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1. VORWORT

1.1. Themenwahl

Zu Beginn mochte ich meine personliche Motivation zur Wahl dieses speziellen Themas
meiner AbschluRarbeit kurz skizzieren.

Das Interesse an der AIDS-Krankenpflege wurde bereits wahrend der Grundausbildung
geweckt und hat sich durch die siebenwéchige Hospitation in einer stationaren AIDS-
Abteilung in New Y ork weiter manifestiert.

Wesentliche Aspekte dieser ,Faszination“ fur das Thema sind einerseits die Multi-
dimensionalitét der Erkrankung; hier im speziellen die Auseinandersetzung mit mehr oder
minder stigmatisierten Themen (gesellschaftliche Minderheiten, Sexualitédt, Sterben und
Tod) und die breitgefacherte Symptomatik der AIDS-Erkrankung, mit den sich daraus
ergebenden pflegerischen, medizinischen und psychosozialen Konsequenzen. Anderer-
seits wird bei kaum einem anderen Krankheitsbild die Schllisselposition der Pflege im
therapeutischen Team so deutlich wie bel der Betreuung von Menschen mit AIDS. Dies
zeigt sich besonders deutlich an den vielen Innovationsbemihungen in der AIDS-
Krankenpflege der letzten 10 Jahre.

Moers/Schaeffer beschreiben, ,dal3 diese Patienten sich ihrer Meinung nach in
mehrfacher Hinsicht von anderen Patienten unterscheiden. Se sind jinger als die
Durchschnittsklientel des Krankenhauses, ihre Probleme sind andere als die der
Normalpatienten, und ihre Probleme sind existentiell brisanter und medizinisch
interessanter. AufRerdem gilt die Arbeit als , sexuell angereichert®. Auf Grund des
besonderen Charakters der Krankheit ermdglicht AIDS sich mit gesellschaftlichen
tabuisierten Themen zu befassen und Einsichten in Lebenswelten und Milieus zu erhalten,
die AulRenstehenden verschlossen sind (...). Diese Stigmatisierungsgefahren denen AIDS
Erkrankte unterliegen, haben bei den Mitarbeitern der Ambulanz also Umkehreffekt und
bilden fir sie Anlal3, sich in besonderem Mal3e fir diese Patienten zu engagieren®.
(Moers/Schaeffer 1992, S. 64).

Aus dieser Motivation heraus wurde ich ehrenamtlicher Mitarbeiter der regionalen AIDS-
Hilfe Heidelberg e.V. um mich dort speziell fur die Bedirfnisse der pflegebedirftigen
AIDS-Erkrankten einzusetzen.
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In mehreren Fortbildungen (u.a. Qualifizierungsprogramm fur Fachpflegekréfte
, Menschen mit AIDS pflegen* der Deutschen AIDS-Hilfe e.V.) fand eine vielschichtige
Auseinandersetzung mit den Besonderheiten der AIDS-Pflege statt. Gekoppelt mit der
Analyse der Versorgungsstruktur vor Ort und den Erfahrungen, die ich in den letzten 2
Jahren bezlglich der ambulanten Versorgung von AIDS Patienten in Heidelberg und
Rhein-Neckar-Kreis machen konnte, wurde ein deutliches Versorgungsdefizit bezliglich
der Pflege im hauslichen Umfeld der an AIDS-Erkrankten offenbar. Dies fihrte mich
dazu, in dieser Facharbeit die Hintergriinde genauer zu beleuchten und Perspektiven zu

entwickeln.

1.2. Inhaltliche Zielsetzung

Die Pramisse ,,ambulant vor stationar* ist eine schon seit Jahren festgel egte Zielsetzung.
Sowohl die WHO in ihren Konzept ,, Gesundheit 2000 a's auch das Sozial gesetzbuch V
(8 37 + § 39) fordern die Ausschopfung der Betreuungskapazitdten im hauslichen
Umfeld, bevor es zu einer stationdren Einweisung kommen soll. Untermauert wird dieses
gesundheits-politische Konzept seit 01.01.1995 durch in Kraft treten der Pflegeversicher-
ung (SGB Xl, 8 3). Die sich immer weiter nun auch in Deutschland verbreitende
Hospizidee favorisiert ebenfalls die Betreuung schwerst-chronisch Kranker im sozialen
Kontext.

Trotz al diesen innovativen Ansetzen, ist die ambulante Pflege von AIDS-Kranken in
Heidelberg und Umgebung noch nicht gesichert.

Das Bundesministerium fir Gesundheit initiierte von 1988-1991 das Modellprogramm
»Ausbau ambulanter Hilfen fir AIDS-Erkrankte im Rahmen von Sozialstationen“, um
Etablierungshilfe zu leisten; sie kommen im Endbericht der wissenschaftlichen Beglei-
tung zu der Erkenntnis:

» AIDS-Kranke stellen die ambulanten Dienste jedoch in mehrfacher Hinsicht vor neue
Anforderungen. Zum einen unterscheiden sich AIDSKranke in ihren sozialen Atributen
und Lebenslagen von der bisher Uberwiegend betreuten Klientel. Hinzu kommen

besondere Anforderungen, die sich aus der Krankheit AIDS mit ihren spezifischen
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Krankheitsbildern-und verldufen ergeben.” (Endbericht Modellprogramm ,, Ausbau
Sozialstation®, S. 164).

In meiner Facharbeit will ich nun genauer anaysieren, welche Besonderheiten die
pflegerische Betreuung von AlDS-Patient/innen mit sich bringt und welche Organisa-
tionsmodelle diesen Anforderungen Rechnung tragen.

Moers/Schaeffer schreiben ,, AIDS-Patienten stof3en hier daher auch heute noch vielfach
auf Inkompetenz, Unsicherheit und Ablehnung (...). Auch die infrastrukturellen Bedin-
gungen sind verbesserungsbedirftig, und ingesamt ist die ambulane Pflege noch immer
nicht hinreichend auf (...) die Tatsache, dal3 AIDS mittlerweile als ,, manageable disease"
gilt, die zusehens alle Srukturmerkmal chronischer Krankheit tragt, ausgerichtet”.
(Schaeffer/ Moers 1995, S. 142). Was dazu notwendig ist, soll hier genauer betrachtet

werden.

1.3. Methodik

Nach der Themenwahl hat die Literaturrecherche begonnen, bei der mir deutlich
geworden ist, dal3 es weit mehr Literatur und Wissenschaftliche Analysen zu diesem
Thema gab, as ich erwartet hétte. Dies fuhrte mich zu einer perspektivenreichen
Betrachtungsweise, der ich in dieser Facharbeit nicht gerecht werden kann. So will ich
versuchen aus diesen mehrdimensionalen Modellanalysen und Implementationskritiken
eine komprimierte und praxisbezogene Darstellung zu entwickeln. Das hat zur Folge, dal3
einige Themen, die in dem Problemfeld , Ambulante AIDS-Krankenpflege-Grenzen und
Moglichkeiten” ebenfalls bedeutungsvoll sind, nicht bearbeitet oder nur gestreift werden
konnen; dazu gehdren u.a. Aspekte wie Qualitétssicherung, Casemanagement, Pflege-
modelle, sozial psychiatrische ambulante Pflegekonzepte, Public Health Nursing etc.

In meinen Ausfuhrungen will ich zu Beginn die speziellen Bedirfnisse von AIDS
Erkrankten herausarbeiten und im 2. Teil der Arbeit mégliche Organisationsmodelle wie
AIDS-Spezialpflegedienst, AIDS-Briickenpflege und AlDS-Pflegekoordinationsstelle auf
Moglichkeiten und Grenzen untersuchen, um daraus am Schluf3 eine praktikable L6sung
fUr den Bedarf Heidelberg abzuleiten.
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Damit der Text besser leshar ist, verwende ich einheitlich die maskuline Schreibweise

und méchte die weibliche Form jeweils mitangesprochen wissen.

2. BESONDERHEITEN DER AMBULANTEN BETREUUNG
AIDS-ERKRANKTER

In diesem Kapitel mochte ich die Notwendigkeit der ambulanten Pflege aus medizi-
nischer, pflegerischer und psychosozialer Sicht darstellen und die ,, AlDS-typischen*
Aspekte benennen. Bei der Bearbeitung ist mir jedoch schnell klar geworden, dai die
Trennung zwischen AIDS-spezifischer Problematik in der ambulante Pflege und der
Situation schwerst-chronisch oder terminal Erkrankter haufig nicht moglich ist; in vielen
Bereichen Uberschneidet sich die Bedirfnislage der Patientengruppen. Die folgende

Darstellung ist ein Versuch diese Unterschiede und Gemeinsamkeiten aufzuzei gen.

2.1. Medizinische Aspekte

Die entscheidendste medizinische Tatsache ist, dal3 das Krankheitsbild AIDS sowohl eine
akute a's auch eine chronische Erkrankung darstellt. Dies hat zur Folge, dal3 AIDS keinen
kontinuierlichen Krankheitsverlauf besitzt, sondern sich Phasen der akuten Symptomatik
mit der Notwendigkeit medizinischer und pflegerischer Unterstiitzung abwechseln mit
Zeiten volliger Selbsténdigkeit oder aber auch dauerhafter Begleitung im Alltagsmanage-
ment. Es kommt zu einem standigen Wechsel von medizinischer und pflegerischer Inter-
ventionen intra-oder extramural, begleitet von Schwankungen zwischen Fremdhilfe und
Selbstandigkeit.

Ambulante Krankenpflege mul3 flexibel an diesen qualitativ wechselnden Versorgungs-
bedarf angepaldt werden, dies hat entscheidende Auswirkungen auf die Organisation
(vgl. 3).

Schaeffer/Moers beschreiben: , Der Verlauf chronischer Krankheiten ist - das sel

ausdricklich betont - nicht linear, vielmehr ist er als spiralférmiger Prozef3 zu begreifen,
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in dem sich die unterschiedlichen Phasen abwechseln und wiederholen, langfristig jedoch
eine Abwartsentwicklung erfolgt, die aufzuhalten oder zu verzogern, zumindest aber unter
Kontrolle zu halten Ziel profesioneller Interventionen ist“ . (Schaeffer/Moers 1995, S.
91).

Schaeffer/Moers (1995, S. 52) versuchen das vielschichtige Krankheitsbild AIDS in
verschiedene Phasen einzuteilen, um daran die unterschiedlichen pflegerischen Haltungen

deutlich zu machen:

, | Beginn Vollstadium - gesundheitssicher nde/aktivierende Pflege
Il Krisen, De-u. Restabilisierungen - aktivierende/rehabilitierende Pflege

11 Beginn der Abwartsentwicklung - rehabilitierende/erhaltende Pflege

IV  Sterben - erhaltende/begleitende Pflege*

Je nach momentaner Befindlichkeit, Symptomatik oder Krankheitsphase ergibt sich
daraus ein individueller Bedarf an

1. Hilfebedarf bel Verrichtungen altéglicher Lebenslage

2.  psychosoziale Betreuung und Begleitung

3. krankenpflegerische Begleitung

4.  Schwerstpflege und ambulante Intensivpflege

In Phase | (Beginn Vollstadium), die meist durch Rekonvaleszenz nach einer schweren
Infektion gepréagt ist, steht meist die Haushaltshilfe und Alltagsbewaltigung im Vorder-
grund. Fremdhilfe wird as Entintimisierung und beginnende Hilflosigkeit empfunden.
Hier bedarf es Aushandlungsgeschick, um®“ den Patienten in seiner Autonomie und
Eigenkompetenz (zu) respektieren, um so eine seinen Fahigkeiten zur Krankheitsbe-
waltigung entsprechende Betreuungssituation zu schaffen”. (Schaeffer/Moers 1995, S.
58).

