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Abstract

Die vorliegende Arbeit zielt auf die Optimierung der stationdren Versorgung von Aids-
Patienten. Ausgehend von der Auswertung qualitativer Patienteninterviews wird fir
verschiedene Angebote im stationaren Bereich des Berliner Gesundheitswesens die Frage
gestellt, ob sie den Beduirfnissen, Wiinschen und Erfordernissen der Patienten entsprechen
und dem Erhalt ihrer Autonomie und Lebensqualitat forderlich sind. Ziel der Untersuchung
ist es, einen Beitrag zu einer verbesserten, patientenorientierten, integrierten und
kontinuierlichen Versorgung chronisch Kranker zu leisten. Durch die Analyse der Interviews
sollen Vorzige und Defizite stationarer Einrichtungen und ihrer Vernetzungen erkennbar
gemacht und somit eine Evaluation von Versorgungsverhaltnissen ermaoglicht werden, die
die subjektive Erfahrung und das differenzierte Qualitatsurteil der Betroffenen achtet und
nutzt.

Die Arbeit entstand im Kontext der vom BMFT geférderten und am Wissenschaftszentrum
Berlin durchgeflhrten Studie ,Versorgungsverlaufe von Aids-Patienten. Prozessurale und
dynamische Aspekte der Versorgungsnutzung" - FKZ: V-034-92 (Projektleitung: Prof. Dr.
Rolf Rosenbrock, Dr. Doris Schaeffer).

Den Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern der Arbeitsgruppe Public Health am Wissen-
schaftszentrum Berlin fir Sozialforschung, Herrn Rosenbrock, Frau Schaeffer, Frau
Muthesius und Herrn Bredemeyer mochte ich recht herzlich fur ihre vielfaltigen Anregungen
und ihre Unterstitzung danken, die sie mir bei der Herstellung dieser Arbeit zukommen
lielBen.
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1. Einleitung

1.1 Innovation im Zeichen von Aids

"Und wahrhaftig entdeckte ich etwas Hingerissenes und Sanftes in ihrer
Gralilichkeit, gewil ist es eine Krankheit zum Tode, doch rafft sie einen nicht dahin,
es ist eine Krankheit in Stufen, eine sehr lange Treppe, die mit Sicherheit zum Tod
fuhrt, aber deren jede Stufe ein Lernen ohnegleichen bedeutet, es ist eine
Krankheit, die Zeit zum Sterben gibt, und die dem Tod Zeit zum Leben gibt, Zeit,
die Zeit zu entdecken und endlich das Leben zu entdecken..." (Guibert 1993:173).

Das Auftauchen der Ubertragbaren und unheilbaren Immunschwachekrankheit Aids
und ihre besonders zu Beginn der Pandemie haufig Uberaus dramatische
Darstellung in den Medien fuhrte zu einer nicht unbedingt realistischen, aber
dennoch produktiven Gefahrenwahrnehmung in der Offentlichkeit, die sich in einer
plétzlichen sowie auch betrachtlichen Steigerung der Reform- und
Ausgabenbereitschaft der staatlichen Akteure niederschlug (Rosenbrock 1992:5).

Die vielfaltigen beachtlichen Neuerungen, die im Zuge des Auftretens von Aids ein-
gefihrt und erprobt werden konnten, sind auf die Herstellung gréRtmdglicher
Versorgungsintegration, d.h. auf eine stetige und llckenlose medizinische,
pflegerische und psychosoziale Versorgung der Patienten gerichtet. Es entstanden
neue Formen einer engmaschigen berufs- und institutionsibergreifenden
Kooperation, die vor allem die tiefe Kluft zwischen ambulanter und stationarer
Versorgung uberbricken sollten. Dem grundlegenden Reformprinzip -ambulant vor
stationar- wurde durch den gezielten Ausbau ambulanter Pflegedienste Rechnung
getragen. Die Herausbildung von Aids-Schwerpunktpraxen, die eng mit den
Krankenhausern = zusammenarbeiten und  weitreichende  Aufgaben  der
Versorgungssteuerung Ubernehmen, die Schaffung aidsspezialisierter stationarer
und teilstationérer Angebote, die Offnung der Einrichtungen der professionellen
Krankenversorgung flir Angehorige und informelle Helfergruppen sind weitere
Reformansatze, die im Rahmen der Aids-Krankenversorgung verwirklicht werden
konnten. Angesichts der Vielfalt der Innovationen kann tatsachlich festgestellt
werden, dal® Aids die erstarrten Strukturen der Krankenversorgung in Bewegung
gebracht hat (Schaeffers, Moers 1992).

In zwei am Wissenschaftszentrum Berlin durchgefiihrten Studien standen diese
Innovationen im Mittelpunkt. Zunachst erfolgte eine Versorgungspfadanalyse
(Schaeffer, Moers 1992, 1993, 1993a und b, 1994, 1995; Schaeffer, Moers,
Rosenbrock 1992,



1992a), die sich mit der Untersuchung der von den Akteuren des Krankenversor-
gungssystems bereitgestellten Versorgungsangebote und -pfade, mit der
Deskription der vielfaltigen Einrichtungen der Aids-Krankenversorgung, ihrer
Schnittstellen und komplexen Vernetzungen, befal’te. Da diese Untersuchung
malfgeblich auf Experteninterviews beruhte, die mit professionellen Akteuren aus
stationdren und ambulanten Einrichtungen gefiihrt wurden, standen hier die
subjektiven Sichtweisen der Leistungsanbieter und ihre Steuerungspraktiken im
Vordergrund des Interesses; der Blick auf das Versorgungsgeschehen erfolgte hier
vornehmlich aus ihrer Perspektive.

Wahrend die Versorgungspfadanalyse die von den professionellen Akteuren
geebneten Wege erkennbar macht, zielt die Patientenpfadanalyse (Rosenbrock,
Moers, Schaeffers 1992,1993,1995) auf das reale Nutzungsverhalten und
subjektive Erleben der Erkrankten. Ausgehend von der Auswertung qualitativer
Patienteninterviews werden hier die Wege und Irrwege der Erkrankten durch die
Vielfalt des Versorgungswesens nachgezeichnet sowie ihre Sichtweisen des
Versorgungsgeschehens analysiert. In der vorliegenden Untersuchung wird ein
Detailaspekt bearbeitet und nach dem Qualitatsurteil der Patienten hinsichtlich des
Krankenhausgeschehens gefragt. Beleuchtet werden ihre Wahrnehmung der
Versorgungsrealitat, ihre Erwartungen, Hoffnungen und Winsche sowie ihr Erleben
des Geschehens im Krankenhaus und gefragt, welche Konsequenzen daraus fir
die Gestaltung der Arbeit und der Krankenbehandlung erwachsen.

1.2 Zur Public-Health-Relevanz

Ist nun eine Untersuchung, die auf die Optimierung der Versorgung
Schwerstkranker und Sterbender ausgerichtet ist und auf der Analyse von
Einzelfallen beruht, Gberhaupt Public Health zuzurechnen?

Der Wandel des Krankheitspanoramas in den modernen Industriegesellschaften,
der durch die starke Zunahme chronischer Erkrankungen und durch die steigende
Anzahl multimorbider hochbetagter Patienten gekennzeichnet ist, erfordert auf
grolle  Populationen orientierte  versorgungspolitische  MalRnahmen  zur
Sicherstellung des gewachsenen Hilfe- und Pflegebedarfs. Dieser Entwicklung tragt
auch die Ottawa-Charta Rechnung, wenn sie eine "Neuorientierung von
Gesundheitsdiensten" (WHO 1986; Trojan, Stumm 1992: 90) auf die Bedirfnisse
chronisch kranker und pflegebedirftiger Patienten als wesentliches Ziel eines
neuen, auf Partizipation beruhenden Public Health Konzeptes flir die entwickelten
Industrielander Westeuropas und Nordamerikas nennt (Badura 1994:63). Da die
vorliegende Untersuchung nicht vorrangig und unmittelbar auf die Gestaltung der
konkreten Betreuungsverhaltnisse einzelner Individuen orientiert ist, sondern vor
allem aus "makrostruktureller Perspektive" (Schaeffer, Moers, Rosenbrock
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1994: 20) auf Modifikationen des Krankenversorgungssystems zielt, kann sie mit
Sicherheit als zu Public Health gehdrig betrachtet werden. Geht es doch in dieser
Arbeit gerade darum, ausgehend vom Urteil chronisch kranker Patienten, Verbesse-
rungsvorschlage fir den Proze® der Umstrukturierung und Anpassung eines
prioritar  akut- und individualmedizinisch ausgerichteten stationaren
Versorgungssystems an das gewandelte Krankheitspanorama zu erarbeiten. Daf}
die Adaquatheit der Malstdbe, die der Steuerung der Krankenversorgung
zugrundeliegen, auch immer wieder am Einzelfall tGberprift werden sollte, ist eine
Forderung, der die vorliegende Untersuchung gleichermaf’en Rechnung zu tragen
sucht.

Es ist jedoch nicht allein die Orientierung auf versorgungsstrukturelle Zusammen-
hange, sondern auch die inhaltliche Grundkonzeption dieser Arbeit, die es
rechtfertigt, ihre Public Health Relevanz zu reklamieren. Es wird zu zeigen sein, daf
die vorliegende Untersuchung auf ein neues Verstandnis der Versorgung chronisch
Kranker und Pflegebedlrftiger zielt, demzufolge sich die Optimierung ihrer
Betreuung  keineswegs in der Linderung oder Beseitigung von
Krankheitssymptomen erschopft, sondern immer auch auf die Starkung salutogener
Potentiale gerichtet ist, die die Bewaltigung eines Lebens mit chronischer
Erkrankung ermdglichen und erleichtem. Erweitert sich der Blick auf die sozialen
und psychischen Bewaltigungspotentiale der Patienten und ihrer Umwelt, so kiindigt
sich darin auch die Uberwindung des begrenzten biomedizinischen Paradigmas an,
die sowohl fur New Public Health als auch fir ein neues Pflegeverstandnis

grundlegend ist. Wenn die vorliegende Analyse "...darauf hinarbeite(t), ein
Versorgungssystem zu entwickeln, das auf die starkere Férderung von Gesundheit
ausgerichtet ist und Uber die medizinisch-kurativen Betreuungsleistungen
hinausgeht" (WHO 1986; Trojan, Stumm 1992:90) und wenn zugleich eine
patientenorientierte Versorgung zum Malistab erhoben wird, die auch darauf
ausgerichtet ist, die gesundheitsforderlichen Potentiale der Patienten in ihrem
sozialen Kontext zu mobilisieren und zu starken, dann ist sie unzweifelhaft unter

Public Health zu subsumieren.

1.3 Ein patientenzentrierter Qualitatsbegriff als Grundlage der Untersuchung

Wahrend die Zufriedenheit der Patienten mit der arztlichen Behandlung in den USA
bereits seit den 60er Jahren Gegenstand wissenschaftlicher Untersuchungen ist,
wachst in Deutschland erst in jingerer Zeit die Bereitschaft, dem Urteil der
Patienten Beachtung zu schenken (Mielck et al. 1993:142). Fir dieses zwar neue,
aber stetig zunehmende Interesse an der Meinung der Patienten zum
Versorgungsgeschehen werden verschiedene Griinde benannt: So wird angeflhrt,
dal® man der Patientenzufriedenheit heute verstarkte Bedeutung beimesse, weil
immer mehr zur Kenntnis genommen werde, dal} die psychische Befindlichkeit der
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Erkrankten  einen  entscheidenden Einflud auf den  medizinischen
Behandlungserfolg sowie auch auf das zukunftige Inanspruchnahmeverhalten und
die Compliance ausube (Calnan 1988:927; Mielck et al 1993:142; Straub 1993:
378). Ais weiterer Grund fur das wachsende Interesse am Urteil der Patienten
werden politisch-demokratische Bestrebungen genannt, die besonders seit der
basisorientierten Deklaration von Alma Ata (1978) darauf drangen, Patienten
grolkere Beteiligung zu gewahren, um so ihre Position gegenilber
Leistungserbringern und Staat zu starken (ebd.). Ferner wird auf das Wirken
Okonomischer Interessen hingewiesen, die bei zunehmender Konkurrenz im
Gesundheitswesen auf das Urteil des Kunden setzen, um Wettbewerbsvorteile zu
erlangen (Mielck et al. 1993: 142). SchlielRlich werden auch berufsethische Motive
angefuhrt, die auf eine starkere Orientierung arztlichen Handelns auf die
Bedurfnisse der Patienten zielen (Calnan 1988:927).

Neben diesen in ihrer Motivation und Ausrichtung sehr unterschiedlichen
EinfluRgrofien sollte noch ein weiterer wesentlicher Faktor Erwahnung finden, mit
dem das gestiegene Interesse am Urteil des Patienten erklart werden kann: Vor
dem Hintergrund vermehrten Okonomischen Drucks wachst auch im
Gesundheitswesen immer mehr die Einsicht, dal} Qualitat und Wirtschaftlichkeit der
Leistungserbringung transparent, Uberprifbar und vergleichbar sein sollten.
Patientenzufriedenheit gelangt so im Rahmen von Qualitatssicherungsprogrammen
als eine wesentliche Komponente der Ergebnisqualitat zunehmend ins Blickfeld.

