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Palliative Care in Pflegeheimen -

Forschungsstand und Entwicklungsperspektiven

Zusammenfassung Erste Erfah-
rungen mit der Umsetzung von
Palliative Care und Hospizarbeit in
Pflegeheimen liegen bereits vor.
Der Beitrag bezieht sich auf den
Forschungsstand im angloameri-
kanischen Raum. Darin wird der
Palliativversorgung in Pflegehei-
men erheblicher Entwicklungsbe-
darf attestiert. Insbesondere Men-
schen mit demenziellen Verdnde-
rungen werden systematisch be-
nachteiligt. Generell bedarf es
umfassender organisationaler Ent-
wicklungen um das Konzept in
Pflegeheimen zu verankern. Im
Beitrag werden konkrete Heraus-
forderungen genannt, die auch
Forschungsschwerpunkte darstel-
len, um den Anforderungen von
Palliative Care in Pflegeheimen
besser gerecht werden zu konnen.
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Summary Palliative Care and
the Hospice Movement meet
many of the challenges nursing
homes are currently faced with.
There are different approaches
dependent on the rules and cul-
ture of the national health care
systems. The reviewed literature
shows that Palliative Care in
Nursing Homes lacks quality,
especially in the care given to
residents with dementia. Apart
from that, a palliative culture in
the organizations has to be devel-
oped. In this paper, central issues
and topics for further research to
improve Palliative Care in Nurs-
ing Homes are presented.
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Hospizarbeit und Palliative Care werden als konzep-
tionelle Hoffnungstrédger gehandelt, wenn es um Ent-
wicklungsperspektiven fiir die Pflegeheime ange-
sichts der gegenwirtigen und zukiinftigen Herausfor-
derungen geht [4]. Erste Erfahrungen im deutsch-
sprachigen Raum stiitzen diesen Ansatz auch [15,
16, 42], wenngleich bislang kaum Forschungsarbei-
ten oder systematische Evaluationen dazu vorliegen.
Wie bereits in der Entwicklung von Palliative Care
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und Hospizarbeit insgesamt weisen die englischspra-
chigen Lander auch in der wissenschaftlichen Aus-
einandersetzung mit Palliative Care in Altenpflege-
einrichtungen einen deutlichen Vorsprung auf. Der
Beitrag mochte daher einen Einblick in den Diskus-
sionsstand zu Palliative Care in Altenpflegeeinrich-
tungen in Groflbritannien und den USA geben. Wel-
che Erfahrungen gibt es? Worin werden die Heraus-
forderungen gesehen? Wie versucht man ihnen zu
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begegnen? Zunichst werden Entwicklungs- und Dis-
kussionsstand der beiden Linder vorgestellt und
dann die zentralen Aspekte rund um Palliative Care
im Pflegeheim auch im Lichte der deutschsprachigen
Literatur herausgearbeitet.

Erfahrungen mit Palliative Care
in britischen Pflegeheimen

Zwei Programme haben die Diskussion um Palliative
Care in britischen Altenpflegeeinrichtungen voran-
getrieben: Das ,,Care Standards Act“ (2000) sowie
das ,National Service Framework fiir Older People®
(2001). Letzteres stellt die Prinzipien ,,dignity, auto-
nomy and independence“ in seinen Empfehlungen in
den Mittelpunkt, was signalgebend fiir die Politik
rund um die Versorgung dlterer Menschen ist. Das
,Care Standards Act“ definiert Minimalstandards fiir
Altenpflegeeinrichtungen und enthilt einen eigenen
Abschnitt zu Sterben und Tod, der den Zugang zu
Palliative-Care-Leistungen auf Wunsch der Betroffe-
nen vorsieht [7].