In der De-und Restabilisierungsphase kommt es zu einer Verschlechterung des Gesund-
heitszustandes. Dies hat symptom- (0. pflegediagnose-) orientierte krankenpflegerische

Betreuung zur Folge (vgl. 2.2). Durch haufige rasche Veranderungen kommen der
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ambulanten Pflege Aufgaben des Krisenmanagements zu; wesentlich werden
Kooperation und Koordination zwischen allen betreuenden Diensten und den Arzten.
Immer wieder-kehrende Krankenhausaufenthalte zum Zwecke der Diagnostik oder
Therapie machen eine enge Vernetzung notwendig. Im Rahmen der Sekundarpravention
spielt die kompe-tente Krankenbeobachtung eine entscheidende Rolle fir einen ziigen
Behandlungsbeginn oder die Uberleitung ins Krankenhaus bei Erkennen von neuen
Symptomen und Krankheitszeichen (z.B. Fieber, Atemnot, Hautveranderungen).
Aktivierende-rehabilitative Pflege steht hier im Vordergrund zum Erhalt und zur

Sicherung der bestehenden Gesundheitsressourcen-und potentiale.

Phase |11 ist gekennzeichnet durch prioritdr ambulante Betreuung. Haufig sind bereits
alle Bereiche des taglichen Lebens und ale Lebensfunktionen (korperlich und geistig)
beeintréchtigt und bedirfen der rehabilitierenden Pflege mit dem Schwerpunkt auf Erhalt
der Lebensgqualitét durch teilweise kompensatorische Unterstiitzung der Selbstpflege-
defizite (vgl. 2.2). Fur diese Phase ist typisch, dal3 es zu Rehospitalisierungen kommt, da
die ambulante Pflege meist an ihre Grenzen st6l3t, wenn sie nicht explizit auf die Betreu-
ung dieses Klientels eingestellt ist.

Schaeffer/Moers zitieren Arzte aus der USA, die behaupten ,, aus Scht der Arzte gibt es
auch beli AIDS kaum mediznische Indikationen fir einen stationéren Aufenthalt, sondern
meist pflegerische Grinde*. (Schaeffer/Moers 1993, S. 32). Ziel profesioneller AIDS
Krankenpflege sollte es also sein, diese Rehospitalisierungen zu vermeiden und unter
Berticksichtigung des Prinzips , Hilfe zur Selbsthilfe* im hauslichen Umfeld eine lebens-
werte Gegenwart zu schaffen, die es moglich macht, die verbleibende Zeitspanne sinnvall
und selbstbestimmt zu nutzen. Dies beinhaltet auch, dal? durch koordinierte Uberleitung
notwendige Krankenhausaufenthalte verklrzt werden kénnen, was einerseits der Kosten-
entlastung entgegen kommt und andererseits der Gesundheitsstabilisierung durch den

gewohnten priméren Lebensbereich dient. (So fern er vorhanden ist; vg. 2.3.).

Diese Lebensbegleitung geht flief3end in die Sterbebegleitung (Phase V) Uber. Gerade
dieser schleichende Ubergang bedeutet eine Gratwanderung zwischen rehabilitativ

orientierter Schwerstkrankenpflege und der Umstellung auf lindernde, paliative Beglei-



8

tung. In dieser Phase stehen Abwagungen reduzierter Therapie, reduzierter Prophylaxen
und den symptomlindernden Pflegemal3nahmen im Vordergrund. Auch hier ist enge
Kooperation mit den Arzten gefragt und die Abstimmung des Behandlungskonzeptes
notwendig. Die Beziehung zum Patient ist geprégt von kleinen Abschieden, nonverbaler
Kommunikation und Anwesenheit der Pflegekraft. Wie bereits erwahnt, decken sich die
Anforderungen an die Pflege in dieser Phase mit den Prinzipien der Hospizbewegung.
Zum Schluf will ich die Betrachtung der Krankheitsphasen verlassen und einen weiteren
wesentlichen medizinischen Aspekt zur Sprache bringen: Durchfiihrung medizinischer
Therapien zu Hause.

Verschiedene Krankheitsbilder bei AIDS machen eine kontinuierliche Infusionstherapie
notwendig z.B. bei CMV-Retinitis Virustatika, bei HIV-Wasting Syndrom parenterale
Erndhrung. Um stationare Aufenthalte zu vermeiden oder zu verkiirzen oder tagliche
Besuche bei Hausarzt oder Ambulanz zu umgehen bzw. wenn diese bei reduziertem
Allgemeinzustand nicht mehr moéglich sind, ist es entscheidend, dal3 die ambulanten
Pflegedienste diese pflegetechnischen Aufgaben Ubernehmen. Dazu gehtren auch die
Analgesiegabe (evtl. Pumpe Uber i.v. Port-Anlage), prophylaktische Pentacarinat-
Inhalationen um einer Pneumocystitis Carinii-Pneumonie vorzubeugen, aber auch die
Methadon-Substitution fir pflegebedirftige substituierte i.v. Drogengebraucher. Diese
pflegetechnischen Verrichtungen stellen an die ambulante Pflege neue Anforderungen -
auch die rechtliche Situation ist teilweise ungeklart - bedeuten jedoch eine wesentliche

Voraussetzung fUr eine profesionelle und ganzheitliche Betreuung der AIDS Patienten.

2.2 Pflegerische Aspekte

Nachdem im letzten Kapitel das Augenmerk auf den Krankheitsverlauf liegt, sollen hier
die ganzheitlichen Bedirfnisse des pflegebedirftigen Menschen thematisiert werden. Der
Blick soll weg von pflegetechnischen Verrichtungen auf die bedurfnisorientierte, indivi-
duelle Pflege gerichtet werden. ,, Gemal3 dem Selbstverstdndnis von Public Health richtet
sich die Aufmerksamkeit dabel nicht lediglich auf die Konzipierung von Hilfe-und

Versorgungsmalnahmen fur die unmittelbare Krankheitsbewaltigung, sondern gleich-
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zeitig auf die Starkung autonomer Lebenspraxis sowie die Erhaltung des Wohlbefindens
und die Forderung von (Rest-)Gesundheit” . (Schaeffer/Moers 1993, S. 6).
Krankenpflege ist somit nicht mehr nur Handwerk, wie sie auch haufig in der ambulanten
Pflege noch verstanden wird, sondern Beziehungsprozef3. Fir die praktische Arbeit mit
der komplexen Situation der an AIDS-Erkrankten bedeutet dies, eine Weiterentwicklung
von segmentierter Patientenbetreuung zu individueller Bezugspflege. Hauptziel der
patientenorientierten Betreuung ist das Erreichen des maximalen korperlichen,
psychischen und sozialen Wohlbefindens - daraus ergibt sich folgendes Anforderungs-
profil:
1. Erhaltung der Selbstandigkeit/Hilfe zur Selbsthilfe
2. Sicherstellung der Grundbedirfnisse
3.  Psychosoziale Betreuung durch Integration und Kooperation mit den vorhandenden

sozialen Netz

4.  Beziehungsarbeit/Interaktionsprozesse zwischen Patient und Pflegendem

Ambulante AIDS-Krankenpflege beinhaltet somit Elemente der Sekundarpravention
(vgl. 2.1.) ds auch tertiar préventive Mal3nahmen, die ein Leben mit AIDS, unter Sicher-
stellung einer ertréglichen Lebensqualitét ermdglichen.

Diese komplexen Aufgaben sind nur im Rahmen der Bezugspflege eingebettet in ein
ressourcenorientiertes Pflegekonzept moglich (vgl. 3.).

Basisist der Respekt vor der Autonomie und der Eigenkompetenz der Patienten, die hier
eine besondere Rolle spielen, da es sich um sehr junge, ,,im Leben stehende” Patienten
handelt, die sich teillweise seit Jahren mit ihren seropositiven Status auseinandergesetzt
haben und Experten mit ihrer Erkrankung sind. Folglich ist keine routinemal3ige ,Be-
Handlung* der Krankheit moglich, sondern mui3 ein Ver-Handlungsprozel3 beginnen, der
die Patienten in Entscheidungen einbezieht. Besonders bedeutungsvoll ist dieses Inter-
aktionsmuster in einer palliativen Situation: Die Nichtbehandelbarkeit von Symptomen
verlangt nach tragféhigen Beziehungen, die eine Schwerpunktsetzung bei der pflege-
rischen Betreuung ermoglichen, d.h. es werden mit dem Patienten kleine, erreichbare

Pflegeziele festgelegt. Pflege bewegt sich somit im Spannungsfeld zwischen Anerken-
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nung der Autonomie und Fahigkeit zur Krankheitsbewaltigung einerseits und der Fir-
sorge bei Hilfsbedirfigkeit andererseits.

Das Pflegemodell von Orem, in dem das Selbstpflegedefizit der Selbstpflegefahigkeit
gegenuberstehen, wird der Komplexitéat der Pflegesituationen von AIDS-Kranken am
ehesten gerecht. Sie bezieht die Ressourcen und das individuelle Copingverhalten des
Patienten in den Pflegeprozeld ein und ermdglicht je nach den individuellen Anforder-
ungen beratende, unterstiitzend/teilkompensatorische oder komplett kompensatorische

Betreuung.

Aufgaben der Pflege sind demnach:
- Handeln fur den Patienten
- Anleiten des Patienten
- Unterrichten des Patienten
- Unterstiitzen des Patienten in seinen Handlungen

- Schaffung einer Entwicklung des Patienten forderliche Umgebung.