Sollen MaRnahmen zur Qualitatssicherung nicht allein der Kostendampfung im Ge-
sundheitswesen, sondern vor allem auch dem Wohle der Erkrankten dienen, so ist
es erforderlich, einen "patientenzentrierten Qualitatsbegriff (Klemperer 1996: 22)
zugrundezulegen, der nicht nur auf klinische Effektivitat oder 6konomische Effizienz
zielt, sondern die soziale Akzeptanz der Versorgungsleistung zum zentralen
Malstab erklart. Eine Definition von Versorgungsqualitat, die die Winsche und
Erwartungen der Patienten in den Mittelpunkt riickt, wurde vom Institut of Medicine
der National Academy of Sciences der USA 1990 formuliert. Demzufolge "(ist)
Qualitdt der Behandlung das Maf}, in dem die gesundheitliche Versorgung von
Individuen oder Gruppen die Wahrscheinlichkeit erhdht, dal® von Patienten
erwiinschte, auf die Gesundheit bezogene Ergebnisse erzielt werden, und zwar in
Ubereinstimmung mit dem aktuellen (professionellen Wissen)™ (Klemperer 1996:
22). In Anlehnung an diese Definition soll

1) Der Originaltext lautet: "Quality of care is the degree to which health Services for individuals and
populations increase the likelihood of desired outcomes and are consistant with current Professional
knowledge" (Klemperer 1966: 22). Klemperer Ubersetzt "consistant with current professionell
knowledge" mit" in Ubereinstimmung mit dem aktuel-
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in der vorliegenden Untersuchung sowohl das Qualitatsurteil der Patienten
erkennbar gemacht als auch der schwierige Versuch einer Anndherung an die
zugrundeliegenden Bedurfnisse, Wiinsche und Erwartungen unternommen werden,
die sich im Prozel3 der Auseinandersetzung mit der vorgefundenen
Versorgungsrealitat offenbaren. Wenn auch der Standpunkt des Patienten gewahlt
und seinem Urteil Beachtung geschenkt werden sollte, so mul® doch auch
bertcksichtigt werden, dal} er keineswegs immer Recht hat (Straub 1994:148); es
bedarf des Diskurses zwischen Nutzem und Leistungsanbietern, in den das Wissen
und die Visionen aller Berufsgruppen und keineswegs nur die Einschatzungen des
arztlichen Berufsstandes einflieRen sollten.

1.4 Das Datenmaterial

Das zugrundeliegende Datenmaterial umfaldt 43 Interviews, die mit 32 Patienten
gefuhrt wurden. Den epidemiologischen Realitdten entsprechend, ist der gréfite Teil
der Befragten homosexuell. Jene acht Frauen, die an der Studie teilnahmen,
wurden Uberwiegend durch intravendsen Drogenkonsum infiziert. Einbezogen in die
Untersuchung wurden sowohl der Mittelschicht angehdrende Homosexuelle als
auch Reprasentanten sozial benachteiligter Schichten und Gruppen. Befragt
wurden lediglich Aids-Erkrankte, d.h. Patienten, bei denen schon manifeste
Symptome der Infektion aufgetreten waren und die bereits formelle oder informelle
Hilfen in Anspruch genommen hatten. Der Zugang zu den Patienten gelang vor
allem mit Hilfe der professionellen Akteure, die bereits im Rahmen der Vorlaufer-
Studie interviewt worden waren sowie auch durch Vermittlung der Aids-Community.

Hinsichtlich des Grades ihrer Strukturiertheit und bezlglich ihres Inhalts differieren
die Interviews stark voneinander. Es liegen sowohl problemzentrierte Interviews
vor, die vornehmlich auf die Erfragung des Krankheits- und Versorgungsverlaufes
gerichtet sind, als auch Interviews mit stark narrativen Ziigen, die nicht nur auf die
Versorgungsnutzung sondern ebenso auf die lebensweltlichen Bedingungen der
Erkrankten und ihren gesamten biographischen Kontext zielen. Letztere missen im
Zusammenhang mit einer Erweiterung der Fragestellung gesehen werden, die sich
im Verlauf der Studie als sinnvoll erwies: Eine tiefergehende Analyse des
Nutzungshandelns, die dieses als Bestandteil einer umfassenden Arbeit zur
Krankheitsbewaltigung (Corbin, Strauss 1993) begreift, erforderte eine breitere
Befragung, die sich auf Lebenswelt und Biographie der Patienten erstreckt
(Rosenbrock, Moers, Schaeffer 1995: 2). Daf® im Prozel3

len Wissen des Berufsstandes" und meint damit wohl allein den arztlichen. Meines Erachtens sollten
aber alle an der Versorgung beteiligten Professionen gemeint sein.
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der Datenerhebung und Auswertung neue Entscheidungen zur Auswahl des empiri-
schen Materials getroffen werden kdénnen, entspricht dem von Strauss
beschriebenen Konzept des Theoretical Sampling” (1994:70), bei dem die
Datensammlung nicht nach einem vorab festgelegten Plan, sondern nach den
Erfordernissen der allmahlich emergierenden Theorie erfolgt, bis deren theoretische
Sattigung erreicht ist (Vgl. Flick 1992:4).

1.5 Die stationare Aids-Krankenversorgung als Gegenstand der Untersuchung

Die stationdre Behandlung von Aids-Patienten in Berlin konzentriert sich im
wesentlichen auf drei verschiedene Krankenhduser, die Universitatsklinika
Benjamin Franklin und Rudolf Virchow sowie das Auguste-Viktoria-Krankenhaus, in
denen durch die Umsetzung eines jeweils unterschiedlichen Betreuungsmodells
versucht wird, eine krankheitsangemessene, integrierte und llickenlose Versorgung
zu gewahrleisten. In Anbetracht uberlanger kostenintensiver
Krankenhausaufenthalte und vor dem Hintergrund der zunehmenden
Chronifizierung und ambulanten Behandelbarkeit der Aids-Erkrankung entstanden
in diesen Kliniken neue Versorgungsformen, die vornehmlich darauf zielen,
unvermeidbare und kurze stationare Behandlungen mit einer prioritar im hauslichen
Bereich stattfindenden medizinischen und pflegerischen Betreuung eng zu ver-
kntpfen.

Eine Behandlung von Aids-Erkrankten auflerhalb dieser, mit besonderen
finanziellen und personellen Mitteln ausgestatteten Schwerpunktkrankenhauser,
bildet in Berlin eher die Ausnahme. Vereinzelte Patienten geraten meist zufallig,
z.B. als Notfall, in nicht-aidsspezialisierte Kliniken oder weil andere Krankheitsbilder
Vorrang besitzen sowie auch zu Beginn ihrer Erkrankung, wenn die Infektion
erstmalig diagnostiziert wird. Im Verlauf des fortschreitenden Krankheitsprozesses
finden dann nahezu alle Patienten den Weg in eine aidsspezialisierte Einrichtung.
Im Universitatsklinikum Benjamin Franklin wurde im Bereich der internistischen
Poliklinik eine Ambulanz fir Aids-Erkrankte eingerichtet, die als Bindeglied
zwischen ambulantem und stationarem Sektor fungieren soll.
Versorgungsintegration hoffte man hier sowohl durch eine enge Einbindung des
neuen Angebotes in das Krankenhaus als auch durch eine intensive
institutionsubergreifende  Zusammenarbeit der Ambulanzéarzte mit ihren
niedergelassenen Kollegen herzustellen. Die neue Einrichtung sollte vor allem
solchen Erkrankten dienen, deren medizinische Behandlungserfordernisse die
diagnostischen und therapeutischen Kenntnisse und Moglichkeiten ihrer nicht-
aidsspezialisierten Hausarzte Ubersteigen, ohne dall dabei eine stationare
Versorgung bereits oder noch geboten ware. Erweist sich eine
Krankenhauseinweisung dennoch als unumganglich, so werden die Patienten nicht
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nicht auf einer speziellen Station fir AidsErkrankte, sondern jeweils, der im
Vordergrund stehenden Symptomatik entsprechend, in unterschiedlichen
Fachabteilungen des Hauses behandelt. Der Verzicht auf aidsspezialisierte
Stationen kommt gerade jenen Patienten entgegen, die angesichts einer mit
Stigmatisierungen behafteten Erkrankung Wert auf Anonymitat legen (Schaeffer,
Moers 1992).

Das Betreuungsmodell in der internistisch-infektiologischen Abteilung des
Universitatsklinikums Rudolf Virchow verbindet die stationare Behandlung mit einer
Tagesklinik, die werktags lange gedffnet und auch am Wochenende in dringenden
Fallen zuganglich ist. Eine integrierte und Kkontinuierliche Versorgung der
Erkrankten soll auch hier durch eine feste Anbindung der neuen teilstationaren
Einrichtung an die unmittelbar benachbarten Infektionsstationen sowie durch eine
verstarkte Kooperation mit den Hausarzten erreicht werden. Im Gegensatz zu der
dezentralen Arbeitsweise der Ambulanz im Universitatsklinikum Benjamin Franklin,
in der auch die Untersuchungen ambulanter Patienten Uberwiegend an die
respektiven Fachabteilungen im Hause delegiert werden, verfigt man hier Gber
umfassende diagnostische und therapeutische Mdéglichkeiten, die es erlauben, die
meisten Behandlungen in der Tagesklinik selbst durchzufihren. Auch in diesem
Krankenhaus finden sich vermehrt Patienten, die eine Offenlegung ihrer Erkrankung
und sexuellen Identitdt eher scheuen. In der infektiologischen Abteilung werden
Aids-Patienten gemeinsam mit anders Erkrankten untergebracht, wobei ihr Anteil
auf einer Station nach der in dieser Klinik verfolgten Integrationsstrategie ein Flinftel
nicht Gberschreiten soll (Schaeffer, Moers 1992:99).

Als Ergebnis der strukturanalytischen Versorgungspfadanalyse zeigt sich, daf}
beide Betreuungsmodelle ihrem programmatischen Anspruch auf eine enge
Verknipfung von ambulanter und stationarer Versorgung in der Praxis nur
unzureichend zu entsprechen vermdgen (Schaeffer, Moers 1992). Eine wirklich
enge Einbindung der neuen Angebote in das Netz ambulanter
Betreuungseinrichtungen  konnte in  beiden  Krankenhausern nicht in
zufriedenstellendem Male gelingen. Als problematisch und folgenreich fur das
zentrale Anliegen dieser Betreuungsmodelle, die Herstellung von Versorgungskon-
tinuitat, erwies sich vor allem ein Wandel ihres Aufgabenprofils, der sich allmahlich
und eher unbeabsichtigt, infolge der zunehmenden Nachfrage primarversorgender
Leistungen durch die Patienten vollzog. Aufgrund der verstarkten Uberndhme
versorgungsorganisatorischer und psychosozialer Aufgaben, fur die weder die
Ambulanz noch die Tagesklinik ausreichend ausgerustet sind, geraten diese
Einrichtungen sowohl an die Grenzen ihrer Kapazitaten als auch in eine
unproduktive Konkurrenz zu niedergelassenen Arzten, denen sie ihre Klientel
streitig machen. Als nachteilig fir die Patienten wirkt sich die wachsende
Entfremdung von ihren Hausarzten aus; besonders im Spatstadium der

Erkrankung, bei Eintritt von Pflegebedirftigkeit, die eine intensive arztliche
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Betreuung im hauslichen Bereich erfordert, drohen gravierende
Versorgungseinbriiche, die nur durch eine Krankenhauseinweisung kompensiert
werden kénnen, die an sich vermeidbar ware. Mit der zunehmenden Verlagerung
der Versorgung Aids-Erkranker in den stationaren Bereich, die sich in diesen
beiden Betreuungsmodellen abzeichnet, kann ein zufriedenstellender Beitrag zur
Herstellung einer integrierten und kontinuierlichen Versorgung wohl kaum geleistet
werden; es ist im Gegenteil sogar zu beflirchten, dal} sich die Kluft zwischen
ambulanter und stationarer Versorgung hier noch weiter vertiefen kénnte (ebd.).

