Disziplinen zugewie-
sen bekame. Dagegen qilt es, Palliative Care als eigenstandigen Ansatz zu begreifen, dem
die beteiligten Fachdisziplinen funktional zugeordnet sind. Die methodische Unterbestim-
mung in den Leitlinien bedarf daher der Korrektur.

3. Palliative Care als <Sozialraum>

Praktisch kénnen sich Palliative Care-Konzepte an den bereits genannten konzeptionellen
Uberlegungen zu Case- und Care Management orientieren. Grundlegend fiir diese Modelle
ist ihre advokatorische Funktion fur die Klientin und den Klienten. Diese Aufgabenbestim-
mung gilt im Gbertragenen Sinne auch fir Palliative Care. Damit verbunden ist ein Perspekti-
venwechsel, der medizinische Aufgaben und Funktionen nicht aus der Perspektive der Leis-
tungserbringer, sondern moglicher -empfangerinnen und -empfanger in den Blick nimmt. Vor
diesem Hintergrund muss auch die Rolle der Angehérigen und des sozialen Umfeldes neu
Uberdacht werden. Zugespitzt: Der Mensch kommt nicht in eine Palliative Care Institution,
sondern Palliative Care bewegt sich in die Lebenssituation der Klientin und des Klienten hin-
ein.

Nur unter den Bedingungen eines solchen Perspektivenwechsels wird der am Anfang der
Leitlinien formulierte Wunsch vieler Menschen realistisch, zuhause sterben zu wollen. Dahin-
ter verbirgt sich die Forderung: «Hilfe soll wieder dahin kommen, wo die Menschen leben



und hingehdren wollen.»° Die Entsektoralisierung von Palliative Care gibt so den Blick frei fiir
gesellschaftliche Ressourcen, die dem medizinischen Blick verschlossen bleiben, wie Dérner
bemerkt: «Unter diesem Aspekt nun erhélt die Kirchengemeinde einen dramatischen Stand-
ortvorteil. Denn, soziologisch gesehen, auch wenn man mit Gott nichts am Hut hatte, sind die
Kirchengemeinden die einzige flachendeckende Institution, die mit ihrem Einzugsbereich
ziemlich genau dem Territorium des dritten Sozialraums, des Wir-Raums der Nachbarschatft,
entsprechen.»® Es muss nicht extra erwihnt werden, dass das Vorhandensein solcher zivil-
gesellschaftlicher Strukturen auch unmittelbare ékonomische Konsequenzen fiir die Etablie-
rung eines umfassenden Palliative Care Netzwerkes in der Schweiz hat.

Die Palliative Care Leitlinien des BAG bieten richtige und wichtige Ansatze und Anregungen
fr die Umsetzung von Palliative Care in der Schweiz. Erganzungen sind aber dort notwen-
dig, wo sie zu eng einem medizinischen Systemdenken verhaftet bleiben und damit die ge-
sellschaftlich integrative Funktion von Palliative Care nur unzureichend erfassen. Der SEK
regt an, die genannten Aspekte im Hinblick auf die gesellschaftliche Verortung und Funktion
von Palliative Care zu Uberdenken und in die Leitlinien zu integrieren.
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