Schaeffer/Moers fassen zusammen, daf3 ,, ohne diese Interaktionsebene (. .) jede Pflege-
handlung eine blof3e Versorgung* (Schaeffer/Moers 1990, S. 6) wére und fahren fort:
, Erst die Fahigkeit zur Planung der Pflege, zur Anleitung und Motivation von Menschen
zur Durchfuhrung der Selbstpflege und der Pflege anderer fir Zusténde von Gesundheit,
Krisen, Krankheit oder Sterben macht aus der diffusen Ganzheit einer unberuflichen
Tatigkeit einen eigenstandigen Handlungsprozel3: die ganzheitliche Pflege® (ebenda S.9).
Abschlief3end zur Darstellung des pflegetheoretischen Hintergrundes mdchte ich noch
einmal betonen, dal3 nur durch das erwéhnte Bezugspflegekonzept den sténdigen Schwan-
kungen des Gesundheitszustandes und den extrem wechselnden Betreuungsbedarf

Rechnung getragen werden kann.
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Zum Abschlul3 dieses Kapitels méchte ich noch auf die konkreten physischen Pflege-
beduirfnisse eingehen. Neben den Autonomieeinbuf3en durch Fortschreiten der Krankheit
kommt es zu verschiedensten Pflegeproblemen:
Schmerzen, verursacht durch Polyneuropathien, Infekte oder Tumorerkrankungen, stellen
hohe Erfordernisse an die ambulante Pflege, kooperative Zusammenarbeit mit den Arzten
ist obligatorisch fir die profesionelle Betreuung von Schmerzpatienten. Kachexie,
Appetitstorungen, Schluckbeschwerden und Durchfélle machen Kenntnisse Uber Ernéh-
rungstherapie bis hin zu enteraler oder parenteraler Erndhrung notwendig (vgl. 2.1.).
Immobilitédt, Adynamie gekoppelt mit Diarrhoe stellen hohe Anforderungen an eine
flexible Dekubitusprophylaxe und/oder individuelle Mobilisierung.
Eklatante Auswirkungen auf den Betreuungsbedarf haben Sehbehinderungen durch
CMV-Retinitis (Infekt der Hornhaut, der zur Erblindung fihren kann), Lahmungser-
scheinungen durch Nervenbeteiligung oder Nebenwirkungen antiviraler Therapie und
besonders neuropsychiatrische Prozesse durch zerebrale Toxoplasmose, HIV-Enzephal o-
pathie oder progressive multifokale Leukenzephalopathie. Bei der Betreuung von
dementen, desorientierten oder wahrnehmungsgestorten Patienten wird haufig - vor allem
bei Single-Haushalten - eine 24-stindige Uberwachungspflege notwendig, die ein
Maximum an Abstimmungs-und Organisationsaufwand nach sich zieht.
Grond und B6hm stellten schon 1985 Betreuungskonzepte fir gerontopsychiatrische
Haus-pflege vor mit folgenden Pflegezielen:

- Forderung gesunder Anteile und der Selbstandigkeit

- Abbau von Angsten, |sol ationstendenzen und psychischer Desorganisation

- Erkennen psychischer Probleme und V eranderungen

- Prophylaxe kérperlicher und psychischer Erkrankungen (Selbstgeféhrdung)

- Individuelle Bezugspflege

- Alltags- und Orientierungstraining unter Einbeziehung aller vorhandenen

Ressourcen

- Biographische Pflege



12
Diese Darstellung soll ausreichen, um die Multidimensionalitét der Pflegesituation zu
skizzieren; es wird deutlich, dal3 diese ambulante Pflege von einer reguldren Sozialstation

nicht zu leisten ist, sondern spezielle Organisationsformen notwendig macht (vgl. 5)

2.3. Psychosoziale Aspekte

Aus der Statistik des Endberichtes des Sozial station-Modell programmes geht hervor, dal3
im Monatsdurchschnitt bei 82% der Klienten psychosoziale/sozialarbeiterische
Leistungen erbracht werden, wéhrend Hausbesuche zur Pflege und Haushaltshilfe bei
63% der Klienten geleistet werden (dies nimmt jedoch 59% des Gesamtzeitaufwandes in
Anspruch). (Modellprogramm, S. 69 ff).

Zur besseren Ubersicht mochte ich stichwortartig die Vielschichtigkeit moglicher psycho-
sozialer Situationen von AIDS-Erkrankten darstellen und danach einige Aspekte genauer
beleuchten. Es soll nochmal darauf hingeweisen werden, dal3 nicht jeder Patient alle
Probleme vereint, sondern hier das Spektrum maoglicher Schwierigkeiten aufgezeigt
werden soll, mit denen wir in der ambulanten AIDS-Krankenpflege konfrontiert werden

konnen:

1. Leiden und Bedrohung durch einen friilhen Tod bei jungen Menschen (im Gegensatz
zu Krebserkrankten steht die Unheilbarkeit heute noch unausweichlich vor Augen)

2. Verlust von Selbstandigkeit in einer Lebensphase, die von Autonomie und Beginn
einer selbstandigen Lebensfihrung gepragt ist (im Gegensatz zu geriatrischen
Patienten)

3. Betroffene aus sogenannten Randgruppen der Gesellschaft oder anders formuliert
- fremden Lebenswelten - sind mit Stigmatisierung konfrontiert.

4.  Mitbetroffenheit der (Wahl-) Familie fiihrt zur Uberforderung der Angehorigen
Rickzug oder Nicht-Vorhandensein eines sozialen Umfeldes

6. Singlehaushalte stellen dem Konzept der familienerganzenden Pflege gegentiber
(Pflegeversicherung)

7. Obdachlosigkeit/Wohnraumproblematik |assen ambul ante Pflege oft kaum zu

8.  Soziale Not/Verarmung durch friihe Berentung oder Arbeitslosigkeit
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9. Drogenkonsum, Suchtstruktur der Klienten erschwert die Pflegebeziehung

10. Methadon-Substitutions-Programme (vgl. 2.1.) verlangen einen bestimmten
personellen und organisatorischen Rahmen

11. Kriminalitét ist eine Herausforderung an die ethisch-moralische Wertmal3stébe der
Pflegekraft

12. Die sexuelle Ubertragbarkeit der Erkrankung konfrontieren Betroffenen wie
Pflegenden mit der eigenen (Homo-) Sexualitat und konnen zu eigener und fremder

Schuldzuweisung flhren.

Traditionelle ambulante Krankenpflege basiert auf familienerganzenden Leistungen,
ebenso formuliert dies die 1995 eingefiihrte Pflegeversicherung. Bei der Betreuung von
AIDS-Kranken kommen jedoch verschiedene Faktoren zusammen, die diesen Ausgangs-
bedingungen diamentral gegentberstehen. Der Endbericht des Modellprogramms geht
davon aus, dal3 nur ein Viertel des sozialen Umfelds der betreuten Klienten ein tragfahi-
ges soziales Umfeld hat. Die Ursachen dafir sind vielschichtig.

Bei Drogenabhéangigen ist das soziale Umfeld gepragt von Szenekontakten, die in Krisen-
situationen haufig nicht stabilisieren konnen; der Kontakt zu der Herkunftsfamilie ist
teilweise abgebrochen oder von Schuldgefihlen der Eltern geprégt. Bel diesem Klientel
kommt héufig verwahloste Wohnverhdtnisse oder sogar Obdachlosigkeit hinzu (Dies
fuhrt nicht selten zu nicht medizinisch begriindeten Hospitalisationen vgl. 4).

Bel homo-oder bisexuellen Patienten gestaltet sich die Situation nicht minder proble-
matisch. Auch wenn hier durch Partnerschaften oder die sogenannte ,,Gay community*
(d.h. der schwule Freundeskreis) eine Wahlfamilie Rickhalt bietet, sind die Einzel-
haushalte mit knapp der Héfte der Klienten (Modellprogramm S. 164) ein pragnanter
Unterschied zu geriatrischen Patienten. Die Wahlfamilie bietet teilweise ein geringeres
Unterstiitzungspotential, da Partner selbst positiv oder sogar betreuungsbedirftig sind und
sowohl Uberforderungen as auch gegenseitige Schuldzuweisungen informelle Hilfe
hemmen. Zum Teil sind Partner bereits selbst an AIDS verstorben und der Freundeskreis
mit zu vielen Verstorbenen im Umfeld (multiple-loss-Syndrom) Uberlastet. Ebenso wie
bei Drogenbenutzern ist auch bel Homosexuellen die Beziehung zur Ursprungsfamilie

des 6fteren gestért. Eltern/Partnerinnen erfahren vom homosexuellen Coming-out erst bel
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Auftreten der AIDS-Erkrankungen, Kontakte sind vollig abgebrochen oder auch hier
durch Schuldzuweisung oder Partnerkonflikten beeintrachtigt. Solche mdglichen
Konfliktpotentiale flhren dazu, dal3 der ambulante Pflegedienst entweder die fehlende
Familienstruktur kompensieren muf3 oder aber die Angehorigen wesentlicher Mitadressat
des Betreuungsangebots werden.
Eine kompetente Angehdrigenbetreuung ist somit eine wesentliche Bedingung fir eine
gelungene Pflegebeziehung. Die Aufgaben erstrecken sich einerseits auf Integration und
Anleitung der Angehdrigen in der praktischen Pflege a's auch der Entlastung der Ange-
horigen bei drohender Uberforderung. Dadurch, dai3 Partner und Familie den Betroffenen
sehr nahe sind, sind sie wesentlich fur das psychosoziale Wohlbefinden und die Einbe-
ziehung von Ressourcen (Biographische Pflege wird méglich; Vorlieben und Abnei-
gungen sind bekannt und kénnen sinnvoll genutzt werden). Pflegende kénnen aber auch
das Bindeglied sein bei Konflikten wie z.B. fehlende Akzeptanz der Eltern gegentiber der
unbekannten Lebensweise des schwulen Sohnes. Nicht zuletzt konnen durch die enge
Vernetzung Entscheidungskonflikte oder Konkurrenzgefiihle zwischen profesionell
Pflegenden und pflegenden Angehdrigen entstehen. Der Angehdrigenbetreuung (ink.
Wahlfamilie) kommt ein besonderer Augenmerk zu, dies wird auch in der Sterbebe-
gleitung erneut deutlich. Wie es die Hospizbewegung bereits postuliert, ist die Betreuung
der Angehdrigen wahrend dem Sterben und nach dem Tod des Betroffenen wesentlich fir
eine gesunde Verarbeitung dieser Krise.
Ein weiterer wesentlicher Brennpunkt der Betreuung ist die Konfrontation mit fremden
Lebensweisen der Klienten. Nicht nur fur die Angehorigen stellt dies ein Problem dar,
sondern ist eine Herausforderung an die Pflege. Grundbedingung fir die Betreuung von
AIDS-Patienten ist die Akzeptanz der unterschiedlichen Lebenswelten. Auseinander-
setzung mit der eigenen (Homo-) Sexualitét, den eigenen Suchtpotentialen sind ebenso
notwendig wie das Wissen Uber die Lebensstile von Homosexuellen und Drogenabhéan-
gigen.
Verinnerlichte Stigmatisierung kénnen sowohl bei den Betroffenen zu Selbstdiskriminie-
rung flhren (sie erwarten Ablehnung geradezu) als auch bei den Betreuern zu Ausgrenz-
ungstendenzen fuhren. Vor alem kirchliche Sozialstationen tun sich mit diesen Tabus

schwer. Ziel der patientenorientierten Pflege ist es, die individuellen Versorgungsange-
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bote an die Lebenswelten zu adaptieren. Schaeffer/Moers formulieren ,, Lebensweise und
Lebensstil der Patienten und ihre Vorstellung Uber die Gestaltung der ihnen verbleibe-
nden Lebenszeit werden nicht nur akzeptiert, sondern konstruktiv einbezogen”.
(Schaeffer/Moers 1995, S. 49).

Diese tellweise idealistische Forderung stofst sowohl an strukturelle a's auch personelle
Grenzen (vgl.4), besonders deutlich wird dies bel der Betreuung Drogenabhéangiger. Die
Compliance-Problematik steht hier nicht selten im Vordergrund und stellt neben der
Wohnraumproblematik und der Substitutionsnotwendigkeit grof3e Anforderungen an die
pflegerische Professionalitét; klare Strukturierung mit festgelegten Grenzen und Kompe-
tenzen sind ebenso obligat wie engmaschige Kooperations-und K oordinationsgeftige mit
allen an der Betreuung beteiligten Institutionen.