Dieses Engagement seitens der Politik kann auch
als Reaktion auf eine systematische Benachteiligung
von PflegeheimbewohnerInnen und ihren Familien
in Bezug auf eine palliative Versorgung (ebd.) ver-
standen werden. So wurde nachgewiesen, dass iltere
Menschen trotz einem evidenten Bedarf kaum mehr
an eine spezialisierte stationdre Palliative-Care-Ein-
richtung transferiert werden, sobald sie in einem
Pflegeheim sind [9, 13]. Die Griinde dafiir werden
nicht in einem mangelnden Engagement gesehen,
vielmehr fehlt es an Wissen um eine gute Praxis am
Lebensende [20]. Hinzu kommt, dass es in den Hei-
men an Ressourcen mangelt und die MitarbeiterIn-
nen mit unterschiedlichen Meinungen seitens der
HausidrztInnen und spezialisierten Pflegekréften kon-
frontiert sind (ebd.).

Konzeptionell wird Palliative Care etwa seit den
90er Jahren auch als Angebot fiir Menschen mit De-
menz diskutiert [39]. Bemerkenswert erscheinen da-
bei Parallelen zwischen den Versorgungsansitzen,
etwa wie sie im Kontext von ,,person-oriented care®
[21] skizziert werden [39]. Einen weiteren konzeptio-
nellen Briickenschlag stellt das Erfordernis nach
einer Ethik dar, die den Anspruch auf Individualitét
und Autonomie mit jenem auf Fiirsorge im Sinne
von ,,Care“ zu balancieren weif$ (ebd.).

Von den laufenden Modellprojekten, mit denen
Palliative Care in britischen Pflegeheimen integriert
werden sollte, sind nach Field und Frogatt erst ein-
zelne dokumentiert oder evaluiert [10]. Das Spekt-
rum reicht von der Entwicklung von Fernstudienpro-
grammen zur Qualifizierung des Personals, {iiber

Forschungsprojekte bis hin zu ,Secondments“ von
spezialisierten Palliativpflegekrdften in Heimen [12].
Zumeist erfolgt die Integration von Palliative Care in
Altenpflegeeinrichtungen iiber Beratungsleistungen
und Aktivitidten durch spezialisierte Pflegekrifte, die
in der britischen Palliativversorgung eine zentrale
Rolle einnehmen [35]." Frogatt, Hoult und Pool wid-
men sich in einer Befragung diesen spezialisierten
Pflegekriften [12]. Zwar gaben nur 5% an, in ihrer
Position noch nie mit einem Pflegeheim kooperiert
zu haben, dennoch ist das Engagement vor allem re-
aktiv und kaum proaktiv. Meist erfolgen die Kontak-
te seltener als einmal pro Monat. Haufiger war dies
der Fall, wenn klinische Unterstiitzung etwa bei
Symptommanagement oder Schmerzkontrolle gege-
ben wurde. 65% der befragten spezialisierten Pfle-
gekrifte arbeiteten ausschliefllich mit onkologisch
erkrankten BewohnerInnen (ebd.). Eine Befragung
von 100 Leitungskriften in Pflegeheimen wirft Licht
auf die andere Seite der Kooperation. Sie ergab, dass
50% gerne spezialisierte Palliativpflegekrifte in An-
spruch nehmen mdchten und nur 9% das tatsdchlich
tun [24]. Als Ursache dafiir werden die bereits oben
erwdhnten Probleme genannt.

Hospice Care
in US-amerikanischen Altenpflegeeinrichtungen

In den USA stehen ambulante Hospizdienste im Mit-
telpunkt der Palliativversorgung, sie iibernehmen
meist die vollstdndige Pflege und Betreuung. Es gibt
hingegen kaum ,beratende“ Angebote wie sie etwa
in Grofibritannien die Regel sind [35]. Anders als in
UK werden in den USA schon seit den frithen 80er
Jahren Menschen mit Demenz in Hospizprogramme
aufgenommen [41]. Bereits 1982 erfolgte mit dem
»Medicare Hospice Benefit“ der zentrale Impuls fiir
die Implementierung von Hospice Care” in Pfle-
geheimen. Zunehmend machten die Einrichtungen
von der Moglichkeit Gebrauch, Palliative-Care-Leis-
tungen von der staatlichen Versicherung Medicare fi-
nanziert zu bekommen. So stieg der Anteil an Pfle-
geheimen mit einem entsprechenden Angebot im
Zeitraum von 1992 bis um 100% an [26]. Die Inte-