Das dritte aidsspezialisierte Angebot, das "Schoéneberger Modell", in dessen
Mittelpunkt das Auguste-Viktoria-Krankenhaus (AVK) steht, ist ein umfassendes
innovatives Projekt zur Krankenversorgung, das nach dem Vorbild des General
Hospital in San Francisco auf groltmogliche Versorgungsintegration setzt. Bei
diesem Betreuungsmodell werden keine neuen Elemente, Einrichtungen oder
Instanzen, in das bestehende System der Krankenversorgung eingefligt; es beruht
auf einer neuen Gewichtung der vorhandenen Krafte und auf der Verdichtung und
Verstarkung ihrer Kooperation. Eine weitreichende Verkiirzung der Liegezeiten
zugunsten einer Pflege im vertrauten hauslichen Bereich ist eine vorrangige
Zielsetzung dieses Modells. Durch eine intensive, vornehmlich auf persénlichen
Arbeitsbeziehungen beruhende Zusammenarbeit mit den niedergelassenen Arzten,
insbesondere den aidsspezialisierten Schwerpunktpraxen, soll eine kontinuierliche
Versorgung und gleichbleibend fachkompetente medizinische Betreuung
sichergestellt werden. Eine enge berufsibergreifende Kooperation bei der
Entlassungsorganisation und die Offnung des Krankenhauses fiir die ambulanten
Pflegedienste, die schon hier Kontakt zu den Patienten aufnehmen koénnen, soll zu
einem licken- und problemlosen Transfer in die ambulante Versorgung beitragen.
Durch die Einbindung von Angehérigen und Selbsthilfegruppen sowie durch die Ak-
zeptanz der besonderen Bedirfnisse und Lebensweisen der Erkrankten soll eine
wirklich patientenorientierte Versorgung erreicht werden (ebd.). Obgleich auch hier
zunachst eine Mischbelegung angestrebt wurde, erfolgt die Unterbringung heute,
unter dem Druck steigender Fallzahlen, auf reinen Aids-Stationen. So finden sich in
dieser Klinik vermehrt homosexuelle Patienten, die offen mit ihrer Erkrankung und
ihrem Schwulsein umgehen.

Da sich eine Einschrankung des Gegenstands der Untersuchung im Rahmen dieser
Arbeit als unumganglich erwies, soll sich die Auswertung der Patienteninterviews
lediglich auf das Auguste-Viktoria-Krankenhaus sowie auf die Erfahrungen jener
Erkrankten beziehen, die in nicht-aidsspezialisierten Kliniken behandelt wurden. Die
Wahl fiel auf das im Zentrum des Schoneberger Modells stehende AVK, weil zu
dieser Einrichtung



besonders reichhaltiges und aussagekraftiges Datenmaterial vorliegt und vor allem,
weil hier besonders vielversprechende und weitreichende Innovationen eingefuhrt
und erprobt werden konnten; gerade fur diese Klinik erschien es daher besonders
interessant herauszufinden, wie sich die modellhaften Betreuungskonzepte und
neuen Kooperationsmodalitaten auf das stationare Versorgungsgeschehen
auswirken und ob und wie sie von den befragten Patienten erlebt und bewertet
werden. Zudem ist das AVK die Klinik mit dem groten Zulauf: Rund die Halfte aller
Berliner Aids-Kranken wurde in dieser Einrichtung behandelt (Einberger-Spiegel,
L'age 1992: 306). Wenn hier ebenso die Patientensicht auf nicht-aidsspezialisierte
Kliniken analysiert werden soll, so wird damit beabsichtigt, dem innovativen
Angebot im AVK das Bild des "normalen" Stationsalltages gegeniliberzustellen, das
die Erkrankten in ihren Erzahlungen entwerfen, um so festzustellen, ob und
inwieweit sich die Erfahrungen im Schwerpunktkrankenhaus tatsachlich von den
Schilderungen und subjektiven Bewertungen des Versorgungsgeschehens in nicht-
aidsspezialisierten Hausern unterscheiden. Es sind sehr unterschiedliche
Krankenhauser und Fachabteilungen, auf die sich die Patienten in ihren Interviews
beziehen. Die Befragten schildern Erlebnisse und Erfahrungen aus dem Urban
Krankenhaus, dem Krankenhaus Moabit, der Frauenklinik in der Pulsstralle, dem
Krankenhaus Neukodlln, dem Gertrauden-Krankenhaus sowie auch aus dem
Haftkrankenhaus Plétzensee. Wahrend sich 16 Patienten in 27 Interviews zum
Versorgungsgeschehen im AVK aufdern, finden sich nur bei acht Erkrankten Erleb-
nisse und Einschatzungen zu nicht-aidsspezialisierten Kliniken, die sie in zehn
Interviews zum Ausdruck bringen. Sechs Befragte konnten Uber Erfahrungen in
beiden Krankenhaustypen berichten.

Alle Patienten, deren Erz&hlungen in der vorliegenden Untersuchung bericksichtigt
werden, sind inzwischen verstorben. lhnen, die sich trotz krankheitsbedingter
Beeintrachtigungen und oftmals erheblicher Schmerzen fur eine Befragung zur
Verfliigung gestellt haben, gelten meine Anteilnahme und mein Dank.

1.6 Zur Methode

1.6.1 Gegenstandsangemessene qualitative Methode

Wenn es, einem patientenorientierten Qualitatsbegriff folgend, das zentrale
Anliegen der vorliegenden Untersuchung ist, ein differenziertes und umfassendes
Bild der Patientensicht auf das Versorgungsgeschehen nachzuzeichnen, so bedarf
es einer Methode, die diesem Ziel angemessen ist. Meine Entscheidung, die
vorliegende Arbeit im Rahmen der Patientenpfadanalyse zu erbringen, war nicht
nur dem Interesse an Neuerungen in der Aids-Krankenversorgung geschuldet,
sondern auch von dem Wunsch geleitet, Methoden qualitativer Sozialforschung zu
erproben, die auf die spezifische Situation des einzelnen Erkrankten zielen, den
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Blick auf die Feinstruktur seiner Relevanzkriterien und Handlungsmotivationen
lenken und so in besonderem Male geeignet erscheinen, auch die dem
Qualitatsurteil der Patienten zugrundeliegenden Bedurfnisse, MalRstdbe und
Erwartungen zu erfassen.

Im deutlichen Kontrast zu einer seit tiber zwei Jahrzehnten in Fachkreisen gefiihrten
kritischen Diskussion um Humanitat im Krankenhaus, in der immer wieder die
patientenfeindlichen Strukturen und Verhaltensweisen in dieser Instituten beklagt
werden (Vgl. Kap. 2), zeigt sich als Ergebnis von Studien zur Patientenzufriedenheit
eine erstaunlich positive Bewertung: Rund drei Viertel der Patienten erklaren in der
Regel ihre hohe Zufriedenheit mit der stationaren Versorgung (Raspe 1983:51;
Aust: 1994). Als Grinde fir diese auffallend positive Beurteilung des
Leistungsgeschehens in der Klinik werden unter anderem die Erleichterung tber die
gegebenenfalls stattgefundene Genesung genannt sowie auch die besondere von
Abhangigkeit und Autonomieverlust gepragte Rolle des Krankenhauspatienten, die
eine kritische Auseinandersetzung mit dem Versorgungsgeschehen erschwert (Aust
1994: 34f). Es sind jedoch nicht nur die spezifischen Bedingungen des
Krankenhauses, die das Urteil der Befragten zu verzerren scheinen, sondern auch
die zur Erhebung der Patientenzufriedenheit angewandten Verfahren, mit denen
sich ihre Uberwiegend positiven Antworten erklaren lassen. Werden auf der
Grundlage quantitativer, standardisierter Verfahren pauschale, allgemeine Fragen
gestellt, so wird relativ unabhangig von der zugrundeliegenden objektiven Situation
zumeist eine hohe Zufriedenheit bekundet. Dies gilt nicht nur fir Krankenh&user,
sondern auch fur Zufriedenheitsuntersuchungen in anderen Lebensbereichen, wie
etwa Arbeits- oder Wohnverhaltnissen (Ipsen 1978; Feuerstein, Badura 1991:116;
Aust 1994;). Kritik wird meist erst dann gelbt, wenn Detailfragen die
Aufmerksamkeit der Befragten auf konkrete Teilbereiche des
Untersuchungsgegenstandes lenken. So zeigt sich fir Krankenhauspatienten, daf?
Geflihle der Angst und Machtlosigkeit erst im Rahmen tiefergehender Analysen,
nach einer ins einzelne gehenden Befragung zum Ausdruck gebracht werden (Aust
1994:28). Da hinter den hohen Zufriedensheitsergebnissen, die auf der Grundlage
undifferenzierter, globaler Befragungsverfahren entstehen, ein betrachtliches
kritisches Potential verborgen bleiben kann, &Rt sich mit ihnen wohl kaum die
Qualitdt und Angemessenheit des stationaren Versorgungsgeschehens belegen
(Vgl. Feuerstein, Badura 1991: 116). Offensichtlich bedarf es methodischer
Verfahren, deren Reichweite die bloRe Ermittlung globaler Zufriedenheitswerte
Ubersteigt und die die Moglichkeit offerieren, die "geschichtete Hierarchie bedeu-
tungsvoller Strukturen" (Geertz 1983: 12) zu durchdringen um zu einer "dichten Be-
schreibung" (ebd.) des Patientenerlebens zu gelangen, die auch die tieferliegenden
subjektiven Bedlrfnisse und Bewertungsmalistabe umfafit.
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1.6.2 Methodisches Vorgehen

Zunachst erfolgte die thematische Sequenzierung und Identifikation relevanter
Textpassagen. Dabei wurden die subjektiven Einschatzungen und Wertungen, die
die Patienten bei der Beschreibung ihrer Erfahrungen mit dem Versorgungssystem
aulern, herausdestilliert. Schon in dieser ersten Phase der Materialaufbereitung
galt das spezielle Interesse der grof3en Vielfalt der Ausdrucksformen, in denen die
subjektive Anteilnahme der Erzadhlenden am geschilderten Gegenstand erkennbar
wird. Wertungen werden ja nicht nur direkt zur Sprache gebracht, sondern zeigen
sich auch subtil und latent in der Art und Weise der Beschreibung eines
Gegenstandes oder der Schilderung einer erlebten Situation; sie treten in der
Anordnung und Abfolge der erzahlten Inhalte in Erscheinung, sie offenbaren sich in
der jeweils gewahlten Stil- und Sprachebene, in der Metaphorik, in den
verwendeten Tempora und im ZeitgerUst der Erzahlung, Uber diese Beobachtungen
wurden zahlreiche Memos erstellt, d.h. kurze, auf die jeweilige Textstelle bezogene,
konzeptuelle Notizen angefertigt.

Die Analyse der Interviews erfolgt in Anlehnung an die in den 60er Jahren von
Glaser und Strauss entwickelte 'Gegenstandsbezogene Theoriebildung' (Grounded
Theory) (Glaser, Strauss 1967). Es handelt sich hierbei um ein Verfahren, das
Forschung als kreativen Prozeld zur Generierung von Theorien begreift, die fest in
den zugrundeliegenden Daten verhaftet sind und fortlaufend an ihnen gemessen
und kontrolliert werden (Wiedemann 1991: 440). Kennzeichnend fur diese
Vorgehensweise ist die Absage an eine strenge Hypothesengeleitetheit:
wenngleich das Fachwissen des Forschers und seine persdnlichen Erfahrungen in
den Erkenntnisprozel’ einflieRen sollen, so hat er sich doch Offenheit gegenlber
dem Gegenstand zu bewahren und seine theoretischen Konzepte, subjektiven
Annahmen und methodischen Verfahrensweisen standig zu reflektieren, zu
Uberprifen und gegebenenfalls zu verandern (Strauss 1994: 36). Die
Theoriebildung soll von den Daten ausgehen und in jeder Phase des sukzessiv
voranschreitenden Konzeptualisierungsprozesses fest und nachvollziehbar in ihnen
begriindet sein.

Im Verlauf der Auswertung wurden die vorliegenden Textausschnitte einem 'line by
line analysis' unterzogen. Dabei wurden texterschlieBende Fragen gestellt, um die
Daten quasi aufzubrechen und zu tiefergehenden Sinnstrukturen zu gelangen. Es
wurde nach den Bedingungen gefragt, unter denen sich eine bestimmte
untersuchte, in den Daten geschilderte Handlung vollzieht, es wurde nach den
Interaktionen der Akteure im For-
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schungsfeld gefragt, nach deren Strategien und Taktiken sowie nach den
Konsequenzen ihrer Handlungen (Vgl.: ebd.: 57). Einzelnen Textstellen wurden
dabei ein oder mehrere Kodes zugeordnet, d.h. ihnen wurde ein Stichwort, ein
Begriff oder eine Kategorie zugeschrieben. Diese Kodes sollten nicht nur
vordergrindig auf den Inhalt der Textstelle verweisen, sondern darlber hinaus auf
relevante Phanomene des erforschten Wirklichkeitsbereichs zielen, die durch diese
Textstelle berihrt werden. In einem weiteren Schritt wurde dann versucht, Bezilge
zwischen den einzelnen Kodes herzustellen, sie zu verbinden oder voneinander
abzugrenzen, sie zu selektieren oder zu bundeln sowie auch Schlusselkategorien
zu finden, um weniger Wichtiges unter Wesentlichem zu subsumieren. Da die
Auffindung und Bestimmung des Wesentlichen und Bedeutsamen immer auch
durch die Subjektivitdt des Auswertenden geleitet und gepragt wird, habe ich mich

um eine "in hohem MalRe Selbst-reflexive Herangehensweise an die
Forschungsarbeit" (ebd.: 34) bemiht, dies ganz besonders, weil ich hier auch mit

Lebenswelten konfrontiert war, die mir eher fremd sind.