Mit diesen Beispielen soll das Kapitel der Besonderheiten der ambulanten Betreuung
AIDS-Erkrankter abgeschlossen werden und im néchsten Abschnitt auf die, tellweise im
Text schon verwiesenen, Strukturkriterien eingehen, die bel der Komplexitét der Betreu-

ungssituation notwendig sind.

3. STRUKTURKRITERIEN -GRUNDVORAUSSETZUNGEN FUR EIN
ANGEMESSENES BETREUUNGSANGEBOT

, Patientenorientierung” ist das alseits gebrauchte Schlagwort und gleichzeitig einer der
eklatantesten Grundkonflikte im Gesundheitswesen. Die Frage steht im Raum, ob ein
patientenorientiertes Pflegekonzept strukturell umsetzbar ist und noch viel brisanter - ob
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es fur unser Gesundheitssystem bezahlbar bleibt. Gezeigt hat sich in den letzten Jahren,
dal’ durch eine Regelversorgung der komplexen Situation an AIDS Erkrankter nicht
gerecht wird.
Schaeffer/Moers nehmen zu diesem Konflikt folgendermal3en Stellung: ,, Dal3 sich die
Ver-sorgung auf die Patienten zubewegen muf3 und nicht umgekehrt, die Patienten sich
an das Versorgungssystem und seine Probleme anzupassen haben, kann hier (USA,
Anmerkung des Verfassers) gelernt werden und ebenso, dal? der Patient im Mittel punkt
profesionellen Handelns stehen sollte und nicht vorrangig die Regulation institutioneller
und struktureller Handlungszwdnge oder - anders gesagt - der Imperative des
Versorgungssystems* . (Schaeffer/Moers 1993, S. 48)
Zur Durchfihrung profesioneller ambulanter AIDS-Krankenpflege ist deshalb ein klar
formuliertes Pflegeverstandnis notwendig das gezielt die kommunikativen begleitenden
Aufgaben des Pflegedienstes definiert. Wesentliche Elemente dieses Konzepts miissen
die Qualitatssicherungskriterien darstellen, die Struktur,-Prozef3-und Ergebniskriterien
verbindlich fur alle festlegen. Nur durch konzeptionelle Verankerung des Pflegepro-
zesses, der es ermoglicht Pflegeziele und Strategien je nach veranderten Bedingungen zu
modifizieren, und der Bezugspflege ist die Realiserung der Patientenorientierung
maoglich. Es soll noch einmal deutlich hervorgehoben werden: ,, Patientenorientierung
bedeutet nicht, zusatzlich zur manuellen Pflege psychosoziale Betreung fir die Patienten
anzubieten, sie zu ,, verwohnen® oder gar zu ,, Uberpflegen® (...)* (Schaeffer/Moers 1995,
S. 34), sondern , Patientenorientierung, so laft sich zusammenfassen, ist eine
Leitmaxime, die sich auf Patienten, Angehorige, soziales Netz und Lebenssituation,
Krankheits-und Versorgungs-verlauf richtet und damit das Handeln der formellen ud
informellen Helfer als auch des Patienten unter eine gemeinsame Rationalitat stellt: Die
der groftmoglichen Autonomie und Lebensqualitat des Patienten (. .) Patientenorien-
tierung ist kein , Luxus® sondern eine Maxime, deren Anwendung zu einer systema-
tischen und reflektierten Pflegepraxis mit verbesserten Pflegeergebnissen fihrt.”
(ebenda. S. 35).
Welche institutionellen und personellen Strukturen dazu gewdahrleistet sein misen wird

nun im Anschluf3 dargestellt.
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3.1. Institutionelle Strukturkriterien

1. Kooperation

Um der Multidimensionalitdt der Betreuungssituation Rechnung zu tragen sind enge
Kooperationen mit allen an der Betreuung beteiligten Personen und Institutionen not-
wendig. Durch den haufigen Wechsel zwischen intra-und extramuraler Versorgung kann
es jedesmal zu Betreuungsbrtichen kommen, wenn nicht versucht wird durch Verzahnung
des Pflegedienstes, den Arzten und Pflegekréften des Krankenhauses, des Hausarztes, den
Sozialdiensten (im Krankenhaus, im Pflegedienst oder AIDS-Hilfe) etc. die Schnitt-
stellenproblematik zu tberbriicken. Notwendig werden gemeinsame Teambesprechungen
mit dem stationaren Betreuungspersonal, Besuch des Patienten in der Klinik vor Entlas-
sungen und regelmaliger Austausch bzw. Visiten mit dem niedergelassenen Arzt. Durch
eine festgelegte Besprechungskultur missen Desintegration zwischen ambulanter und
stationarer Betreuung vermieden werden. Nur durch enge Verzahnung aller Bereiche ist
ein optimaler Informationsfluld gewahrleistet, der notwendig ist, um Rehospitalisationen
zu vermeiden oder frih-zeitige Entlassungen reibungsl os zu organisieren.
Versorgungsliicken lassen sich nur schlief3en, wenn der Organisationsseparatismus
beendet wird und die Betreuung der AIDS-Kranken gemeinsam koordiniert wird.
Sinnvoll it es die Zusammenarbeit und Verantwortungsbereiche in
K ooperationsvertragen zu regeln. Kooperation ist auch notwendig um informelle Hilfe
von Fremden oder ehren-amtlichen Laienhelfern der AIDS-Hilfe in die profesionelle
Versorgung zu integrieren.

Nicht nur mit den Betreuungsinstitutionen empfiehlt sich eine Vernetzung, auch die
ineinandergreifende Zusammenarbeit mit Krankenkassen, Kostentrdgern, Apotheken,
Fachgeschaften, Substituierenden Arzte, Beratungsstellen wie Drogenverein, AIDS-Hilfe,
Gesundheitsamt ist wesentlicher Bestandteil der Kooperationsbemihungen des Pflege-
dienstes. M6glich sind Arbeitskreistreffen, gegenseitige oder gemeinsame Forbildungen,
Hospitationen, telefonische Kontakte, Vorstellung bei neuen Ingtitutionen in der
Etablierungsphase. Die Erkenntnis, dal3 insulares Arbeiten integrierte komplexe
Patientenbetreuungen unmadglich macht ist nicht neu, wird aber durch die Présenz des
,AlIDS-Pflegenotstandes® wieder aktualisiert. Problematisch ist vor allem die Finan-
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zierung der notwendigen Kommunikationsstukturen, denn die Pflegeversicherung
ermdglicht nur die Abrechung von Pflegeverrichtungen am bzw. mit dem Patienten. Die
Kooperationsarbeit kann also nur durch Sonderfinanzierungen abgedeckt werden, da der
Pflegedienst selbst keine Refinanzierungsmoglichkeit fir diese entscheidende Aufgaben
hat. Dies ist meist der Grund, warum Regel-Sozialstationen, die Betreuung der AIDS-
Patienten ablehnen mul3; meist ist weder der organisatorische noch finanzielle Rahmen

fUr diese Pflegekoordinationsaufgaben vorhanden.

2. Rufbereitschaft

Da sich die Pflegesituation standig verandern kann, ist ein Rufbereitschaftsdienst unum-
ganglich. Er bietet einerseits Sichereit fir Patienten und Angehdrige, sie konnen telefo-
nische Ratschlége zu bestimmten Pflegesituationen einholen, aber auch eine Pflegekraft
herbeiholen, falls dies notwendig wird. z.B. Finalpflegen. Bei AIDS-Pflegediensten stellt
der Rufbereitschaftsdienst eine Art Hintergrunddienst da, um bel Veranderungen der
Betreuungsintensitdt weitere Pflegende zur Ablésung anzufordern bzw. verénderte

Dienstplanungen zu organisieren.

3. 24h-Stunden Pflege

In Kapitel 2.1. wurde schon herausgestellt, dal3 sowohl neuro-psychiatrische Erkran-
kungen als auch Finalpflegen eine 24h-Betreuung oder einen Nachtdienst notwendig
machen; diesist umso dringlicher, wenn der Patient im Singlehaushalt lebt (vgl. 2.3).

Zur Redlisierung einer 24h-Betreuung missen einerseits personelle Ressourcen d.h. aus-
reichend Personal fir drei Schichten und ein Springerdienst vorhanden sein als auch eine
qualifizierte Planung durch die Einsatzleitung. Die Zusammenstellung kleinerer Team-
Einheiten (4-5 Pflegenkrafte) kann organisatorisch sinnvoll sein und macht flexible

Planung eher moglich.

4. Klare Organisationsstrukturen
Es versteht sich von selbst, dal? die Umsetzung einer flexiblen Patientenbetreuung nur bei
durchschaubaren Organisationsstrukturen mdglich ist. Festlegung der Entscheidungs-
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instanzen ist ebenso wichtig wie der garantierte innerinstitutionelle Infofluf3. Gemeinsame

Teambesprechungen bringen Transparenz in die Zusammenarbeit (vgl. 3.3)

5. Sichere Finanzierungsmodalitéten
Vertragliche Absicherung mit allen Kostentrdgern (Krankenkasse, Pflegekasse, Sozial-
amt) sind die Basis, musen aber durch Modellférderung, Sonderfinanzierungen oder

explizit ausgehandelten Pauschal en und Spenden erganzt werden.

6. Hauswirtschaftsdienst

Wie unter 2. bereits angeklungen ist, wird pflegerische Betreuung meist nicht isoliert
notwendig, sondern das Alltagsmanagement ist ein wesentlicher Pfeiler im Hilfsangebot
fur AIDS-Kranke. Vor allem zu Beginn notwendiger Fremdhilfe hat die Haushaltshilfe
einen grol3en Stellenwert. Fur den AIDS-Pflegedienst bedeutet dies entweder die enge
Kooperation und Absprache mit den Hauswirtschaftkraften bis hin zu gemeinsamen
Teambesprechungen bzw. Pflegevisiten bei nur hauswirtschaftlich versorgten Patienten
oder die Ubernahme der hauswirtschaftlichen Versorgung durch die Pflegekraft im

Rahmen der ganzheitlichen Betreuung.

3.2. Personelle Strukturkriterien

1. Teambesprechungen

Basis fur die anspruchsvolle Pflege AIDS-Erkrankter ist die Teamféhigkeit der
Pflegenden. Der Erhalt der Teamféhigkeit wird wesentlich beeinfluf durch das
Vorhandensein von klaren Strukturen (vgl. 3.1.), Teambesprechungen und Supervision.
In regelmélligen Teambesprechungen im Pflegeteam und mit den Kooperationspartnern
gibt es die Moglichkeit zur fallbezogenen Besprechung der Patientenproblematik und
Koordination der inhaltlichen Arbeit (Aufgabenteilung). Die Teamsitzung bietet den
Rahmen fir die Koordination arbeitsorganisatorischer Ablaufe (Einsatzplatz, Personal-
planung) und ist gleichzeitig ein Reflexions-und RUckversicherungsforum, in dem

gemeinsame L dsungsstrategien gesucht werden kdnnen.
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Wesentliche Elemente sind die Mdglichkeit basisdemokratischer Entscheidungen und

gegenseitiger Fachsupervision (Austausch der Fachkompetenz).