'Da die Entwicklung solcher Pflegekrifte von der Stiftung
»Macmillan Cancer Relief“ geférdert wurde, werden sie hiufig als
»Macmillan Nurses“ bezeichnet. Dariiber hinaus gibt es Forderun-
gen, gezielt sog. Clinical Nurse Specialists (CNS) in Palliative Care
auszubilden und einzusetzen, bzw. die Rolle von Gerontological
Nurse Specialists (GNS) in den Heimen aufzuwerten [10]

>Im Folgenden wird die fiir die USA gingigere Bezeichnung
»Hospice Care“ synonym mit ,,Palliative Care“ verwendet
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gration von Hospizarbeit und Palliative Care in Pfle-
geheimen erfolgt auf Basis von Kooperationsvertra-
gen zwischen den Pflegeheimen und Hospizdiensten,
dies ist mittlerweile bei fast drei Viertel aller Pfle-
geheime der Fall [30].

Fir die Pflegeheime bestehen somit finanzielle
Anreize, Hospice Care in das Angebot aufzunehmen.
Dies ist sogar zu einem Wettbewerbsfaktor auf dem
Markt geworden, beispielsweise konnen mit diesem
Angebot mehr SelbstzahlerInnen gewonnen werden
[6, 34]. Um in den Genuss eines staatlich finanzier-
ten Hospizprogrammes zu kommen, muss die betref-
fende Person prinzipiell Zugang zu Medicare-Leis-
tungen haben (Alter mind. 65 Jahre). Des Weiteren
ist ein drztliches Attest erforderlich, dass eine fort-
geschrittene unheilbare Erkrankung vorliegt. Letzte-
res wird an einer verbleibenden Lebenserwartung
von sechs Monaten festgemacht [31]. Moss et al. wei-
sen noch darauf hin, dass die BewohnerInnen mit
Eintritt in ein Hospizprogramm die Zusage verlieren,
dass Leistungen im Sinne einer kurativen Behand-
lung (z.B. eine Krankenhauseinweisung) von ihrer
Versicherung tibernommen werden [30].

Zentrale Themen rund um Hospice Care in Alten-
pflegeheimen sind demnach die Schwierigkeit, bei
geriatrischen PatientInnen ohne einer onkologischen
Erkrankung eine Prognose iiber die verbleibende Le-
benszeit zu stellen. Beispielsweise wird in der Litera-
tur die Frage aufgegriffen, wann der beste Zeitpunkt
ist, um Menschen mit demenziellen Erkrankungen
in solche Programme aufzunehmen [14]. In der
jiingeren Diskussion wird der Fokus zunehmend auf
den besonderen Versorgungsbedarf demenziell ver-
anderter Menschen und die damit verbundenen
Herausforderungen gelegt, s.u. [27-29].

Ein weiteres Charakteristikum der US-amerikani-
schen Diskussion um Palliative Care in Pflegeheimen
ist die Aufmerksamkeit auf ethische Entscheidungen
am Lebensende [5]. So genannte ,Advance Directi-
ves, das sind Vorausbestimmungen, um den Willen
von PatientInnen auch in Situationen wo sie ihn
selbst nicht mehr duflern kénnen berticksichtigen zu
kénnen, sind in diesem Zusammenhang sehr popu-
lir geworden.” Das Ziel im gegebenen Fall fiir Klar-
heit zu sorgen (ebd.), diirften diese Verfiigungen
jedoch nicht immer erreichen. So hat eine Unter-
suchung bei 400 Todesfillen von Menschen mit De-
menz in Pflegeheimen gezeigt, dass es unabhéngig
vom Vorhandensein einer Advance Directive in
knapp einem Drittel der Fille Unstimmigkeiten zwi-

? Neben Advance Directives gibt es noch weitere Moglichkeiten
der Vorausbestimmung, vergleichbar mit den verschiedenen
Formen von Patientenverfiigungen, Betreuungsverfiigungen im
deutschsprachigen Raum [25]