Die anspruchsvoll anmutende Vorgehensweise zur Auswertung der Interviews
fuhrte zu Ergebnissen, die vielleicht ebenso durch ein "normales" bewultes,
intensives und sorgfaltiges Lesen und Deuten zu erreichen gewesen waren.
Strauss selbst betont, dal’ die qualitative Datenanalyse "...sich nicht sonderlich von
den pragmatischen Analyseverfahren des Alltagsmenschen unterscheide(t), wenn
er Uber seine Probleme nachdenkt" (ebd.: 27). Der Forscher soll allerdings diese
"...alltagsweltlichen Denkmuster bewulter und 'wissenschaftlich rigoroser'..." (ebd.:
27) gebrauchen. Gleichwohl wird darauf hingewiesen, dal® betrachtliche Erfahrung
erforderlich ist, um nach den Leitlinien dieser kreativen Theorie erfolgreich arbeiten
zu kénnen (Vgl.: ebd.: 90). In Anbetracht des engen zeitlichen Rahmens, der fiir die
sehr umfangreiche Auswertung zur Verfliigung stand und angesichts einer
komplexen, immer wieder neu zu gestaltenden Verfahrensweise, kann die hier
vorgelegte Auswertung lediglich als eine erste Ergebnisanndherung betrachtet
werden, die noch erganzt und vertieft werden kénnte. Die Faustregel "Machen Sie
sich keine Sorgen, fast jeder Weg bringt brauchbare Ergebnisse" (ebd.: 990, die A.
Strauss dem unerfahrenen Forscher zu Beginn des Kodierens mit auf den Weg
gibt, war mir daher bei dieser Arbeit ein wahrer Trost.
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2. Hinderungsgrunde und Bestimmungsfaktoren einer
patientenorientierten Versorgung im Krankenhaus

2.1 Einleitung

Meines Erachtens ist Patientenorientierung als eine Ubergeordnete Leitmaxime zu
verstehen, die auf eine optimale, am Wohle des Patienten ausgerichtete
Versorgung zielt. Eine solche allgemeine Vorgabe bedarf jedoch der
Konkretisierung. Der Bedeutungsgehalt von Patientenorientierung sollte nicht
ahistorisch, sondern in kritischer Auseinandersetzung mit bestehenden
Versorgungsverhaltnissen bestimmt werden. Er ist bestandigem Wandel
unterworfen und erfordert immer wieder Neudefinitionen; wenn auch soziale
Phantasie zum Tragen kommen sollte, so bemifdt er sich doch am Erreichten und
Erreichbaren.

Die Diskussion um eine patientenorientierte stationare Versorgung ist keineswegs
neu. Eine verstarkte Auseinandersetzung um eine Humanisierung des
Krankenhauses setzte bereits in der ersten Halfte der 70er Jahre ein, in einer Zeit
vielfaltiger Liberalisierungsbemihungen und Reformbestrebungen, die auf einen
demokratischen Wandel der Gesellschaft und ihrer Institutionen gerichtet waren.
Wenn sich auch die Gewichtung einzelner Themen verschoben hat, so wurden
doch nahezu alle Kritikpunkte, die in der heutigen Debatte um Patientenorientierung
im Krankenhaus eine Rolle spielen, bereits damals klar formuliert oder zumindest
angedeutet. Dal} die gleichen Forderungen heute, nach gut zwei Jahrzehnten, noch
immer Aktualitat und Brisanz besitzen, zeugt von der erheblichen Reformresistenz
des Gesundheitswesens und ganz besonders seines stationaren Sektors.

Dem humanitaren Auftrag Menschen zu heilen entsprechend, ware an sich zu
erwarten, dal alle Bemihungen innerhalb eines Krankenhauses auf das Wohl des
Patienten orientiert und samtliche Strukturen auf seine bestmdgliche Versorgung
ausgerichtet sein miflten. Auf den machtigen Einflud anderer, divergierender
Absichten und Bestrebungen wird jedoch immer wieder hingewiesen: Neben Lehr-
und  Forschungsinteressen, die einer patientengerechten  Versorgung
entgegenstehen  kénnen  (Rohde  1975: 1890, neben  wachsenden
Autonomiebestrebungen unterschiedlicher hochspezialisierter Abteilungen, die sich
in einer zunehmend komplexer werdenden Organisation immer weiter von den
Erkrankten entfernen (Eichhorn 1993: 2460, sind es vor allem auch wirtschaftliche
Zielsetzungen, die ohne ausreichende Berlicksichtigung der Versorgungsqualitat
verfolgt werden (Schott 1993: 261 f) und damit dem Prinzip Patientenorientierung

zuwiderlaufen.
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Es ist jedoch nicht allein die Verfolgung patientenferner Ziele, sondern auch eine
besondere mit Mangeln behaftete und von Deformationen gepragte Form des
Umganges mit dem Erkrankten selbst, die eine wirklich humane stationare
Versorgung vereitelt. Wenn Rohde die soziale Situation des Patienten im
Krankenhaus mit den Begriffen "beherrschender Beherrschter" (Rohde 1975:171)
oder "vorrangiger Untergeordneter" (ebd.) kennzeichnet, dann weist er damit zwar
auf die zentrale Position des Erkrankten in der Klinik hin, betont aber auch die
subalterne Stellung, die er in ihr einnimmt.

Wenn Mangel und Unzulanglichkeiten benannt werden, die eine humane
Behandlung und Betreuung der Patienten verhindern oder erschweren, so
geschieht dies immer auf der Grundlage eines bestimmten Menschenbildes und
Gesundheitsverstandnisses, denen die vorgefundene Versorgungsrealitat
gegeniibergestellt wird. Die Kritik an der Inhumanitat der stationaren Versorgung,
die in den 70er Jahren verstarkt einsetzte und bis heute andauert, griindet im
wesentlichen auf der Ablehnung einer beschrankten naturwissenschaftlich-
technisch gepragten Vorstellung vom Menschen und seiner Gesundheit, die ihn auf
seine erkrankten Organe reduziert, zum Objekt arztlichen Handelns degradiert und
seine psychisch-biographischen Pragungen und sozialen Lebenszusammenhange
unbertcksichtigt 1alkt. Gerade angesichts zunehmender chronischer Erkrankungen
und ihrer speziellen Behandlungserfordernisse, die meist auf eine langfristige
Betreuung im hauslichen Bereich und sozialen Umfeld gerichtet sind, erweist sich
ein solcher "biologischer Reduktionismus" (Schott 1993: 262) im besonderen Malle
als ungeeignet. Wenn auch Einhelligkeit besteht in der Ablehnung dieser
beschrankten, "durch das Maschinenparadigma gepragten Medizin" (Uexkdll,
Wesiack 1988: 612), so bedarf doch die Forderung nach 'Ganzheitlichkeit', die
diesem somatisch-reduzierten Gesundheitsverstdndnis immer wieder mit
unterschiedlichen  Akzentuierungen entgegengestellt wird, einer naheren
Prazisierung: Dem positiven, weit gefallten Gesundheitsverstandnis der WHO
entsprechend, sollte ein ganzheitlicher Anspruch keineswegs auf die bloRRe
Beachtung der Einheit von Koérper und Psyche beschrankt bleiben, sondern auch
das soziale Umfeld der Erkrankten und vor allem jene gesellschaftlichen Strukturen
und Verhaltnisse berticksichtigen, die die "grobe Ungleichheit im Gesundheitsstatus
der Menschen verursachen" (WHO 1978; Labisch 1982:643). Ein solcher
"oppositioneller Ganzheitlichkeitsanspruch" (Kihn 1989:5) wird eine bestmogliche
medizinisch-somatische Behandlung der Patienten erstreben, ihren psychischen
Bedurfnissen und besonderen sozialen Lebensumstanden Rechnung tragen sowie
vor allem schichtspezifische Benachteiligungen berticksichtigen, nicht allein um sie
zu kompensieren, sondern auch, um auf eine Veranderung jener Strukturen in-
nerhalb und auferhalb der Klinik zu drangen, die die Entstehung von Krankheiten
beglnstigen oder verstarken.
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Nachdem eine so verstandene, Gesellschaftskritik integrierende Ganzheitlichkeit
(Bischoff 1994: 40) als wesentliches Leitmotiv von Patientenorientierung benannt
wurde, mochte ich im Folgenden -bezugnehmend auf die wissenschaftliche
Diskussion zum Thema- fir verschiedene Bereiche der stationdren Versorgung
Hinderungsgriinde und Determinanten aufzeigen, durch die eine humane
Behandlung und Betreuung der Erkrankten erschwert oder auch geférdert wird.
Dabei soll der Einteilung Eichhorns gefolgt werden, der betont, dall eine
Vereitelung oder Beeintrachtigung von Patientenorientierung sowohl durch das
Verhalten des Klinikpersonals als auch durch die Organisation des Krankenhauses
bedingt werden kann (Eichhorn 1993: 241). Wenn hier auch im Hinblick auf eine
sinnvolle Strukturierung eine analytische Trennung beider Bereiche erfolgt, so ist es
doch zugleich wichtig, ihre vielfaltige wechselseitige Bedingtheit zu betonen:
Einerseits werden die Handlungsspielraume der professionellen Akteure durch
organisatorische Sachzwange bestimmt, andererseits sind die Organisa-
tionsstrukturen selbst keineswegs unveranderbar, sondern das geronnene Ergebnis
menschlicher Gestaltungstatigkeit.

2.2 \Verhaltensbezogene Determinanten von Patientenorientierung

2.2.1 Der verengte arztliche Blick

Verfolgt man die Diskussion um eine patientenorientierte stationare Versorgung in
der BRD, so fallt auf, dal die Arzt-Patient-Beziehung ein beherrschendes Thema
ist. Andere an der stationaren Versorgung beteiligte Berufsgruppen geraten kaum
ins Blickfeld. Erst im Verlauf der 90er Jahre, im Zuge der beginnenden Etablierung
der Pflegeforschung, wachst allmahlich auch das wissenschaftliche Interesse an
einer patientenorientierten Pflege im Krankenhaus.

Im Mittelpunkt der Kritik des arztlichen Verhaltens steht eine lediglich auf mel3- und
objektivierbare Befunde fixierte Wahrnehmung, die es ermoglicht, den Patienten
ohne Berucksichtigung seiner individuellen Besonderheit einem vorgefaliten
Krankheitsschema zuzuordnen. Unter AuRerachtlassung der personalen und
sozialen Identitat des Einzelindividuums ist der Prozeld der Diagnosestellung allein
auf die Erkenntnis des Typischen und Allgemeinen gerichtet. Demgemal} erfolgt
auch die Zuweisung einer Standardtherapie quasi automatisch, ohne Beachtung
der besonderen Personlichkeit des Erkrankten, lediglich aufgrund der zuvor
schablonenhaft vorgenommenen Klassifizierung. Auf den vergegenstandlichenden
Transformationsprozef3 vom individuellen Erkranken zum 'Fall' weist Raspe hin,
wenn er ausfihrt: "Behandelt ...wird also nicht Vorfindliches, sondern Vorfindliches
wird so 'hergerichtet', dal® behandelt werden kann"
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(Raspe 1976: 13). Nur unschwer lalt sich hier das zuvor beschriebene
naturwissenschaftlich-somalische Krankheitsparadigma wiedererkennen, welches
bei der gesamten Auseinandersetzung um Humanitdt im Krankenhaus von
grundlegender Bedeutung ist.

Die selektive, auf das Organische bezogene arztliche Sichtweise wird durch die
zunehmende Technisierung der Krankenhausmedizin noch weiter akzentuiert
(Badura 1993: 38). Die Aufmerksamkeit und das Zeitbudget der Arzte werden in
wachsendem MaRe von der Uberwachung der Apparaturen sowie von der
Auswertung technischer Daten absorbiert, wobei die Interaktion mit den Erkrankten
immer mehr aus dem Blickfeld gerat (Feuerstein 1993: 45). Auch durch eine
computerisierte Informationstibermittiung innerhalb der Klinik wird die Tendenz zur
Distanzierung von der Personlichkeit des Patienten, seiner Biographie und
individuellen Krankheitsgeschichte verstarkt. Eine effiziente und reibungslose uber
Medien erfolgende Kommunikation in einer stark arbeitsteiligen, hochspezialisierten
Krankenhausorganisation erfordert eindeutige, von jeglicher Subjektivitat bereinigte
Daten, die keiner zeitaufwendigen Interpretation mehr bedirfen (ebd). Ein solcher
negativer Trend zur Verdrangung der Individualitdt des Patienten aus dem
Behandlungsprozel? sollte nun keinesfalls als eine zwangslaufige und
unabanderliche Begleiterscheinung zunehmender Technisierung im Krankenhaus
betrachtet werden. Durch eine frihzeitige, auf das gesamte Krankenhaussystem
gerichtete Planung, die auf eine verknupfte Optimierung (Vgl. Trebesch 1990: 7)
von Patientenbetreuung, Arbeitsorganisation und Technikgestaltung zielt, kann
unerwlnschten Entwicklungen bei der Einflihrung neuer Technologien wirksam
begegnet werden. Zudem sollte nicht unbertcksichtigt bleiben, dall auch
technologische Unzulanglichkeit Patienten belasten oder gefahrden und damit
inhuman wirken kann (Rohde 1975:172).