2. Supervision
Supervision hat zum Ziel die Stressfaktoren in der Patientenbetreuung und/oder im Team
genauer zu beleuchten. Sie ist zwingender Strukturstandard in der AIDS-Pflege und
verfolgt folgende Inhalte:

- Stérkung der Ich-ldentitét

- Stérkung der Belastbarkeit

- Erkennen eigener Angste, Verdrangungen, Projektion

- Thematisierung von Resignation und Aggression

- Analyse von (Vor-) Urteilen und moralischen Interpretationen

- Erkennen von Uberidentifikation und Uberaktivitat

- Reflexion eigenen Handelns

- Thematisierung von Nahe und Distanz

- Sensibilisierung der Wahrnehmungsfahigkeit (Trennen eigener und fremder

Befindlichkeit)

- Erkennen von Krisen und Destabilisierungen

- Kl&rung personalisierter Konfliktverlagerung

etc.
Supervision hat entscheidende Entlastungsfunktion fir Trauer, Schuldgefiihle, Grenz-
ziehungsschwierigkeiten und Entscheidungsproblemen und ist somit fir die Burn-out-

Prophylaxe wesentlich.

3. Fortbildung
Regelmaliige Aktualisierung der Fachkenntnisse durch Fortbildungen fir einzelne Pflege-
personen im Team als auch mit den Kooperationspartnern sichern die Qualitatsent-

wicklung

4. Basiskompetenzen



21
Die Teammitglieder eines ambulanten Pflegeteams bendtigen nicht nur AIDS
spezifisches Fachwissen, sondern brauchen sogenannte Basiskompetenzen - wesentliche
Aufgabe der Teamleitung ist es deren Entwicklung zu fordern:
” - Bereitschaft zu Erfahrungs-und Wissensaustausch
- Bereitschaft zur Weiter gabe von Informationen
- Analyse der Beziehungen zu anderen Ber ufsgruppen
- Aufarbeitung von Wider sprtichen und Konfliktbewaltigungen im Team
- Umgang mit Kritik im Team
- Tragen von Eigenver antwortung
- Konsultation der Kollegen bei spezifischen Problemen u.a. ,,

(OTV-Publikation Vorschlage zur Reform psychiatrischer Enrichtungen, S. 57).

Dieses idealtypische Anforderungsprofil sowohl an institutionelle als auch an personelle
Gegebenheiten, impliziert bereits, dal3 die ambulante AIDS-Betreuung an verschiedenen

Stellen an ihre Grenzen stoft.
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4. GRENZEN DER AMBULANTEN BETREUUNG

Die Bedingungen, die dazu fuhren, dal3 die ambulante Betreuung von AlIDS-Patienten
nicht tbernommen oder abgebrochen wird, wird aufgesplittet nach klienten-, personal

und betriebsbezogenen Ursachen.

4.1. Klientenbezogene Ursachen

Entscheidenste Kriterien zur Realisierung der Pflege im hduslichen Umfeld, ist die Ein-
willigung des Patienten und der (Wahl-) Familie; ohne deren Zustimmung ist die
ambulante Betreuung undenkbar. Griinde fir diese Ablehnung kénnen vielfaltig sein und
koénnen evtl. in Vorgesprachen ausgeraumt werden.

Patienten selbst als auch die Angehorigen haben hdufig den Wunsch nach ,, Knopfdruck-
sicherheit®. Sie haben Angst davor in Situationen zu kommen, die sie Uberfordern
koénnten und fuhlen sich in einer stationaren Einrichtung sicherer, weil sie jederzeit nach
einer Pflegekraft klingeln konnen. Kann eine Soziastation keine Rufbereitschaft
(vgl. 3.1.2) garantieren, ist dies ein entscheidender Unsicherheitsfaktor. Hinzu kommt,
dal’ im Rahmen der Verarbeitung einer terminalen Erkrankung sich der Wunsch nach
Sicherheit sowohl bei Patient a's auch Angehoérigen erhéht und in der Verdrangungsphase
der Behandlungsglaube die Patienten haufig ins Krankenhaus fuhrt. Zu dem Komplex
,unsicherheit* gehdren auch etwaige Betreuungsliicken am Wochenenden, Nachts und
an Feiertagen; ist durch eine dichte Personaldecke die kontinuierliche Betreuung an
diesen Tagen nicht gewahrleistet, fihrt dies zu einer Uberforderung der pflegenden
Angehorigen und den Betroffen.

Durch die bereits angesprochenen Singlehaushalte, stof3en viele Pflegedienste an die
Grenzen der Machbarkeit. Fir viele Soziastationen ist die Existenz eines Stitzungs-
systems Grundbedingung fir die hdusliche Betreuung. Ihr Betreuungsangebot ist meist
auf geriatrische Pflege in der Familie ausgelegt und auf Leistungen von informellen

Helfern angewiesen.
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AIDS-Patienten bringen in der Regel enen quantitativ und qualitativ hoheren
Betreuungsaufwand mit sich, bel gleichzeitig instabilerer Umfeldsituation; dieses
komplexe Fallmanagement sprengt den strukturellen Rahmen vieler Sozial stationen.

Ein weiterer restringierender Faktor ist die Wohnsituation der AIDS-Erkrankten. Es
versteht sich von selbst, dal’3 hdusliche Pflege nur dort geleistet werden kann, wo ein
»Zuhause" vorhanden ist. Obdachlosigkeit oder schlechte Wohlverhdltnise wie z.B.
fehlende Wasser-und Stromanschliisse oder fehlende Heizméglichkeiten machen die
ambulante Pflege selbst fir auf AIDS speziaisierte Pflegedienste unmdglich. Selbst wenn
Wohnraum zur Verfligung steht, kann besonders bei Drogenabhangigen die Wohnfahig-
keit verlernt sein, Betroffene konnen ihren Tagesablauf nicht selbst aufrechterhalten und
verwahrlosen. Um diesem Dilemma zu entgegnen werden von regionalen AIDS-Hilfen
Wohn(pflege)projekte oder Wohnungssuchprogramme initiiert, da der Bedarf jedoch
nicht flachendeckend abgesichert ist, muf3 die Wohnungsnot immer noch als Grenzfaktor
ambulanter Pflege betrachtet werden.

Mangelnde Informationen Uber Pflegeangebote verhindern ebenfalls die hausliche
Versorgung und Patienten suchen bei Pflegeproblemen wie gewohnt die bekannte AIDS-

Station im Krankenhaus auf.

4.2.Personalbezogene Ursachen

Bel dem Innovationsmodellen des Bundesgesundheitsministerium zur Integration der
AIDS-Kranken-Versorgung in die Regelversorgung der Sozialstation wurde erkannt, dafi3
die Diskrepanz zwischen Aufgaben-und Qualifikationsprofil zur Uberforderung der
Sozialstationspflegekrafte fuhrt. Neue Aufgaben wie die Managementfunktion der
Bezugspflegekraft im Spannungsfeld korperlicher und psychosozialer Pflegebedirfnisse
und das neue medizinisch-technische Handling (Infusionen, Schmerzpumpen, enterale
Erndhrung) zu Hause steht den bisherigen Aufgabenspektrum teilweise diametral gegen-
Uber.

Mangelnde Fort-und Weiterbildungen und nicht vorhandene oder ausreichende Super-

visionen und Dienst/Fallbesprechung fuhren unweigerlich zur Abwehr neuer Aufgaben.
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Es ist wesentlich, dal3 diese Uberlastung ernst genommen wird und die Modalitaten
veréndert werden, denn wenn Pflegepersonal versucht strukturelle bzw. institutionelle
Grenzen zu kompensieren und dabei ihre Belastungsgrenzen Uberschreiten, kann es zu
Reaktionen wie Burn-out, Motivationsverlust, Fluktuation, Aggresion, distanzierte
Haltung ,Zynismus etc., kommen.
Will man diesem Mechanismus entgegen wirken, sind Verénderungen der Rahmenbe-
dingungen (vgl. 5., vgl. 3) und gezielte Fort-und Weiterbildungen zur Erweiterung des
vorhandenen Wissens-und Handlungsrepertoires notwendig.
Zwel weitere Apsekte verstérken die Ablehnungstendenz von Sozialstationsmitarbeitern
gegentber AIDS-Patienten: Die Infektionsangst und die Scheu vor fremden Lebens-
welten. Beiden Punkten liegen konkrete Tatsachen zu Grunde, sind aber gleichzeitig
verwoben mit unbewulRten und verdrangten Angsten und ethisch-moralischen Wertmal3-
staben. Wie unter 2. ausgefihrt, hat die Betreuung dieses Klientels Konsequenzen fir die
Pflege, entscheidend fur die Ablehnung sind jedoch die innerpersonlichen Konflikte. Eine
bewul3te Auseinandersetzung mit Tod, Abhangigkeit, (Homo-) Sexualitdt und irrealen
Infektionsansten ist Voraussetzung fir eine AIDS-Pflegekraft.
Dies gilt jedoch nicht nur fiir Pflegekrafte, sondern genauso fir die Hausarzte. Ahnliche
Angste und mangelndes Fachwissen sind immer noch Ursache fiir die Ablehnung der
arztlichen Betreuung von AIDS-Patienten - nicht ohne Konsequenzen - denn eine ambu-
lante pflegerische Betreuung ist nur in Zusammenarbeit mit einem kompetenten und
kooperativen Hausarzt moglich. Ist ein solcher nicht vorhanden, ist eine llckenlose

Betreuung zu Hause so gut wie unmaglich.

4.3. Betriebsbezogene Ursachen

» ZU eng gesteckte institutionelle Rahmenbedingungen, Klientenproblematiken, die mit
den Modalitdten der Kostenregulation sowie den Inanspruchnahmevorgaben nicht in
Ubereinstimmung zu bringen sind, daraus erwachsene Restriktionen auf die Handlungs-
spielrdume, Qualifikationsdefizite und generell eine Klientel, deren Bedarf nicht in

Einklang mit der gegebenen Organisation der Dienste zur hauslichen Versorgung steht,
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(...) bestimmen den Alltag und beschrankten das Maoglichkeitsspektrum ambulanter
Pflege” . (Schaeffer 1992, S. 31).
Dieses Zitat bestétigt die multiplen Verflechtungen des Versorgungsdefizits. Der
Routineablauf einer Sozialstation 183 mehrstiindige Einsdtze (z.B. Sterbebegleitung,
Infusionsiiberwachung, neuro-psychiatrische Uberwachungspflege etc.) oder haufigere
(mehr als zwei) Einsdtze ebensowenig zu, wie die flexible Anpassung des Einsatzplan an
individuelle Alltagsabléufe ( ein Drogenabhangiger z.B. der gewohnt war, néchtelang
unterwegs zu sein, kann nicht in frihen Morgenstunden gepflegt werden).
Kostendeckungsgrinde, d.h. die Nicht-Abrechenbarkeit von essentiellen Leistungen
fuhren letztlich zur stationdren Aufnahme - dies betrifft vor allem:

- Sterbebegleitungen

- Schwerstkrankenpflege

- Psychosoziale Angehorigenarbeit

- Taglich wechselnder Pflegebedarf

- Nicht-klientelbezogene L eistungen wie Koordination und Vernetzung

Ausschlaggebend fir eine bedarfsdeckende Versorgung ist die Schaffung von Koopera-
tionsmodi - diese Arbeitdeistung |83t sich jedoch bei keinem Kostentréger geltend
machen, was letztendlich zu desintegrativen Arbeiten und Uberforderung der einzelnen
Institutionen fihrt (vg. 3.1.1.).