Z Gerontol Geriat 5 | 2006

schen der Familie und MitarbeiterInnen, dem/r Be-
wohner/in und den MitarbeiterInnen oder dem/r Be-
wohner/in und der Familie gegeben hat [28]. Bern-
Klug et al. sehen als Folge aus ihren Studien in den
Vorausverfiigungen jedenfalls eine gute Grundlage
fiir Gesprdache mit den Betroffenen, ihren Angehori-
gen und MitarbeiterInnen {iiber die Versorgung am
Lebensende [1]. Doch konnten sie diese nicht erset-
zen (ebd.).

Zentrale Herausforderungen bei der Umsetzung

»Nursing homes are an optimum site for palliative
care“ so fithren Carter und Chichin in ihren Artikel
zum Handbuch fiir ,,Palliative Care in Geriatrics® ein
[5]. Und dennoch handelt ihr Beitrag so wie die
meisten der anderen AutorInnen in erster Linie von
den Barrieren und Herausforderungen. Derby und
O’Mahony fithren z.B. zwanzig verschiedene Bar-
rieren an, sie differenzieren nach institutionsbezoge-
nen, patientenbezogenen und mitarbeiterbezogenen
Hiirden [8]. Eine Implementierung des ,anspruchs-
vollen® Konzepts Palliative Care in Pflegeheimen
muss zwangsldufig an Grenzen stoflen. Nicht zuletzt,
weil das Konzept Palliative Care im vergleichweise
»unbegrenzten“ Umfeld Hospiz entstanden ist, das
eigens dafiir geschaffen wurde [38]. Wesentliche Un-
terschiede liegen nach Maddocks und Parker etwa
darin, dass die hauptsdchliche Diagnose in Hospizen
oder Palliativstationen eine onkologische Erkran-
kung in jeder Altersgruppe ist [26]. Im Pflegeheim
sind es Demenz, kardiovaskulire und hdmatologi-
sche Erkrankungen sowie Erkrankungen des Bewe-
gungsapparates. Die Pflege und Versorgung wird
dort auch mafigeblich von Pflegehilfskréften geleis-
tet, wihrend in Hospizen und Palliativstationen vor-
wiegend qualifiziertes Fachpersonal tétig ist. Schlief3-
lich bilden in den spezialisierten Palliativeinrichtun-
gen PatientInnen und ihre Angehorigen bzw. Bezugs-
personen die ,unit of care®, dies ist in Pflegeheimen
in der Regel nicht der Fall (ebd.). In der Diskussion
um Palliative Care und Hospizarbeit in Pflegeheimen
lassen sich neben den strukturellen Unterschieden
auf Basis der Diskussion im angloamerikanischen
Raum folgende zentrale Themen herausarbeiten:
® Eine Herausforderung in der palliativen Versor-
gung von PflegeheimbewohnerInnen liegt in der
Frage der Prognose, d.h. wann mit Palliative Care
begonnen werden soll [26]. Mitchell, Kiely und
Hamel haben in einer Studie gezeigt, dass bei nur
1,1% der BewohnerInnen mit einer fortgeschritte-
nen Demenz bei ihrer Aufnahme eine Lebens-
erwartung von weniger als 6 Monaten prognosti-
ziert wurde, obwohl 71% davon in diesem Zeit-
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abschnitt verstarben [29]. Darin wird eine Ursa-
che dafiir gesehen, dass bspw. demenziell verdn-
derte BewohnerInnen keine optimale palliative
Versorgung bekommen (ebd.). Wie bereits er-
wihnt, ist die Frage der Prognose in den USA
auch vor dem Hintergrund der Finanzierung von
Bedeutung [5]. Darin konnte ein Grund fiir den
restriktiven Umgang mit der Zuschreibung ,pal-
liativ“ liegen. Brandt et al. schlieflen aus einer
Studie in niederldndischen Pflegeheimen ebenfalls,
dass fiir PatientInnen ohne Krebsdiagnose die
Sterbephase schwer zu prognostizieren ist, und
die verbleibende Lebensdauer ab Diagnosestellung
dulerst kurz ist [3].