Die Grenzen des biomedizinischen Paradigmas und des mit ihm verbundenen
verengten arztlichen Blicks werden durch das gewandelte Krankheitspanorama in
besonderem Male evident, Uber vier Flinftel der Menschen in der Bundesrepublik
sterben heute an chronischen, bzw. inkurablen Erkrankungen (Dt. Bundestag
1990:39). Aus dieser veranderten Mortalitats- und Morbiditatsstruktur ergeben sich
grundlegend neue Anforderungen an das Versorgungssystem. Der bevorzugte Ort
der Bewaltigung chronischer Erkrankung ist nicht die Klinik, sondern der hausliche
Bereich des Patienten. Lediglich in den akuten Phasen seiner langandauernden
Erkrankung wird der chronisch Kranke stationare Behandlung in Anspruch nehmen,
die ihm zwar zu einer vorubergehenden Beherrschung seines Krankheitsprozesses
verhelfen kann, nicht aber Heilung zu verschaffen vermag. Damit in den stabilen
Phasen der Erkrankung, in denen eine Beruhigung des pathogenen Prozesses
eintritt, eine Versorgung zu Hause
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stattfinden kann, missen ambulante Dienste zur Verfigung stehen, die die
hausliche Pflege und Betreuung des Patienten sicherstellen. Da im Verlauf
lebenslanger chronischer Erkrankung ein bestandiger Wechsel zwischen
ambulantem und stationarem Sektor haufig unvermeidlich ist, sollte der Herstellung
von Versorgungskontinuitdt und speziell der Schnittstellenregulation besondere
Aufmerksamkeit gezollt werden. Es sind jedoch nicht nur die Akteure des
Versorgungssystems, die ihren Beitrag zur Beherrschung chronischer
Erkrankungen zu leisten haben, sondern vor allem auch die Patienten selbst, die
eine aktive Rolle bei der Bewaltigung des pathogenen Prozesses spielen sollen.
Corbin und Strauss weisen auf den erheblichen, niemals enden wollenden
organisatorischen Aufwand der Verlaufskurvenarbeit hin, die sich auf krankheits-
bedingte Erfordernisse, auf die Bewaltigung des Alltages sowie auf die
Neukonzipierung des Selbstbildes und der Biographie des Patienten erstreckt und
die vorrangig von ihm und seinen Angehorigen innerhalb seines sozialen Kontextes
erbracht werden muf} (Corbin, Strauss 1993).

Wenngleich die arztliche Unterstitzung des chronisch Kranken vornehmlich im
ambulanten Sektor verortet ist und der Krankenhausarzt lediglich in den akuten
Phasen interveniert, um einer Verschlimmerung entgegenzuwirken, so erfordert das
gewandelte Krankheitspanorama doch auch fiir das klinikarztliche Tun ein neues
Paradigma, das neben der Beherrschung des somalischen Prozesses auch die
psychische und soziale Unterstitzung des Erkrankten vorsieht. Bereits in der Klinik
mussen Weichen gestellt werden, um den gesamten weiteren Krankheitsverlauf
glnstig zu beeinflulen. Die erste Orientierung des Patienten nach der
Diagnosestellung, seine  Motivation  zur  selbstdndigen und  aktiven
Verlaufskurvenarbeit und die Steuerung seiner Versorgung aus der Klinik heraus
sind arztliche Aufgaben, die in Zusammenarbeit mit anderen Berufsgruppen zu
leisten sind. Sie erfordern eine neue, erweiterte Wahrnehmungsstruktur, einen auf
die Ganzheit des Erkrankten gerichteten Blick, der seine singulare Personlichkeit
ebenso wie seine soziale Lebenssituation umgreift. Keinesfalls sollte es sich dabei
aber um einen einseitig untersuchenden Blick auf ein passives Subjekt handeln,
das einer allumfassenden Ausforschung preisgegeben wird. Der Gefahr einer unge-
wollten und daher unzuldssigen Einmischung in private Befindlichkeiten und
Lebensbereiche kann sicher nur begegnet werden, wenn der mindige Patient
selbst bestimmen kann, ob und wie weit der Arzt an der Versorgungssteuerung und
Verkaufskurven-Planung beteiligt werden soll. Wenn ein Erkrankter die arztliche
Intervention lediglich auf die Reparatur seines beschadigten Organs oder -bei einer
chronischen Krankheit- auf die Linderung seiner konkreten somatischen
Beschwerden beschrankt sehen will,, so mull dies unbedingt als seine
eigenverantwortliche Entscheidung ermdglicht und akzeptiert werden.
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Wenn hier ein um die psychosoziale Dimension erweiterter arztlicher Blick als
wesentliche Komponente von Patientenorientierung gefordert wird, so soll diese
Zielvorstellung vor allem auf der Erganzung des biomedizinischen Modells, nicht
etwa auf seiner grundsatzlichen Ablehnung griinden. Die grof3en Errungenschaften
einer naturwissenschaftlich-technischen Medizin kénnen und sollen nicht geleugnet
werden. lhre segensreichen Wirkungen (sowie auch ihre Schrecken) sind eine
alltagliche Erfahrung meiner beruflichen Praxis in der psychosozialen Betreuung
von Tumorpatienten: Wenn man gesehen hat, wie ein von starken Schmerzen
gepeinigter chronisch-kranker Patient mit Knochenmetastasen nach einer
palliativen Bestrahlung wenigstens voribergehend Beweglichkeit, Schmerzfreiheit
und Lebensqualitdt wiedergewinnt, so verbietet sich jegliche pauschale und
undifferenzierte Absage an eine naturwissenschaftlichtechnische Medizin.
Zielsetzung ist also keineswegs ihre Ablehnung, sondern ihre Humanisierung und
Komplementierung durch psychologische, soziale und gesellschaftlich orientierte
Sichtweisen.

2.2.2 Informationsbegrenzung

Ein weiterer die Arzt-Patient-Beziehung betreffender Kritikpunkt, der besonders in
den 70er Jahren in der wissenschaftlichen Diskussion um eine humane stationare
Versorgung eine beherrschende Rolle spielte, ist das unzureichende arztliche
Informationsverhalten. Bereits zu Beginn der 70er Jahre wurden in verschiedenen
Bundeslandern empirische Untersuchungen durchgefiihrt, die ein erhebliches
Informationsdefizit bei Krankenhauspatienten erkennbar werden lieken (Engelhardt
et al. 1973; Raspe 1976; Raspe,Siegrist 1979). Das Wissen der Patienten Uber ihre
Erkrankung und Behandlung wurde bei ihrer Entlassung mit den diagnostischen
Erkenntnissen und therapeutischen Malinahmen der Klinikarzte verglichen. Als
Ubereinstimmendes Ergebnis dieser Studien zeigte sich, dall gut die Halfte der
Patienten das Krankenhaus mit falschen oder lickenhaften Kenntnissen Uber ihre
Diagnose verliell (Engelhardt et al. 1973: 86; Raspe 1976a: 56). Die Informiertheit
der Patienten Uber ihre Therapie erwies sich sogar als noch schlechter. Rund zwei
Drittel der Erkrankten verfiigten bei ihrer Entlassung nicht Uber ein ausreichendes,
ihre Behandlung betreffendes Wissen (ebd.). Wenn die Patienten auch meist zu
benennen vermochten, was im Prozel3 der Behandlung mit ihnen geschehen war,
so konnten sie doch kaum erklaren, warum eine bestimmte Therapie bei ihnen zur
Anwendung kam (Raspe 1976a: 57). Als besonders niedrig erwies sich das
diagnostische und therapeutische Wissen bei Schwerkranken und prognostisch
ungunstig beurteilten alten Patienten (ebd.: 58).

Im Widerspruch zu diesen mafigen oder sogar unzureichenden Kenntnissen der
meisten Befragten konnte ein uneingeschrankter Wunsch nach weitreichenden
Informationen bei den Erkrankten festgestellt werden. Als Ergebnis seiner

empirischen Untersuchungen nennt Raspe einen Anteil von rund 80 % der
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Patienten, die hohe Informationsbedirfnisse ins Krankenhaus mitbringen" (Raspe
1983:44). Dieser Prozentsatz kdnnte sich noch erhdht haben: Armstrong weist
darauf hin, daR das Bedurfnis nach Information schon langst zum festen
Bestandteil der Patientenerwartungen geworden ist (1991: 261). v. Ferber betont,
dall Krankenhauspatienten heute nicht nur eine ihren Verstandnismaoglichkeiten
angemessene Information Uber Diagnose und Therapie erwarten, sondern auch
einen Risikodialog, der neben den medizinischen Folgen der Erkrankung auch
Fragen der Lebensqualitat berticksichtigt (1991:250).

Welches konnten nun die wichtigsten Faktoren sein, die eine angemessene und fur
die betroffenen Patienten zufriedenstellende Information in der Klinik erschweren?
Durch die besonderen einschrankenden Bedingungen der Institution Krankenhaus
wird das Ungleichheits- und Abhangigkeitsverhaltnis, welches die Arzt-Patient-
Beziehung ohnehin kennzeichnet, noch verstarkt. Es ist nicht allein das
Kompetenzgefalle zwischen dem medizinischen Experten und dem Patienten als
Laien oder das unterschiedliche Relevanzsystem, das den divergierenden
Informationsbedirfnissen des diagnostizierenden Arztes und des subjektiv
betroffenen Patienten zugrundeliegt, das ihre Kommunikation erschwert, sondern
auch die besondere Situation der Hospitalisierung des Erkrankten, die seine
Chancen initiativ zu werden und sich Informationen zu beschaffen schmalert
(Raspe.Siegrist 1979: 115). In einem Zustand belastender Erkrankung ist der
Patient aus seinem Alltag und seinen vertrauten sozialen Beziehungen gerissen
und in eine fremde Umgebung versetzt, in der er fur die Befriedigung seiner
Bedurfnisse auf standig wechselnde und ihm unbekannte Personen angewiesen ist,
die subtile EinfluR- und Sanktionsmdglichkeiten besitzen, mit deren Hilfe sie seine
Anpassung an die Reglementierungen der Institution durchsetzen kénnen. In einer
solchen Situation der "psychosozialen Entwurzelung" (Rohde 1975:197) und
Abhangigkeit sind seine Verhandlungsmdglichkeiten weitgehend beschnitten und
eine aktive Verfolgung seiner Interessen erheblich erschwert.

Die Asymmetrie der Kommunikationsbeziehungen zwischen Klinikarzt und Patient
wird am Beispiel der Visite besonders deutlich. Im Stationsalltag ist die Visite die
wichtigste sowie haufig auch die einzige Situation, die die Mdglichkeit zu einem
Informationsaustausch zwischen Arzt und Patient bietet. Ausgehend von der
Beobachtung und detaillierten Analyse der Kommunikationsgepflogenheiten bei
Visitengesprachen in verschiedenen Krankenhausern konnte Raspe nachweisen,
dall der Gesprachsverlauf weitestgehend vom Arzt gelenkt und dominiert wird
(1983). Haufig wird Uber den Patienten gesprochen und nicht mit ihm. In der
ohnehin knapp bemessenen Zeit von wenigen Minuten, die flr den einzelnen
Patienten zur Verfiigung steht, bietet sich dem Erkrankten kaum die Gelegenheit,

die Initiative zu ergreifen; meist stellt er nur ein bis zwei
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Fragen pro Visitengesprach (Raspe 1983: 116). Seine Beitrage sind Uberwiegend
reaktiv, d.h. sie beziehen sich auf Anregungen, Mitteilungen oder Fragen des
Arztes, auf den das gesamte Gesprach fokussiert ist, der es beginnt und Uber seine
Beendigung entscheidet. Versuche des Patienten, auf Thema und Richtung des
Gespraches EinfluB zu nehmen, werden durch Nichtbeachten seiner Initiativen,
durch abrupten Themen- oder Adressatenwechsel sowie auch durch andere
Formen der Ablenkung vereitelt (ebd.). Eine direkte und eigenstandige
Kommunikation zwischen Patient und Krankenschwester findet in der Regel nicht
statt. Der Inhalt der Visitengesprache bezieht sich vornehmlich auf technische
Dispositionen, auf krankheits- und befundbezogene oder organisatorische
Aufgaben. Patientenzentrierte Themen, wie etwa die noch zu erwartende Dauer des
stationaren Aufenthaltes, der weitere Verlauf der Erkrankung oder die soziale
Prognose kommen weit weniger zur Sprache. Gerade bei Schwerstkranken und
Sterbenden werden diese heiklen Themen besonders hartnackig ausgeklammert;
gerade bei ihnen ist auch eine stark ungleichgewichtige Gesprachsbeteiligung am
haufigsten zu beobachten (Raspe, Siegrist 1979:130). Die weitgehende Ignorierung
und Beschneidung der Informationsbediirfnisse der Patienten resultiert nicht nur
aus den Handlungs- und Einstellungsroutinen der professionellen Akteure, sondern
auch aus arbeitsstrukturellen und organisatorischen Bedingungen, durch die sie in
ihrem Tun bestimmt werden. Die Uberfrachtung der Visite durch verschiedenartige
Aufgaben wie koérperliche Untersuchung, Kurvendiskussion und
Organisationsabsprachen beschneidet die Zeit flir Patientengesprache.
Personalmangel und Arbeitshetze wirken sich negativ auf Umfang und Qualitat der
Visitengesprache aus. In groRen Mehrbett zimmern ist Intimitat kaum herstellbar;
die Formulierung privater heikler Fragen ist in Anwesenheit mehrerer fremder
Personen besonders erschwert.