Es wird jedoch offensichtlich, dal3 dies kein AIDS-signifikantes Problem ist, sondern die
Pflege schwerst-chronisch Kranker zu Hause algemein trifft. Die Krankenpflege war
Jahre lang Doméne der Krankenhauser, so dal3 die Regelpflegedienste auf familiener-
ganzende geriatrische Grundversorgung ausgerichtet sind und mit den sich in den letzten
Jahren veranderten Anforderungen Uberfordert sind. Es fehlten héufig die entsprechend
definierten Pflegekonzepte und das nétige Equipement (Infusomat, Absauggeréate, Tresor
fur BTM-pflichtige Analgetika oder Substitutionsmedikamente). Die Anspriiche, die die
AIDS-Pflege an Pflegedienste stellt, werden als ,, Sonderleistungen verstanden und

treffen nicht auf die notwendigen infrastrukturellen V oraussetzungen.
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5. ORGANISATIONSMODELLE

Dieses Kapitel mochte nun drel verschiedene Organisationsmodelle vorstellen. Der Blick
soll hier besonders auf die unterschiedlichen Zielsetzungen und die zur Umsetzung not-
wendigen infrastrukturellen Bedingungen gerichtet werden. Es soll dabei geklart werden,
welches Organisationsmodell fur welchen Bedarf geeignet ist und wo die jeweiligen

Grenzen der Betreuungsleistung gesetzt sind.

5.1. AlIDS-Spezialpflegedienst

AIDS-Spezialpflegedienste sind sogenannte ,, grass-root-projects’, die in Ballungszentren
entstanden sind, um den Pflegenotstand fir AIDS-Patienten Ende der achtziger Jahre zu
decken. ,, Zunachst ging es also weniger um ein politisch relevantes oder inhaltlich
innovatives Pflegeprojekt als vielmehr um aus der Not geborene Selbsthilfe (...). Weil
AIDS den Schwulen eine kollektive Todeserfahrung aufzwang, sollte ermdglicht werden,
auch als Kranker bis zum nahen Tod ein explezit schwules Leben zu fihren und nicht in
der ,, grauen Normalversorgung zu enden” . (Schaeffer/Moers 1995, S. 45).

Aus diesen schwulen Selbsthilfeprojekten sind in vielen Grol3stadten ambulante
Schwerstpflegedienste entstanden, die beachtliche Innovationseistungen vollbracht
haben. FUir meine Arbeit liegen mir beispielhaft die Konzepte des , Frankfurter Regen-
bogendienstes* und der ,Berlin Pflege* vor. (An dieser Stelle herzlichen Dank fir die
grof3ziigige Unterstiitzung durch die Pflegedienstleitungen Claudia Spahn und Ottokar
Heurig, die mir Ihre Konzeptionen zur Verfligung stellten).

Charakteristisch fur die AIDS-Spezial pflegedienste, die ale in der ,, Arbeitsgemeinschaft
ambulante Versorgung in der Deutschen AIDS Hilfe ev.” (AGAV) zusammengefaldt
sind, ist, dal3 sie konzeptionell arbeiten und ihr Pflegeverstandnis schriftlich definieren
und somit ihre Arbeitsweisen sowohl fur Klient als auch Mitarbeiter transparent machen.
Ihre Zielsetzung definiert der Regenbogendienst wie folgt: ,, Der Regenbogendienst ist
Kooperationspartner und Leitungsanbieter fir von HIV und AlDS betroffene Menschen in

allen die ambulante Krankenpflege betreffenden Aspekten. Pflegerische Hilfe steht in
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Form von Pflegeberatung, Pflegeanleitung, Unterstiitzung und Ubernahme von
Pflegetatigkeiten zur Verfigung® . (Konzept Regenbogendienst 1995, S.2.)
AIDS-Spezialpflegedienste sind konzeptionell auf die Anforderungen ihres Klientels ein-
gestellt und erflllen die unter Kapitel 3. definierten Strukturbedingungen. In ihren
Konzepten definieren sie die Situation der Betroffenen, stecken ihre Zielgruppe ab und
stellen ihr Pflegeleitbild mit den Pflegezielen vor. Beide Konzepte legen ihre Pflege-
methoden dar und leisten damit einen Beitrag zur Qualitatssicherung und Stabilisierung
ihres Angebots. Folgende Schwerpunkt werden herausgestellt:
- Der Pflegeprozef}
- Pflegebeobachtung
- Pflegedokumentation
- Bezugspflegeteams und Teambesprechungen
- Kooperation
- Interdisziplindre Teamstruktur
- Inneringtitutionelle Hierarchie und Zusammenarbeit
- Supervision
- 24 Stunden Pflege
- Rufbereitschaft
- Arbeitsplatzbeschreibungen (,, Berlin Pflege®)
Diese strukturellen Voraussetzungen machen ein patientorientiertes Pflegeangebot
maoglich. Die,, Berlin Pflege* (Einfuhrungsmappe S. 8 und 9) bietet:
- Grundpflege (z.B. Korperpflege, Mobilisation, Prophylaxen)
- Behandlungspflege (Infusionen, Verbande, Inhalation, Pflege und Beobachtung
von Kathetern und Sonden)
- Palliative Pflege (Schmerztherapie, Gesprachsfihrung und Hilfe bei der
Abldsungs- und Trauerarbeit
- Hauswirtschaftliche Versorgung (Unterstiitzung der Selbstandigkeit bis hin zur
volligen Ubernahme der Strukturierung und Organisation des Haushaltes).
- Rehabilitation (Pflegehilfsmittel, soziale (Re-) Integration, Vermittlung von
Psychologen und Selbsthilfegruppen)

- Neuro-psychiatrische Unterstiitzungsmal3nahmen ( psychol ogische Interventionen,
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Moglichkeiten zur Bewaltigung destruktiver Tendenzen realisieren)
- Polamidonsubstitution (Uberbringen und V erabreichen von Polamidon und
psychol ogische Betreuung)
- Sozialarbeit (Krisenintervention, Beratung in sozialrechtlichen Fragen)
Der Regenbogendienst tibernimmt folgende Aufgaben:
- der speziellen therapeutischen Pflege in Phasen akut auftretender Infektionen
- zur Erhaltung des Satus quo des Pflege-Empfangers durch vorbeugende Maf3-
nahmen
- zur Vermeidung von Komplikationen und Krankenhausaufenthalten
- der speziellen Pflege und Begleitung in der Sterbephase
- der Alltagsbewaltigung*
(Konzept Regenbogendienst, S. 2.)

Die aufgefuhrten Tétigkeitsprofile machen deutlich, dal3 sich das Angebot deckt mit den
speziellen Anforderungen der Pflegebediirfnisse an AIDS-Erkrankter (vgl. 2) und so eine
ganzheitliche und umfassende Pflege im hauslichenUmfeld abgesichert werden kann.

Die Spezia pflegedienste betonen dabei, dal’ sie L ebensweisen angepal’t und autonomie-
bewahrend pflegen unter Einbeziehung der patienteneigenen Ressourcen und den Kapazi-
téten der (Wahl-) Familie. AIDS relevante Themen wie Sexualitét, Coming-out, Selbst6-
tungswunsch und Selbstdiskriminierung werden nicht negiert sonder thematisiert, sofern
vom Patienten gewtnscht.

Um dem insularen Arbeiten entgegenzuwirken sind die Pflegedienste auf enge Koopera-
tionen mit Einrichtungen der Gesundheitsversorgung angewiesen, dies ist besonders
wichtig bei Neu-Ubernahmen aus dem stationaren Bereich oder bei haufigen Wechsel
zwischen ambulanter und stationérer Betreuung. Durch Erstbesuche am Krankenbett wird
versucht eine Ubernahme ohne Versorgungslticken zu ermaoglichen. Letztendlich sind die
Spezialpflegedienste jedoch abhangig von der - manchmal unvorbereiteten Entlassungs-
praxis der Krankenhauser.

Die AIDS-Spezia pflegedienste gewahrleisten eine hohe Pflegequalitét bel Patienten, die
durch eine Regelversorgung nicht zu gewahrleisten ist - alerdings nur in Pravalenz-

zentren.
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Die Szenenndhe garantiert eine ungewohnlich hohe Vertrautheit, konnte aber auch durch
Uberidentifikation zu einer hohen Belastung der Betreuenden filhren. Hier ist ein vollig
neuer Aspekt der ausfihrlich zu diskutieren wére: Schwule positive Pfleger pflegen
schwule positive Patienten.
Von manchen Stellen wird den AIDS-Spezialpflegediensten vorgeworfen, dal3 sie durch
die Spezialisierung auf dieses eine Thema die Isolierungstendenzen unterstiitzen und
gleichzeitig andere Chronisch-Kranke, die einen ahnlichen Pflegebedarf haben, aus-
grenzen. Vielleicht sind aber die Leistungen nur durch die relative Eigenbetroffenheit der
Pflegenden und dem daraus resultierenden Engagement moglich ! ?
Die Modellprojektauswertung zieht das Fazit, dal3 es,, unter Einbeziehung der AIDS
Foezialpflegedienste und nicht selten auf ihre Initiative hin gelungen (ist), vielver-
sprechende Arbeitsstrukturen zu entwickeln, die - auch angesichts der neuartigen
Kooperationsmodelle und-strukturen - durchaus Modellcharakter fur andere gesund-
heitspolitische Problemfelder besitzen. Dies gilt in erster Linie fur die Einbeziehung
psychosozialer Leistungen in das Leistungsspektrum von ambulanten Pflegediensten
sowie die Pflege und Betreuung von Schwerstkranken mit anderen Krankheitsbildern®
(Modéllprojekt-Endbericht S. 17)

5.2 Bruckenpflegeprojekt

Brickenpflegeprojekte sind in den letzten 10 Jahren in der ganzen Bundesrepublik mit
verschiedenen Schwerpunkten entstanden. Fokus dieser Projekte ist jedoch immer die
Schnittstelle zwischen stationdrer und ambulanter Betreuung. Hauptziel der Bricken-
pflege ist eine moglichst liickenlose Uberleitung aus der intramuralen in die extramurale
Betreuung.

Bohm hat diese Uberleitungskonzepte fir gerontopsychiatrische Patienten zuerst formu-
liert, mittlerweile gibt es dieses Serviceangebot fir Schwerst-Chronisch-Kranke, Tumor-
oder AIDS-Patienten.