In vielen Lindern (z.B. UK, Deutschland, Oster-
reich) werden PflegeheimbewohnerInnen von nie-
dergelassenen AllgemeinmedizinerInnen - Haus-
arztinnen - medizinisch betreut. In Phasen er-
hohter Symptombelastung oder beim Sterben reicht
diese Form der medizinischen Versorgung jedoch
hiufig nicht aus [26]. Katz beispielsweise konsta-
tiert, dass die HausdrztInnen meist iiberlastet sowie
nicht ausreichend sensibilisiert und qualifiziert
sind, bspw. das Konzept ,,Total Pain“ gar nicht ken-
nen [18]. Vor diesem Hintergrund wird fiir eine
verbesserte medizinische Versorgung in Pflegehei-
men plddiert. Die Forderungen umfassen etwa eine
bessere Qualifizierung der HausédrztInnen (ebd.)
oder eine Anstellung von palliativmedizinisch ge-
schulten Arztlnnen in Pflegeheimen [37].

Fort- und Weiterbildungen im Bereich der Grund-
prinzipien von Palliative Care werden als grund-
legend fiir eine erfolgreiche Umsetzung des Kon-
zeptes gesehen. Wihrend es fiir examinierte Pfle-
gekrifte einige Qualifizierungsangebote gibt, feh-
len solche fiir Pflegehilfskrafte zumeist [26]. Win-
chester beispielsweise hebt den Bedarf an Qualifi-
kation im Bereich der Kommunikation bei Pfle-
gehilfskriften hervor und berichtet von ersten Er-
fahrungen mit einem entsprechenden Trainings-
programm [43]. Vielversprechend sind auch
spezifische Programme zur Qualifizierung in De-
mentia Care, wo Palliative Care als Konzept inte-
griert wird, wie jenes an der Universitdt in Brad-
ford (www.bradford.ac.auk/acad/health/bdg). Zu
beriicksichtigen ist allerdings, dass Qualifizie-
rungsmafinahmen hdufig individuell finanziert
werden miissen, was den Zugang erschwert.

Die Qualitdt der palliativen Versorgung in Pfle-
geheimen unterscheidet sich nach Maddocks und
Parker deutlich von jener in Hospizen [26]. So sei
die intramuskuldre Gabe von Morphinen in Pfle-
geheimen gang und gibe, wihrend diese Form in
Hospizen vermieden wird, weil sie schmerzhafter
als subkutane Injektionen ist (ebd.). Andere Studi-
en verweisen vor allem auf die geringere Gabe von

Opioiden, insbesondere bei demenziell verdnder-
ten Menschen [19].

Der Zugang zu Palliative Care hdngt wie in ande-
ren Einrichtungen auch im Pflegeheim mafigeb-
lich von der Diagnose ab, konkret davon, ob eine
onkologische Erkrankung vorliegt. Parker-Oliver
et al. haben in einer Vergleichsstudie herausgefun-
den, dass Palliative-Care-Leistungen hdufiger bei
jenen BewohnerInnen erbracht wurden, die eine
Krebsdiagnose aufwiesen oder Schmerzen hatten,
obwohl der klinische Zustand #hnlich mit jenem
der anderen BewohnerInnen war [33]. Dies fiihrt
zu einer Diskriminierung von BewohnerInnen
ohne eine Krebsdiagnose, was am besten bei
PatientInnen mit einer demenziellen Verdnderung
dokumentiert ist. Mitchell, Kiely und Hamel wei-
sen etwa nach, dass BewohnerInnen mit Demenz
hiufiger belastenden Interventionen, wie z.B. Son-
denerndhrung, Laboruntersuchungen oder frei-
heitseinschrankenden Mafinahmen, ausgesetzt sind
als andere [27].