Eine Absage an obsolete Handlungsroutinen und die kreative Suche nach neuen
Formen der Kommunikation, die einen verbesserten Informationsaustausch
zwischen Arzten und Patienten im Krankenhaus erméglichen, wére dringend
geboten. Fir die Visite wird eine Entflechtung der verschiedenen Aufgaben, die
bisher gleichzeitig zu erfullen sind, vorgeschlagen, mit dem Ziel mehr Zeit fur das
Gesprach mit dem Patienten zu gewinnen (Raspe 1983:129). Es ware sicher auch
sinnvoll, neben der Visite noch zusatzliche Gesprachsmoglichkeiten zu schaffen,
bei denen sich Arzt und Patient unter Ausschaltung Dritter begegnen konnten.
Veranderungsbemiihungen sollten jedoch nicht nur auf die Rahmenbedingungen
gerichtet sein, sondern auch auf die Gestalt der Kommunikationsbeziehung selbst,
die eine Beteiligung der Patienten weitgehend ausschliet. Zu fordern ware ein
gleichberechtigter Dialog mit hohen Freiheitsgraden, der "...den Begriffsraum, den
der untersuchende Arzt definiert hat..." (Armstrong 1987:193) Uberschreitet und
dem Patienten die Moglichkeit offeriert, seine Subjektivitat, seine Alltagsgeschichte
und sein Krankheitswissen einzubringen, insofern ihm dies winschenswert
erscheint.

20



Eine ganzheitliche Sichtweise, die sowohl die sozialen und gesellschaftlichen Pra-
gungen des Patienten im Auge behalt als auch seine individuellen Bedlrfnisse
bertcksichtigt, sollte auch fiir das arztliche Informationsverhalten richtungsweisend
sein. Raspe und Siegrist heben hervor, dald Patienten unterer Sozialschichten
keineswegs geringere Informationsbedirfnisse ins Krankenhaus mitbringen als
Erkrankte der Mittelschicht. Durch Sprachbarrieren und Autoritdtsangste werde es
ihnen jedoch in besonderem MalRe erschwert, ihr Anliegen in der Klinik auch
durchzusetzen (Siegrist, Raspe 1979: 122). Diese Einschatzung deckt sich mit den
Erfahrungen meiner beruflichen Praxis; nach meiner Beobachtung scheint das
Problem allerdings nicht nur bei den Erkrankten selbst zu liegen, sondern auch in
einer tatsachlichen latenten Benachteiligung von Unterschichtpatienten durch Arzte,
Pflegepersonal und psychosoziale Betreuer, die sich besonderes im zeitlichen
Rahmen der Zuwendung niederschlagt, die diesen Menschen gewahrt wird.
Grolere Aufmerksamkeit wird haufig der Mittelschichtspersdnlichkeit gewidmet,
weil sie den professionellen Akteuren in der Regel sozial naher steht und von ihnen
als interessanter empfunden wird. Dabei ware es sicher wichtig, sich gerade jenen
Erkrankten besonders intensiv zuzuwenden, die ihre Interessen und Bedurfnisse
am wenigsten zu artikulieren vermégen; neben den sozial benachteiligten Patienten
sind dies vor allem Alte, Schwerkranke und Sterbende. Nicht zuletzt sollte auch hier
betont werden, dal® der Besonderheit des Einzelfalles Rechnung zu tragen ist.
Singulare psychische Befindlichkeiten und individuelle biographische Pragungen
erfordern spezielle, auf das einzelne Individuum orientierte Vorgehensweisen. Auch
die Ablehnung jeglicher Aufklarung von selten des Patienten sollte als eine
madgliche Form der Krankheitsverarbeitung respektiert werden.

Die umfassende Information des Erkrankten Uber seine Diagnose, Therapie und
Prognose, sowie auch Uber den Tagesablauf auf den Stationen und die dort
agierenden Fachkrafte, ist eine unabdingbare Komponente von
Patientenorientierung. Das Ziel von Information und Aufklarung sollte der
grolitmogliche Autonomieerhalt des Patienten sein und ihn dazu befahigen, unter
Abwagung aller Risiken selbstandig  Entscheidungen  Uber seinen
Behandlungsverlauf zu treffen. Eine griindliche Unterrichtung des Erkrankten darf
keinesfalls auf jene Behandlungssituationen beschrankt bleiben, in denen lediglich
die Herstellung einer weitgehenden Compliance von arztlicher Seite beabsichtigt
wird. Informationen sollten umfassend und ohne jeglichen Druck erteilt werden, so
dal} sie den Patienten in die Lage versetzen, gegebenenfalls auch gegen arztliche
Optionen zu votieren. Die sorgfaltige Aufklarung des Erkrankten ist nicht nur als
Voraussetzung einer autonomen Entscheidungsfindung unerlaf3lich, sondern auch,
weil sie Angst zu mindern vermag. Durch Angstreduktion die Befindlichkeit zu
heben und dem Patienten
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zu einer besseren Orientierung in einer Situation der Hospitalisierung und des
belastenden Krankheitserlebens zu verhelfen, sollte eine vordringliche Aufgabe
eines wirklich patientenorientierten Informationsverhaltens sein. Antonovsky nennt
die Verstehbarkeit' (comprehensibility) einer Situation als eine Komponente des
gesundheitsforderlichen 'Sense of Coherence' (Antonovsky 1991: 127). Fur die
Bewaltigung eines Problems sei es erforderlich, Uber eine 'kognitive Landkarte'
(ebd.) seiner Beschaffenheit und seines Ausmales zu verfligen. Eine
patientenorientierte Information im Krankenhaus koénnte dem Erkrankten helfen,
eine erste Skizze dieser 'kognitiven Landkarte' zu entwerfen und ihn Uberdies so
weit wie mdglich befahigen, sie allmahlich selbst zu vollenden.

2.2.3 Beziehungslosigkeit

Auf die unzureichende Berlcksichtigung der psychischen Befindlichkeit, der
biographischen Pragungen und sozialen Lebensumstiande der Patienten von
arztlicher Seite wurde bereits mehrfach Bezug genommen. Es wurde aufgezeigt,
dall die psychosozialen Erfordernisse der Erkrankten durch einen
reduktionistischen, organorientierten arztlicher Blick weitgehend ausgeblendet
werden. Diese Tendenz zur Ausgrenzung der Patientenpersonlichkeit wird durch
die Entwickung einer apparatezentrierten Hochleistungsmedizin noch weiter
verstarkt (Badura 1993:38).

Die fortschreitende professionelle Spezialisierung und die wachsende
Arbeitsteiligkeit innerhalb der hochkomplexen Krankenhausorganisation flihren zu
einer immer starker werdenden Fragmentierung der Versorgung. Da der Patient im
Prozeld der Behandlung einer Vielzahl standig wechselnder professioneller Akteure
ausgesetzt ist, wird die Herstellung einer kontinuierlichen und vertrauensvollen
Beziehung zu einzelnen Helfern in der Klinik zunehmend erschwert.

Auch im Bereich der Pflege, flir den an sich die Nahe zum Patienten
kennzeichnend ist, 1Rt sich eine Zergliederung der Arbeitsablaufe beobachten, die
einer emotionalen Betreuung des einzelnen Erkrankten entgegensteht. Wenngleich
in der pflegewissenschaftlichen Diskussion immer wieder ein ganzheitlicher, auf
den einzelnen Patienten zentrierter Ansatz gefordert wird, zeigt sich doch im
Stationsalltag der Krankenhauser ein nachdriickliches Beharren auf herkdmmlichen
funktionspflegerischen Konzepten (Barthdomeyczick 1993: 98). Funktionspflege
zergliedert die notwendigen Verrichtungen am einzelnen Erkrankten in
Teiloperationen, die jeweils zu festgelegten Zeiten von unterschiedlichen
Pflegekraften bei allen Patienten der Reihe nach ausgefihrt werden.
Dementsprechend ist die Fachkraft lediglich fir die Durchfihrung bestimmter
Arbeitsvorgange, wie etwa Waschen oder Medikamentenzuteilung bei allen
Patienten verantwortlich, nicht aber fir die umfassende Pflege und Betreuung eines
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einzelnen Erkrankten. Einem Werkstlick vergleichbar wird der Patient hier zum
Objekt einer Abfolge von Bearbeitungsvorgangen, in deren Verlauf er mit immer
neuen ihm nur wenig bekannten Personen konfrontiert wird. Dieses Pflegesystem
mag zwar einem rationellen und effizienten Betriebsablauf dienen, eine eingehende
und kontinuierliche psychosoziale Betreuung des Patienten, die die Vertrautheit
zwischen Pflegeperson und Erkranktem zur Voraussetzung hat, kann in seinem
Rahmen jedoch kaum geleistet werden. Eine Bezugnahme auf die psychosozialen
Betreuungserfordernisse wird zudem durch die zunehmende Uberfrachtung der
Pflegetatigkeit mit patientenfernen organisatorischen und administrativen Aufgaben
erschwert, die vor allem auch auf Weisung der Arzte zu verrichten sind, d.h. der
Unterstutzung des krankheitsbezogenen medizinischen Behandlungsprozesses
dienen (Moers 1994:161). Das Zeitbudget, das fur die direkt auf den Patienten
gerichtete Pflege und besonders fur "Geflhlsarbeit" (Strauss, et al. 1980: 629) zur
Verfigung steht, wird dadurch empfindlich geschmalert. Um eine
patientenorientierte Pflege zu gewahrleisten, die eine psychosoziale Betreuung der
Patienten als integralen Bestandteil ihrer Tatigkeit auffallt, ware vor allem ein
berufsautonomes Handeln erforderlich, welches nicht nur im Dienste der Arzte
erfolgt und auf praktische Handlungen zur Beseitigung von Krankheit beschrankt
bleibt, sondern bereits in der Klinik darauf gerichtet ist, die vorhandenen
Gesundheitspotentiale der Patienten zu mobilisieren und zu starken. Eine solches
gesundheitsforderndes und autonomieerhaltendes Pflegekonzept wird nur im
Rahmen eines Bezugspflegesystems verwirklicht werden kénnen, das die
dauerhafte Zustandigkeit und Verantwortung einer Fachkraft flir die gesamten
pflegerischen Erfordernisse und Betreuungsbedirfnisse eines Patienten vorsieht.
Dall die Implementierung eines patientenzentrierten Organisationsablaufes im
Bereich der Pflege auch zu héheren Anforderungen und Belastungen bei den
Pflegekraften fihrt, denen nur durch die Bereitstellung und Sicherung
angemessener personalwirtschaftlicher und organisatorischer Rahmenbedingungen
begegnet werden kann, wird immer wieder betont (Grau, Schmitz-Gericke
1993:156f).

Die unzureichende psychosoziale Betreuung des Krankenhauspatienten ist ein
allseits bekannter MiRstand, der seit nunmehr zwei Jahrzehnten, in der Diskussion
um eine patientenorientierte Versorgung in der Klinik kontinuierlich Erwahnung
findet: Als Ergénzung einer naturwissenschaftlich-technischen Krankenhausmedizin
fordert Engelhardt, dal® "...menschlich-verstehende, d.h. anthropologische
Zugangswege zum Kranken..." (1973: 215) gefunden werden sollten. Raspe
kritisiert den Zumutungscharakter einer krankheits- und befundzentrierten
Klinischen Medizin und postuliert die Berlcksichtigung von "psychosozialen
Determinanten von Befund, Krankheit und Befinden" (1976: 21). Uexkdll und
Wesiack fordern flir das Krankenhaus eine "...patientenzentrierte Medizin..., welche
die psychosozialen Gesichtspunkte gleichrangig mit den somatischen Aspekten be-
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ricksichtigt" (1988: 643). Gegen ein ingenieurwissenschaftliches Verstandnis von
Gesundheitsproblemen im hochtechnisierten Akutkrankenhaus setzt Badura die
Aufwertung interaktionsintensiver Leistungen (1993: 34). Schott weist darauf hin,
dal® das "...medizinisch-naturwissenschaftliche Grundverstandnis von Krankheit
und Gesundheit um eine psychosoziale Perspektive (erganzt werden) (muf3)"
(1993:266).