Joosten definiert eines der Ziele der Pflege-Uberleistung:

,Jeder Patient, der nach der Entlassung pflegerisch weiter versorgt werden muf3, soll

moglichst rasch durch gute Koordination zwischen stationdren und ambulante Bereich
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schriftlich und personlich reibungslos und ohne qualitativen Bruch in eine vertraute
soziale Umgebung gefiihrt werden. Die Erfassung der pflegerischen Bedirfnisse und der
Entlassung soll schon bei der Aufnahme erarbeitet werden, um frihzeitig probleml 6send
tatig sein zu kénnen und damit u.a. die Aufnahme sog. Drehtiirpatienten zu reduzieren
und Fehlbel egungen vorzubeugen® . (Joosten 1993, S. 83)

Kompetente pflegerische Verzahnung kann somit gleichzeitig mehrere Forderungen der

derzeitigen Gesundheitspolitik verwirklichen:

1. DieMinimierung bzw. Reduzierung der Klinikaufhalte ist aus 6konomischen
Gesichtspunkten angestrebt.

2. Diemdglichst frihzeitige (Re-) Integration der Pflegebedirftigen in ihr hdusliches
Umfeld ermdglicht patientenorientierte Betreuung.

3. Eine gute Entlassungsplanung sorgt fur kontinuierlichen Infoflufd und verhindert,
dal’ wesentliche Informationen fir die Betreuung verloren gehen.

4.  Eine profesionelle Uberleitung kann fur den Patienten stabilisierend wirken und hat
so im Rahmen der Tertidrpravention einen lebensqualitétserhaltenden oder
steigernden Charakter.

5. Rehospitalisationen aus sozialer Indikation werden vermieden. Durch die Nachbe-
treuuung zu Hause und die 24 h-Rufbereitschaft werden Krankenhausaufenthalte,
die nur zur Substitution von Versorgungsl ticken dienen, vermieden.

6. Ambulante Fortsetzung von stationar begonnenen Therapien.

Das Ubergangspflegeteam ist von seinen Strukturen her auf das Entlassungsmanagement
speziadisiert und hat somit hauptsachlich Kooperations-und Koordinationsaufgaben. Sie
bemthen sich gleichwohl um die enge Zusammenarbeit mit stationdren Betreuern
(Stationsarzt, Pflegeteam, Sozialarbeiter) als auch ambulanten Pflegeanbietern. Sie
brauchen den Kontakt zu dem Patienten, seinen Angehdrigen ebenso wie die Vernetzung

mit Kostentragern und Diensten die Hilfsmittel zur Verfligung stellen.
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Aus diesen komplexen Vernetzungsaufgaben ergibt sich ein breiter Tétigkeitskatalog aus
Aufgaben, die entweder im Krankenhaus oder zuhause, teilweise mit aber auch ohne
Patient durchgeflhrt werden.
Das Brickenpflegeteam der Uniklinik Heidelberg hat mir fir meine Facharbeit ihr
Konzept zur Betreuung schwerstkranker Tumorpatienten zur Verfigung gestellt (Herz-
lichen Dank an die Briickenschwestern!).
Manche Konzepte unterscheiden zwischen Aufgaben individueller und institutioneller
Ebene (, Beratungs-.und Ubergangspflege”. der AIDS Hilfe Frankfurt) oder Beratender
Pflegetétigkeit und Pflege-Management (Pflegeliberleitung ,, Die Briicke” im Gemein-
schaftskrankenhaus Herdecke).

Das Heidelberger Briickenpflegeteam teilen ihre Aufgaben wie folgt auf:

1. Krankenhaus

- K ontaktaufnahme zu Patienten/Angehérigen sowie allen Beteiligten der Patienten-
betreuung.

- Klérung des Betreuungsbedarfs und der Ressourcen

- Prifung von Entlassungsmadglichkeiten

- Teilnahme an Visiten und/oder Stationstibergaben

2. Entlassungsmdglichkeiten

- K oordination von Pflege-und Hilfsdiensten

- Beschaffung von Hilfsmitteln (Beratung vor Ort)

- Klérung der Finanzierungsmdglichkeiten (in Zusammenarbeit mit Sozialarbeiter)

- Anleitung von Patienten und Angehorigen bel speziellen Pflegetechniken.

3. Zuhause

- Spezielle Behandlungspflegen bel Bedarf

- Regel maliige Hausbesuche und 24 Stunden Rufbereitschaft
- Anleitung von Patienten und Angehorigen

- Psychosozia e Begleitung von Patienten und Angehorigen

- Beratung, Anleitung und Einweisung von Sozia stationen und anderen ambul anten
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Pflegediensten
- Vermeidung von Wiederaufnahme in die Klinik durch Mitentscheiden in Notfélen
und Losen von Krisensituationen

- Regelmaliiger Kontakt zu Hausérzten und allen an der Pflege Beteiligten

4. Sonstiges

- L ehr-und Referententétigkeiten

- Organisation und Durchfiihrung von Fortbildungen

- eigene Fortbildungen und Supervision

- Verantwortung fir Dokumentation

- Offentlichkeitsarbeit

(gekirzte Fassung der Stellenbeschreibung der Brickenpflege am Klinikum der
Ruprecht-Karls-Universitat Heidelberg).

Dieses Aufgaben-Spektrum garantiert eine optimale Vernetzung der pflegerischen
Betreuung trotz Schnittstellenproblematik; der Infofluf3 ist garantiert as auch die Arbeits-
weisen aufeinander abgestimmt und unterschiedliche Betreuungsl eistungen koordiniert.
Vorteil des Briickenpflegeteams ist die Anstellung am Klinikum. Diese garantiert einer-
seits die Nahe zum Station-und Krankenhausbetrieb und andererseits die Unabhangigkeit
von der Abrechenbarkeit der Leistungen. Die Présenz vor Ort &3t mehr Mitspracherecht
bei der Entlassungsplanung zu und hilft ,,ad hoc“ Entlassungen zu ver-meiden. Der Ein-
flul? der Brickenpflege ist hier entscheidend hoéher wie beim Spezialpflegedienst. Da-
durch, da3 die Stellen durch Pflegesatzverhandlungen im Klinikum verankert sind,
mussen die Leistungen der Briickenpflegekrafte nicht abgerechnet werden. Das bedeutet,
dai fur die spezifischen Anforderungen der AIDS-Betreuung (psychosoziale Begleitung,
Anleitung in Pflegetechniken, Angehdrigenbetreuung etc. vgl. 2. + 3.) Freirdume ent-
stehen.

Durch die Rufbereitschaft und die Hausbesuche ist sowohl fir die Entlastung als auch die
Sicherheit der Patienten und Angehérigen gesorgt. Die Entlastung vom Abrechnungs-
druck ertffnet Kapazitdten fur Gesprache und Anleitung bzw. Einarbeitung der
Angehori-gen oder des Patienten selbst in das Pflegehandling und ist somit a's Hilfe zur
Selbsthilfe zu ver-stehen. Wissen Angehorige, dal’ sie in schwierigen Situationen die
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Rufbereitschaft als Rickendeckung haben, erhdht sich die Pflegebereitschaft und
voreilige Wiederein-weisungen lassen sich reduzieren oder gar vermeiden.
Aus berufspolitischer Sicht ist zu begriiRen, dal3 die Verlegungsplanung von der Pflege
selbst durchgefuhrt wird und nicht in berufsfremden Handen des Sozialdienstes liegt; dies
verursacht jedoch eine tellweise Verdrangung des Soziadienstes aus diesem Aufgaben-
feld. Das kann einerseits zur Entlastung der haufig Uberlasteten Krankenhaussozial-
arbeiter beitragen, andererseits jedoch durch Konkurrenzgefihle und Unklarheit der
Aufgabenteilung zu Desintegration in der Zusammenarbeit flhren.
Moers schreibt dazu: , Der bisherige Zustand in Berlin, daR der pflegerische Uberleitung
der Patienten durch Sozialarbeiter durchgefuhrt wird, ist nicht sachgerecht. Auch die
Einfihrung eines Sandard-Pflegeliberleitungsbogens, der vom stationaren Pflegeper so-
nal fr die Sozialstationen angelegt wird, kann die direkte pflegerische Betreuung des
Patienten in der Ubergangsphase nicht ersetzen” . (Moers 1990, S. 62).

1995 definieren Schaeffer/Moers die Herstellung von Versorgungskontinuitédt als multi-
disziplinare Aufgabe: ,, Nur wenn die Verknipfung mit ambulanten Betreuungsinstanzen
und Fragen des Versorgungsmanagements nicht an einen Beruf - egal ob Pflege oder
Sozialdienst - wegdelegiert, sondern als integrale Aufgabe jedes einzelnen Berufs ver-
standen wird, ist ein problemloser Patiententransfer und eine Uberwindung der Kluft
zwischen stationarer und ambulanter Versorgung mdglich®. (Schaeffer/Moers 1995,
S. 126).

5.3. Koordinationspflegemodell

Das Koordinationspflegemodell ist ein auRerhalb der Ballungszentren erprobtes Konzept
und versucht die Licke zwischen AIDS-Spezialpflegedienst in Prévaenzzentreten und
den vollig unvorbereiteten Sozialstationen in Kleinstadten und landlichen Gegenden
Rechnung zu tragen. Wahrend sich in Grolstéadten (Berlin, Kdln, Frankfurt etc.) die
AIDS-Spezial-pflegedienste (vgl. 5.1.) bewéhrt haben, war der Bedarf an spezialisierten
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Pflegeangeboten in landlichen Gebieten in den letzten 10 Jahren nicht hoch genug, so dal3
Spezialdienste in kleineren St&dten unrentabel gewesen waren.
Durch das Modellprojekt des Bundesgesundheitsministeriums , Ausbau ambulanter
Hilfen far AIDSErkrankte im Rahmen von Soziastationen®  wurden
K oordinationspflegestellen geschaffen, die in Sozialstationen integriert wurden. Einige
dieser Stellen konnten nach Auslaufen des Programms 1991 durch andere Finanzierungen
gesichert werden, so z.B. die beiden Projekte die mit fir meine Facharbeit
freundlicherweise Unterlagen zur Verfligung stellten:

- Ambulante Krankenpflege bei HIV/AIDS bel der Evang. Sozial station Mannheim-

Mitte (Zuschisse Stadt Mannheim)
- Ambulanter Pflegedienst fir AIDS-Erkrankte der Paritéti schen Sozial station

Gottingen (Zuschiisse vom Bundesland Niedersachsen)

Zielsetzung dieser Koordinationspflegestellen ist einerseits die eigensténdige ambulante
krankenpflegerische und psychosoziale Versorgung der AIDS-Kranken incl. der
reibungs-losen Uberleitung aus dem stationdren Bereich, andererseits die Einarbeitung
und An-leitung von Sozialstationen in der AIDS-Krankenpflege. Das bedeutet, dal3 die
AIDS-Koordinationspflegekraft sowohl fir die praktische pflegerische Versorgung der
Betroffenen, als auch fir die Vernetzung und Anleitung anderer an der Betreuung AIDS-
Kranker beteiligter Institutionen (AIDS-Hilfe, andere Sozialstationen, Krankenhaus)
zustandig ist. Das Auf-gabenprofil ist vergleichbar mit dem Tatigkeitsspektrum der
Brickenpflege (vgl. 5.2.).