Gingige Moglichkeiten, den Wunsch der Betroffe-
nen in ethischen Entscheidungen zu beriicksichti-
gen, stoflen an ihre Grenzen, weil Pflegeheimbe-
wohnerInnen hiufig demenziell verdndert sind.
Ein weiteres Spezifikum sei, dass Pflegeheimbe-
wohnerInnen meist keine (Ehe-) PartnerInnen
mehr haben, womit die Last der Entscheidung
ebenso wie die soziale Unterstiitzung auf die Kin-
der, insbesondere Tochter, fillt [32]. Nicht thema-
tisiert wird jedoch das Faktum, dass Pflegeheim-
bewohnerInnen hiufig gar keine Angehérigen im
Nahbereich haben, was eine weitere Herausforde-
rung an die ethische Entscheidungsfindung be-
deutet. Es ist noch ungekldrt, inwieweit die sich
auch hierzulande entwickelnde Praxis sog. Patien-
tenverfiigungen dies verbessern kann [22], oder
ob dieser Diskurs etwa im Fall von Menschen mit
Demenz nicht sogar als kontraproduktiv gewertet
werden kann. Es mehren sich jedenfalls die Stim-
men, welche vor einer einseitigen Uberhdhung
der Autonomie warnen, und fiir eine Care-Ethik
pladieren, auch im Sinne eines Wiirdebegriffes der
die Relationalitdt des Menschen und seine Verwie-
senheit auf andere umfasst [23, 36, 39].

Was in Hospizen zur Routine gehort, fehlt in den
Pflegeheimen, beispielsweise Angebote zur Trauer-
begleitung fiir Angehorige und Trauerarbeit fiir
die MitarbeiterInnen [26]. Dies ist auch in der Li-
teratur zu Palliative Care in Pflegeheimen ein ver-
nachldssigtes Thema. Insbesondere Pflegehilfskraf-
te haben im Alltag wenig Moglichkeiten, sich mit
dem Tod und Sterben auseinanderzusetzen.
Schliefllich ist die Umsetzung von Palliative Care
in Pflegeheimen auch von kulturellen Aspekten ge-
prigt. Das haben van der Stehen et al. mit einer
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Studie zur Behandlung von demenziell verdnder-
ten PflegeheimbewohnerInnen mit einer Erkran-
kung der tieferen Atemwege in Missouri (USA)
und den Niederlanden gezeigt (n=551 bzw. 701)
[40]. Die Versorgung der US-amerikanischen Pfle-
geheimbewohnerInnen in der Stichprobe war ,ag-
gressiver” als in den Niederlanden, insbesondere
im Falle einer weit fortgeschrittenen Demenz. Die
Behandlung wies eine gréflere Anzahl von Anti-
biotika, hédufigere Krankenhauseinweisungen so-
wie mehr i.V.-Antibiotikagaben und Infusionsthe-
rapien in der Stichprobe aus Missouri auf (ebd.).
Ergebnisse wie diese legen nahe, dass auch unter-
schiedliche Vorstellungen tiber Ziele von Palliative
Care und den Aspekten einer guten Versorgung
am Lebensende handlungsleitend sind.

® Vielfach wird die Notwendigkeit nach Verdn-
derungen in der Kultur und Politik der Einrich-
tungen beschworen, bevor Palliative Care {iiber-
haupt eingefithrt werden kann. So kommt auch
Frogatt zu dem Schluss, dass Fort- und Weiterbil-
dung wenn auch notwendige, so doch keinesfalls
ausreichende Mafinahmen sind, um Palliative Care
in Pflegeheimen zu verbessern [11]. Die deutsch-
sprachige Literatur zu Palliative Care in Altenpfle-
geeinrichtungen widmet sich in erster Linie Fra-
gen des ,Wie“ der Implementierung von Konzept
und Idee in die Pflegeheime (vgl. [16, 17, 42]).
Hier mehren sich die Hinweise darauf, dass vor
allem organisationsbezogene Interventionen Vo-
raussetzung fiir die nachhaltige Verdnderung des
Umgangs mit Sterben und Tod in den Einrichtun-
gen sind (ebd.).

Resiimee

Die Auseinandersetzung mit der angloamerikani-
schen Literatur hat die Komplexitdt einer Umsetzung
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