Wenn auch mit groRer Ubereinstimmung erkannt wird, da® die beschrankte, auf
somalische Befunde ausgerichtete medizinische Sichtweise der Komplementierung
bedarf, stellt sich doch auch die Frage, wer diese ergdnzenden psychosozialen
Beratungs- und Betreuungsleistungen in der Klinik zu erbringen hatte. In den
medizinsoziologischen Untersuchnungen der 70er und 80er Jahre sind es vor allem
die medizinischen Berufe, d.h. Pflegepersonal und Arzteschaft, von denen erwartet
und gefordert wird, dal} sie verstarkt Aufgaben der beratenden Unterstitzung und
emotionalen Begleitung erfiillen sollen. Allenfalls wird in Erwagung gezogen, daf}
auch ein Facharzt fur Psychotherapie hinzugezogen werden konnte. Die
Moglichkeit einer psychosozialen Betreuungsarbeit durch nicht-medizinische
Berufsgruppen, wie etwa Psychologen oder Sozialarbeiter, wird hier kaum
thematisiert. So fordert z.B. Engelhardt einen psychosomatisch gebildeten,
personlichkeitszentrierten Krankenhausarzt, der dem Patienten "Zuwendung und
Teilnahme" (1978: 6) entgegenbringt und "...das Bedlirfnis des Kranken nach einem
Verstandnis seiner Gesamtlage befriedigt" (1978:124). Auch flr das Pflegepersonal
empfiehlt er eine Abkehr von sachorientierter Tatigkeit am "naturwissenschaftlichen
Krankheitsobjekt" (1973: 45) und eine verstarkte Bezugnahme auf die emotionalen
Betreuungsbedirfnisse der Erkrankten. Einer Mitwirkung von "Spezialisten fur
Psychosomatik" steht er jedoch skeptisch gegeniber "Damit wird ein Alibi ge-
schaffen, sich den Aufgaben einer Patienten-zentrierten Medizin entziehen zu
kénnen, die gerade nicht Anliegen von Spezialisten, sondern Aufgabe aller Arzte
sein sollte." (ebd.: 218) Auch v. Uexkill und Wesiak betonen, "...dal} wir vor allem
einen "Arzttyp bendtigen, der bereits an der ersten arztlichen Linie die biologischen,
die psychologischen und die sozialen Probleme seiner Patienten erkennen und
darauf adaquat reagieren kann" (1988: 639). Lediglich in Ausnahmefallen, bei einer
komplizierteren psychologischen Problematik kénne auch ein
psychotherapeutischer Facharzt zu Rate gezogen werden (ebd.).

Im Gegensatz dazu wird in aktuellen Veroffentlichungen zur Humanisierung des
Krankenhauses immer wieder die Integration und Aufwertung nicht-medizinischer
Berufsgruppen gefordert, die verstarkt Aufgaben psychosozialer Betreuung
Ubernehmen sollen (z.B. Badura 1993, Schott 1993). Wenn Badura betont, dal die
Verhutung und Milderung von StreRemotionen in der Klinik erforderlich sei, um dem
Ziel Patientenorientierung ndherzukommen unde wenn er zugleich die Aufwertung
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interaktionsintensiver Leistungen empfiehlt, so ist ihm hier sicher Recht zu geben.
Seine Einschatzung, dall die "...Entwicklung des Krankenhausarztes zum
biotechnischen Spezialisten...nicht mehr aufzuhalten,...ja durchaus erwiinscht..."
(1993: 29) sei, da er lediglich wahrend kurzer stationarer Phasen auf die
Beherrschung somatischer Prozesse konzentriert bleibe und die Bewaltigung
chronischer Erkrankung ohnehin vorrangig im ambulanten Bereich stattfinde, bedarf
jedoch der kritischen Reflexion. Meines Erachtens sollte der Krankenhausarzt unter
keinen Umstanden aus der Verantwortung fir eine umfassende, psychosoziale
Belange integrierende Behandlung und Betreuung entlassen werden. Implizit
mitgedacht ist bei Badura eine Trennung in einen ambulanten Versorgungsbereich,
in dem eine intensive psychosoziale Betreuung sichergestellt wird und einen
stationaren Sektor, in dem die biotechnisch orientierten Experten in einem hoch-
spezialisierten Zentrum flr High-Tech-Medizin nach altbekanntem Muster zu Werke
gehen. Auch wenn Badura dem biotechnischen Experten nicht-medizinische Spe-
zialisten zur Seite stellt, mit denen er zum Wohle des chronisch kranken Patienten
zusammenarbeiten soll, 4Bt sich eine vollstdndige Entlastung des
Krankenhausarztes von psychosozialen Aufgaben keinesfalls rechtfertigen. Nicht
nur die Tatigkeit des niedergelassenen Arztes, sondern auch die Bemiuhungen des
Klinikarztes, der mit der Beherrschung von Notfallen oder akuten Krisen
chronischer Krankheit befaldt ist, sollten auf die Ganzheit des Erkrankten gerichtet
sein, d.h. seine psychosoziale Problematik und die Steuerung seiner Versorgung
umfassen. Nur in der lebendigen Auseinandersetzung mit dem Patienten als
Subjekt kénnen die gesamten Konsequenzen medizinischer Interventionen fir den
Arzt ersichtlich werden und ethische MaRstdbe fir sein arztliches Handeln
entwickelt werden. Auch eine wirklich fruchtbare Zusammenarbeit mit nicht-
medizinischen Berufsgruppen wird meines Erachtens nur gelingen, wenn sich der
Arzt auch selbst ein Bild von der psychosozialen Problemlage seiner Patienten
macht; nur auf der Grundlage selbstgewonnener Erkenntnisse wird es ihm dann
maoglich sein, sich im Team mit unterschiedlichen Berufsgruppen, flr die andere
Zugangswege zum Erkrankten kennzeichnend sind, auseinanderzusetzen. Der
Einsatz nicht-medizinischer Helfergruppen im Krankenhaus sollte keineswegs mit
dem Ziel erfolgen, den fortschreitenden Riickzug der Arzte aus der psychosozialen
Betreuung zu kompensieren, sondern darauf gerichtet sein, gemeinsam mit ihnen
eine optimale Betreuung der Erkrankten zu gewahrleisten.

Fir eine patientenorientierte psychosoziale Betreuung sind Arzte erforderlich, die
den psychischen und sozialen Bedirfnissen ihrer Patienten Rechnung tragen.
Ebenso werden Pflegekrafte gebraucht, die nicht nur weisungsgebunden praktische
Verrichtungen ausfuhren, sondern selbstverantwortlich die erwlnschte
Geflihlsarbeit gemeinsam mit ihren Patienten leisten. Unverzichtbar sind dabei
glnstige strukturelle Bedingungen und inshesondere grofl3ziigige Zeitspielraume,
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die es sowohl Arzten als auch Pflegekraften ermdglichen, psychosoziale Arbeit zu
verrichten. Erforderlich ist ferner die Integration nicht-medizinischer Berufsgruppen,
die eigenstandig agieren und in einem professions-iUbergreifenden Team
gleichberechtigt und aufgabenbezogen kooperieren. Nicht zuletzt ist auch die feste
Einbindung informeller Helfergruppen und Angehdoriger zu fordern, denen bereits in
der Klinik die Gelegenheit geboten werden sollte, ihre psychosoziale Be-
treuungsarbeit einzubringen.

Eine solche enge und gleichberechtigte Zusammenarbeit medizinischer und nicht-
medizinischer Professionen, informeller Helfergruppen und Angehoriger, ware die
beste Voraussetzung, um jenem hohen Anspruch zu genigen, den v. Ferner an die
psychosoziale Betreuung in der Klinik stellt: Er fordert, dal® dem Patienten bei der
Bewaltigung seiner Sinnkrise, in die er bei schwerer Krankheit verstandlicherweise
geraten konne, einfihlsame Begleitung gewahrt werde (v. Ferner 1991: 252). Der
Biographiearbeit von Corbin und Strauss (1993) vergleichbar, meint v. Ferber hier
die Unterstlitzung bei einem Prozeld der Selbstfindung, der auf die Rekonstruktion
der Identitat und eine Neudefinition der personlichen Zukunft gerichtet ist, die auch
mit chronischen Gesundheitseinbullen als lebenswert erkannt und empfunden
werden sollte. Unschwer lalkt sich auch hier eine Komponente des
gesundheitsforderlichen Sense of Coherence (Antonovsky 1991) entdecken und als
Zielsetzung formulieren: Eine patientenorientierte psychosoziale Betreuung sollte
dem Erkrankten helfen, das Bewulitsein und Gefiihl der Sinnhaftigkeit
(meaningfulness) seines Lebens trotz schwerer Erkrankung zu bewahren oder
wiederzuerlangen; sie sollte dazu beitragen, sein Vertrauen zu wecken und seine

Zuversicht zu starken, um "...die Welt zu ordnen und potentielle Ressourcen zu
mobilisieren" (Antonovsky 1991:127), mit dem Ziel, ein Leben zu fuhren, daf} trotz
dauerhaft beschrankter Gesundheit, ihm dennoch als sinnvoll und lebenswert

erscheint.

2.3 Organisatorische Determinaten von Patientenorientierung

2.3.1 Die Inhumanitat der Institution Krankenhaus

Es wurde bereits betont, dall die Durchsetzung einer patientenorientierten
Betreuung und Versorgung im Krankenhaus keineswegs allein auf dem personalen
Handlungsvermédgen der professionellen Akteure beruht, sondern struktureller und
organisatorischer Rahmenbedingungen bedarf, die eine Bericksichtigung der
besonderen Erfordernisse und Bediirfnisse jedes einzelnen Erkrankten ermoéglichen
und dauerhaft sichern. Wenn die Bemihungen um eine humane Versorgung
lediglich dem hohen En-
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gagement der Mitarbeiter geschuldet sind und die herkdmmlichen
Organisationsstrukturen und Arbeitsablaufe unangetastet bleiben, so flihrt dies
erfahrungsgemafR schon bald zu Uberforderungen, Ermiidungserscheinungen und
Motivationsverlusten, durch die die Betreuung der Erkrankten dann umso mehr
beeintrachtigt werden kann (Schaeffer1993a:280).

In der Diskussion um eine patientenorientierte stationare Versorgung rickte die
Inhumanitat der institutionellen Bedingungen des Krankenhauses schon friihzeitig
ins Zentrum der Kritik. In Anlehnung an Goffmanns Konzept der 'totalen Institution’
(1973), das auf der Erfahrung der umfassenden Vereinnahmung von Individuen in
Psychiatrien, Gefangnissen und anderen Anstalten beruht, beschreibt Rohde schon
zu Beginn der 70er Jahre die depersonalisierenden Auswirkungen der
Krankenanstalt auf den Patienten: Er zeigt, dal’} der durch seine Erkrankung
ohnehin physisch und psychisch geschwéachte Patient durch die vielfaltigen
Einschrankungen, die sich im Zuge seiner Hospitalisierung ergeben, noch
zusatzlich belastet wird. Durch die Trennung von seinem gewohnten Lebensumfeld
und die plotzliche Beschrankung des Kontaktes zu seinen vertrauten
Bezugspersonen, gerat der Erkrankte in eine bedriickende Lage der physischen
und sozialen Isolierung. Die Klinik wird ihm zur fremden Kultur, in der er sich nur
schwer zu orientieren vermag. Gleichmacherische Regelungen und befremdliche
Routinen innerhalb einer Institution, die den Erkrankten nur in der einzigen Rolle
des fligsamen Patienten gelten lalt, fihren zu einem weitgehenden Verlust an
Identitat und sozialem Status, der sein Selbstwertgefihl mindert. Da er sich in
einem Zustand permanenter Beobachtbarkeit befindet und ihm jegliche
Rickzugsmdglichkeiten fehlen, wird ihm auch Privatheit verwehrt und die
Intimsphare genommen. Seine hohe Angewiesenheit auf die Handlungsbereitschaft
anderer kann zu einem Zustand "extremer Infantilisierung" (Rhode 1973: 32)
fuhren, in dem er, einem unmiindigen Kind vergleichbar, Wohlverhalten zeigen
mufd, um die Befriedigung elementarster Bedlrfnisse zu erlangen (Rhode
1973,1975).