Bel beiden Organisationsmodelle liegt der Schwerpunkt auf der Koordination; die
K oordinationspflegekraft kann bei Kapazitatsspiel raumen jedoch vermehrt die Pflege vor
Ort Ubernehmen. Wéahrend die Brickenpflege fir das Entlassungsmangement einer Klinik
zustandig ist, Ubernimmt die Koordinationsstelle die Betreuung aler AIDS-Erkrankter
(von verschiedenen Ingtitutionen oder auch ohne vorherige Krankenhausaufenthalte
direkt zuhause).

Das Modellprogramm analysiert hierzu folgendes , AuRerhalb von Ballungsraumen
(landlich und/oder (klein) stadtisch strukturierter Gebieten) ist es aufgrund der hier meist
geringen Zahl der AIDS-Kranken in der Regel wenig sinnvoll, spezielle AIDS-Pflege-
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dienste einzurichten. Hier ist unter Umstanden die Etablierung von Diensten vorzu-

ziehen, die fur mehrere Kreise die Aufgabe wahrnehmen, die fir die Pflege und Betreu-

ung von AIDS-Kranken notwendigen Rahmenbedingungen zu schaffen.

Die Arbeitsschwerpunkte dieser Dienste liegen demzufolge nicht in direkten Klienten-

betreuung. Ihnen kommt vielmehr die Aufgabe zu,

- die Mitarbeiterinnen der ambulanten Pflegedienste in der Region auf die ambulante
Betreuung und Pflege von AIDS Kranken (Multiplikatorische Funktionen) vorzu-
bereiten,

- laufende pflegerische und psychosoziale Leistungen der ambulanten Diensteim
Einzugsbereich - falls notwendig - Uber eine Praxisanleitung zu begleiten,

- weitere mit der Pflege des Klienten moglicherwei se verbundene besonderen pflege-
technischen und /oder psychosozialen Problemen aufzufangen und

- zusammen mit anderen psychosozial ausgerichteten Diensten, den Sozialleitungs-
tragern, niedergelassenen Arzt/innen und Kliniken u.a. die notwendigen Rahmenbe-
dingungen fUr ein Verbleiben der Klienten in der hduslichen Umgebung sicherzu-
stellen” . (Modellprogramm 1992, S. 174).

Die Koordinationspflegedienste stellen somit eine inhaltliche Synthese aus Briickenpflege

und Spezialpflegedienst dar. Da diese komplexe Aufgabe von einer Einzelperson nicht zu

leisten ist, ist die entscheidende Grundvoraussetzung zur Realisierung die konzeptionelle

Integration der Koordinationsstelle in einen ambulanten Pflegedienst.

Dieses Organisationskonzept hat den Vorteil, dal3 weitere Pflegekrafte des Pflegedienstes

in die pflegerische Betreuung integriert werden kdnnen; dies garantiert eine Kontinuitat in

der Betreuung bel intensivem Pflegebedarf (d.h. mehr als 8 Stunden Uber die Dienstzeit
des Koordinationsstelleninhabers hinaus), am Wochenende, im Urlaub und bel Krank-
heit. Die Integration in ein Pflegeteam ist die Basis fur die Anleitung der Kollegen und
ermoglicht neben theoretischen Fortbildungen zu AIDS-Pflegethemen den Kenntnis-
transfer durch Praxisbegleitung vor Ort. Gegentiber der Brickenpflege ist dies ein ent-
scheidener Vortell, denn das Brickenpflegeteam tritt mit ihren Anleitungsangebot ,, von
auRen an Pflegedienste heran, wahrend bel der Koordinationsstelle die Wisschensver-

mittlung ,, von innen* stattfindet.
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Trotzdem mul3 bel der Aufgabenrealisierung solcher Koordinationsstellen auf das
Schaffen klarer personeller Strukturen geachtet werden. Ist die innerinstitutionelle Koor-
dination nicht geregelt, kann es auch hier zur Ablehnung dieser ,, Sonderstellung” und den
, Belehrungen* kommen. Die Gestaltungsspielraume und die autonome Arbeitsweise
mUssen in einer Stellenbeschreibung definiert werden und die gegenseitige Unterstiitzung
muf3 vertraglich gesichert sein. So z.B. im Vertrag des Mannheimer AlDS-Pflegedienstes
, Fur die Pflege und Betreuung der AIDS-Kranken wissen sich alle Pflegemitarbeiter
samtlicher Evang. Sozalstationen Mannheims verpflichtet” . (Aufgabenbeschreibung
1994, S. 1).
Bel der Zusammenarbeit ist darauf zu achten, dal3 die Distanz zum Pflegetam nicht zu
grof3 wird und Konkurrenzverhalten vermieden werden bzw. in Supervision benannt
werden konnen. Die Vorteile der in einen Pflegedienst integrierten Koordinationsstelle -
namlich die nieder-schwelligen Infoveranstaltungen, die Anleitung und die Teamricken-
deckung - bergen ebenso die Gefahr, dal? weder unabhangiges Handeln noch die ein-
deutige Integration in die Tragerstruktur moglich ist.
Wiein 3. beschrieben ist auch bel diesem Organisationsmodell die Realisierung der 24h-
Betreuung und die Rufbereitschaft anzustreben. Bei einer einzigen Stelle ist dies am
ehesten zu verwirklichen, indem die Koordinationsstelle in einem lokalen Sonderpflege-
dienst mit diesen strukturellen Gegebenheiten angegliedert wird - in Heidelberg z.B.
Betreuung und Pflege Daheime.V..
An dieser Stelle taucht die Frage auf, warum es Uberhaupt notwendig ist eine spezielle
Koordinationsstelle einzurichten, wenn ein Sonderpflegedienst fur schwerst-chronisch
Kranke bereits existiert. Deswegen muf3 hier noch einmal betont werden, dal3 viele
notwendige L eistungen im Rahmen der AIDS-Betreuung Uber Kranken-und Pflegekassen
nicht abrechenbar sind so z.B. Angehdrigenbetreuung, psychosoziale Begleitung, Sitz-
wachen, Gremienarbeit, Fortbildungsveranstaltungen. Institutionelle Modellférderung ist
notwendig, um vom Druck der Finanzierbarkeit zu entlasten.
Neben der pflegerischen Versorgung gehdren Fortbildungsaufgaben und Offentlichkeits-
arbeit insoweit zum Tétigkeitsprofil, wie die Betreuung der Betroffenen nicht gefahrdet
ist. Die hier exemplarisch aufgelisteten Ziele der Fortbildungen sind: Der Konzeption
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» Einrichtung eines ambulanten AIDS-Pflegedienstes fir Gottingen bei der Paritétischen
Soziastation® entnommen (S.3).

,Ziel der Fortbildung ist es, Ansteckungsanste abzubauen, Verstandnis flr Betroffenen zu
wecken, Informationen Uber das Krankheitsbild, medikamentése Therapie, Kranken-
beobachtung sowie hygienische und pflegerische Mal3nahmen zu entwickeln. Auf diesem
Wege sollen moglichst viele Pflegekrafte fur die Versorgung von AlDS-Patienten befahigt
und motiviert werden® .

Wesentlich fur die Vernetzung aller Institutionen ist die Gremienarbeit d.h. Teilnahme an
verschiedensten Arbeitskreisen und Teambesprechungen - fir diese Aufgabenbereiche ist
ein Koordinationsprojekt unabl&fdlich. In Stadten, die auf solche Modellkonzepte zuriick-
greifen konnen, hat sich die Versorgung der an AIDS-Erkrankter und die Bereitschaft zur

AIDS-Pflege spurbar verbessert.
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6. AUSBLICK

Nach meiner Analyse der Versorgungsschwerpunkte und den Organisationsmodelle
komme ich zu dem Schluf3, dai3 fir den Heidelberger Raum sowohl das Briickenpflege-
projekt als auch die Koordinationspflegestelle denkbar wére. Zu bedenken ist, dal3 mit
dem Brickenpflegeprojekt eine Fixierung auf die Uniklinik stattfindet, wahrend durch die
Koordinationsstelle der gesamte Pflegebedarf abgesichert wére. Das Modellprogramm
fordert fur AIDS-Pflege auRerhalb von Ballungsgebieten, ,, dald dafiir Sorge getragen
werden (soll), daf3 es in diesen Regionen verantwortliche Dienste bzw. Personen gibt, die
sich besonders um das Thema AIDS kiimmern (...) und (...) moglichst trageribergreifend
als Multiplikator/innen fungieren. Es soll sichergestellt sein, dal? die regularen Dienste
im Bedarfsfall auf diese AIDS-pflegeerfahrenen Fachkréfte auch als Berater/innen und
Praxisanleiter/innen zurtickgreifen konnen® . (Modellprojekt S. 179).

Bel der ausfuhrlichen Betrachtung ist klar geworden, dal3 den Herausforderungen der
AIDS-Versorgung nur mit Flexibilitdt und Reflexivitét zu begegnen ist. Es zeigt sich,
, dald eine prioritar ambulante Versorgung letal Erkrankter in der Regelversorgung ohne
weitgreifende Reform der Organisation und der Qualifikation ambulanter Pflege nicht
moglich ist. Die Betreuung dieser Patienten erfordert andere Modelle, ebenso andere
Kooperationsmuster und eine Erweiterung des Selbstversténdnisses der Pflege”.
(Schaeffer/Moers 1995, S. 40). Wie in der Einleitung bereits erlautert, zielen alle Gesetz-
gebungen (SGB V und XI) auf die ambulante Pflege ab; von politischer Seite mul’ dieser
Ansatz konsequent zu Ende gedacht werden, was bedeutet, dal3 die Schaffung ent-
sprechender qualifikatorischer und infrastruktureller Voraussetzungen ermoglicht werden
muf3.

In meinen Ausfihrungen wird deutlich, dai3 viele der Pflegebedirfnisse nicht nur AIDS
spezifisch sind, sondern die meisten schwerst-chronisch Kranke betreffen. Die Um-
setzung dieser durch AIDS gewonnenen Erkenntnisse kann eine Verbesserung der
ambulanten Pflegesituation fur ale Schwerstpflegebedirftigen bedeuten. Die Realisie-
rung einer patientenorientierten und bedarfsdeckenden ambulanten Versorgung ist im

Rahmen der Gesundheitsfirsorge-und erziehung nicht nur Augabe der Politiker sondern
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gleichzeitig eine Herausforderung an die Professionalitdt und Entwicklungsbereitschaft
der Krankenpflege.

SchliefRen will ich mit einem weiteren Zitat von Schaeffer/Moers, die mein Resimee
pointieren: ,, Das Beispiel AIDS hat die Defizite der ambulanten Pflege sozusagen unter
das Brennglas gelegt. Unter dem Postulat einer prioritér ambulanten Versorgung ist der
Umgang mit chronischer Krankheit, Konzeptentwicklung fir Schwer stkrankenpflege und
Angehor-genarbeit unter Betonung praventiver und rehabilitativer Potentiale, aber auch
die Entwicklung von Mdoglichkeiten der Serbebegleitung nicht allein eine Frage der
AlDS-Krankenversorgung, sondern eine Zukunftsaufgabe der ambulanten Pflege, fir die
es einer Qualifiziierungs-und Konzeptualisierungsoffensive bedarf*. (Schaeffer/Moers
1995, S. 112).
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