Die vielféltigen Zumutungen und Entbehrungen, die der Patient in der totalen
Institution Krankenhaus erdulden muf}, werden von Siegrist, ausgehend von
empirischen Untersuchungen in verschiedenen Krankenhdusern, noch weiter
konkretisiert (Siegrist 1976): Er beklagt die MiBachtung der Personlichkeit des
Patienten, die sich sowohl im Fehlen einer individuellen Aufnahmeprozedur zeigt
als auch in einer kollektiven Planung des Tagesablaufes bemerkbar macht, die
keine Rucksichtnahme auf die Bedurfnisse des Einzelnen erlaubt. Er kritisiert die
Forderung nach standiger Verflgbarkeit des Erkrankten sowie die Beschrankung
seiner Kontakte durch knappe Besuchsregelungen. Auch die Begrenzung von
Informationen, die Kalte der zwischenmenschlichen Beziehungen und die
demutigende Abhangigkeit des Krankenhausinsassen vom Wohl-
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wollen seiner Betreuer sind Einschrankungen, die er als Auswirkungen einer umfas-
senden und inhumanen Institution Krankenhaus erkennt und beschreibt. Aufgrund
der Ergebnisse von Patientenbefragungen, die mit dem Instrument des
standardisierten Interviews in unterschiedlichen suddeutschen
Kreiskrankenhausern durchgefiihrt wurden, stellt Siegrist dann allerdings fest, dal®
die Patienten selbst jene Zwange und Einschrankungen keineswegs als so stérend
und belastend empfinden, wie an sich zu vermuten ware. Er findet eine
"erstaunliche 'Gutmdtigkeit" (1976:43) bei den Befragten und eine hohe
Anpassungsbereitschaft an Unannehmlichkeiten und Entbehrungen, die in der
Bemerkung einer befragten Patientin, "Man muf} sich wohlfihlen. Dann fihlt man
sich auch wohl" (1976: 35), pragnant zum Ausdruck gebracht wird. Als Erklarung fir
diese tolerante Haltung flhrt Siegrist an, daf} es sich um eine bereits antizipatorisch
erlernte Patientenrolle handele, die die Erkrankten in die Anstalt mitbringen und die
dort weiter verfestigt werde. Angesichts des hohen institutionellen
Anpassungsdrucks und in Anbetracht ihrer eigenen Machtlosigkeit sei es zudem flr
die Erkrankten leichter, sich in ihre mil3liche Lage zu schicken als gegen die
Zumutungen einer Ubermachtig erscheinenden Institution aufzubegehren; dies treffe
besonders fir Schwerkranke zu, deren physische und psychische Ressourcen
ohnehin durch die Sorge um ihre Erkrankung weitgehend gebunden sind (Siegrist
1976).

Wenn auch anzunehmen ist, dal® das Bild des depersonalisierten und
infantilisierten Patienten nicht mehr in gleichem Mal3e und ebensolcher Auspragung
fur das heutige Akutkrankenhaus zutrifft, da sich in den letzten beiden Dekaden
eine zaghafte Liberalisierung des Stationsgeschehens unzweifelhaft vollzogen hat,
so scharft es doch den Blick fir alte und neue Unzulanglichkeiten, die weiterhin das
Geschehen in der Institution Krankenhaus pragen. Einschrankungen, die gar nicht
mehr als solche wahrgenommen werden, weil sie alltdglich sind und als
selbstverstandlich gelten, wie etwa das friihzeitige Wecken, das Eintreten ohne
Klopfen, oder beschamende Prozeduren wie z.B. die Defakation im
Mehrbettzimmer, sollten viel starker auf ihre Unumganglichkeit hin Uberprift
werden. Rohde fordert eine "skeptische Aufmerksamkeit" (1975:194), die den
"Schein des Unumganglichen, Unvermeidbaren durchsto3en" (ebd.) solle; erst
wenn sich eine Veranderung der Bedingungen und Strukturen, die einen Erkrankten
einschranken oder kranken, aus sachlichen Griinden tatsachlich als unmdglich
erweise, konne versucht werden, die unvermeidliche Belastung mit "humaner
Kompensation" (Rohde 1976:195) zu mildern.

Fir Rohde und Siegrist sind es die Strukturen der totalen Institution Krankenhaus,
die die Rolle des Patienten determinieren. Grofiere Beachtung mifte nach meiner
Auffassung jedoch die Tatsache finden, dald diese Strukturen keineswegs ein
Eigenleben fuhren, sondern Ergebnis historischer Entwicklungen und
gesellschaftspolitischer Pragungen sind. Es ist nicht die Institution allein, die die
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Normen, Einstellungen und Handlungsweisen gegenuber den Patienten festlegt,
sondern es sind 6konomische, rechtliche und politische Verhaltnisse, durch die sie
selbst geformt wird und die das Geschehen in ihr ma3geblich mitbestimmen. Die
Wahrnehmung der tieferliegenden, nicht nur in der Institution selbst verorteten,
gesellschaftlichen Ursachen der Mif3stdnde im Krankenhaus scheint mir vor allem
deshalb so wichtig zu sein, weil nur ein Verstandnis des gesamten
Kausalkomplexes die Entwicklung politischer Veranderungsstrategien erlaubt, die
nicht nur auf Reformen innerhalb der Institution, sondern auf den gesamten
Verursachungszusammenhang gerichtet sind.

2.3.2 Arbeitszergliederung, Spezialisierung

Die aktuelle Diskussion um eine humane stationare Versorgung konzentriert sich
vorrangig auf organisatorische Aspekte des Krankenhauses: Es wird die Frage
gestellt, ob die Strukturen des Krankenhauses sowie die Verfahren zur
Leistungserstellung und -messung tatsachlich auf die Erfordernisse und
Bedlrfnisse des Patienten ausgerichtet sind.

Immer wieder wird hervorgehoben, dal} eine zufriedenstellende, auf die Ganzheit
des Patienten gerichtete Versorgung und Betreuung durch die fortschreitende
Arbeitsteilung und die mit ihr einhergehende hochgradige professionelle
Spezialisierung zunehmend erschwert wird (Vgl. z.B. Feuerstein 1993, Eichhorn
1993). Im Verlauf ihres Krankenhausaufenthaltes mussen Patienten nicht nur
unterschiedliche medizinisch-technische Verfahren Uber sich ergehen lassen und
verschiedenartige Klinikabteilungen passieren, sondern auch die Konfrontation mit
einer Vielzahl stdndig wechselnder professioneller Akteure verkraften, zu denen
meist nur kurze formale Kontakte hergestellt werden kdnnen.

Eine wachsende Distanz zum Patienten ergibt sich nicht nur aus der Zerstiickelung
der direkt am Erkrankten geleisteten Arbeit; sie resultiert auch aus einer
zunehmenden Ausdifferenzierung der Institution in unterschiedliche, nach
organisatorischer und finanzieller Eigenstandigkeit strebende Fachabteilungen, die
sich immer mehr von patientenorientierten Versorgungszielen entfernen. Feuerstein
betont, dall diese "desintegrative Dynamik" (1993: 48) keineswegs als
krankenhaustypische Erscheinung zu betrachten sei, sondern dal sie sich generell
in ausdifferenzierten Teilbereichen hochkomplexer Systeme entfalte (1993). Auch
Rohde weist schon 1973 auf dieses Phanomen der "Entfremdung durch
Spezialisierung" (1973: 27) hin. Er zeigt, daf’ in den Funktionsabteilungen der Klinik
zwar patientenbezogene Dienstleistungen erbracht, die Erkrankten selbst jedoch
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nicht mehr als lebendige konkrete Personen realisiert, sondern nur noch in
"hochgradiger Vermitteltheit und abstrakter Allgemeinheit” (1973: 28) wahr-
genommen werden. Im Zuge dieser Distanzierung kénnen patientenferne Partialge-
sichtspunkte, wie etwa der reibungslose Betriebsablauf, die llickenlose Gerateaus-
lastung oder 6konomische Zielsetzungen der Abteilung zunehmend an Bedeutung
gewinnen, wahrend der Erkrankte mit seinen Bedirfnissen und Erfordernissen
immer weiter aus dem Blickfeld gerat.

Um diesem fortschreitenden Prozel? der Distanzierung und Entfremdung vom
konkreten  Erkrankten entgegenzuwirken und eine patientenorientierte
Versorgungsorganisation sicherzustellen, wird ein ganzes Spektrum an
Vorschlagen unterbreitet: Durch eine weitestmogliche Beschrankung der
Kontaktpersonen soll die Herstellung vertrauensvoller Beziehungen ermdoglicht
werden. Um dem Widerspruch zwischen einem ganzheitlichen
Behandlungsanspruch und einer hochgradig arbeitsteiligen und spezialisierten
krankenhausinternen Versorgungsstruktur  zu begegnen, wird eine
"patientenzentrierte  Koordination  aller  diagnostischen, therapeutischen,
pflegerischen und versorgungstechnischen Dienste und Malnahmen" (Eichhorn
1993:247) empfohlen. Zu einer patientenorientierten Versorgungsorganisation soll
ferner eine veranderte Form der Erfolgsmessung beitragen, die auf einem neuen
Leistungsbegriff beruht, der sich nicht mehr ah Fallzahlen, Pflegetagen oder den
Ergebnissen einzelner Abteilungen bemif3t, sondern den am individuellen
Erkrankten erzielten Behandlungserfolg zum wichtigsten Mal3stab erhebt (ebd.).
Vor allem aber wird eine professionsiubergreifende, "aufgabenbezogene
Gruppenarbeit" (Badura 1993: 34) gefordert, die auf der gleichberechtigten Mitarbeit
ihrer Teilnehmer basieren und der starken professionellen Segmentierung und
wachsenden Fragmentierung des Behandlungsgeschehens entgegenwirken soll.

Eine problemlose Durchsetzung dieser Forderungen dirfte wohl kaum zu erwarten
sein. Die Ausrichtung der nach Autonomie strebenden Abteilungen auf
patientenorientierte Versorgungsziele wird sicher nur dann gelingen, wenn auch
jene machtigen berufsstandischen und 6konomischen Interessen innerhalb und
aullerhalb der Klinik beschnitten werden, die die "entfesselte Expansionstendenz
und Eigendynamik" (Feuerstein 1993: 48) der Teilsysteme zur vollen Entfaltung
bringen. Die konsequente Verwirklichung einer gleichberechtigten Arbeit im
multiprofessionellenTeam wirde den Abbau von Hierarchien voraussetzen und
damit an den Grundfesten der "archaischen Arbeitsorganisation" (Badural 993: 35)
rutteln, die im scharfen Kontrast zur hochentwickelten technischen Ausstattung des
Krankenhauses steht. Eine durchgangige Betreuung der Erkrankten durch wenige
professionelle Krafte wiirde hohe zusatzliche Anforderungen an die psychosoziale
Kompetenz der Mitarbeiter stellen; hier waren Veranderungsstrategien erforderlich,
die Patienten- und Personalorientierung bestmdglich miteinander in Einklang
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bringen.  Wilnschenswert ware eine "gezielte Strategie der Inte-
ressenverschrankung" (Feuerstein, Badura 1991: 113), die darauf beruht, daR
patientenbezogene kognitive und emotionale Arbeit von den Fachkraften nicht mehr
informell geleistet, sondern als fester Bestandteil ihres beruflichen Aufgabenfeldes
anerkannt wird (ebd.). Zudem diirfte eine Umgestaltung der Arbeitsbedingungen mit
dem Ziel einer verstarkten Patientenorientierung keinesfalls von der
Krankenhausleitung angeordnet werden. Soll eine Verbesserung der Versorgung
und Betreuung der Patienten nachhaltig verbirgt werden, so erfordert dies die
breite Partizipation der betroffenen Mitarbeiten ihre Fachkompetenz sollte genutzt,
die Grenze ihrer Belastung respektiert und ihre zusétzliche Leistung honoriert

werden.

2.3.3 Desintegration

Im Zusammenhang mit der Zunahme langfristiger, episodisch verlaufender
chronischer Erkrankungen, die einen haufigen Wechsel zwischen ambulantem und
stationdarem Versorgungsbereich erforderlich machen, taucht in der aktuellen
wissenschaftlichen Diskussion um Patientenorientierung im Krankenhaus ein neues
Thema auf: Das Interesse bleibt jetzt nicht mehr auf die Binnenstruktur der Kilinik
und das inner-institutionelle Versorgungshandeln beschrankt, sondern Giberschreitet
die Kranken-hausmauern und richtet sich zunehmend auf den gesamten
Versorgungsverlauf der Patienten. Angesichts der tiefen Kluft zwischen
ambulantem und stationdarem Sektor rickt nun die Forderung nach einer
lickenlosen und integrierten Versorgung in den Vordergrund, zu der auch das
Krankenhaus seinen Beitrag zu leisten hat.

Diese erweiterte Sichtweise beruht auf der grundlegenden, schon seit den 70er
Jahren  verfolgten  Zielvorstellung, da® der bevorzugte Ort der
Krankheitsbewaltigung nicht mehr die Klinik sondern das soziale Lebensumfeld des
Patienten sein sollte. Immer mehr setzt sich seitdem die Erkenntnis durch, dal} aus
dem hauslichen Lebensbereich und den vertrauten Sozialbeziehungen wertvolle
gesundheitsforderliche Ressourcen erwachsen kdnnen; nur innerhalb dieser
privaten rdumlichen und sozialen Bezlige ist zudem ein Hochstmall an Autonomie
und Lebensqualitat fir den Erkrankten erreichbar. Die Pramisse -ambulant vor
stationar- griindet jedoch nicht nur auf philantropischen Gesichtspunkten. Die
hohen Ausgaben fir die stationare Versorgung, die immerhin ein Drittel aller
Leistungsausgaben der gesetzlichen Krankenversicherung ausmachen (Alber
1992: 111) und damit den gréRten Einzelposten der GKV-Ausgaben bilden (Dt.
Bundestag 1990: 200), geben auch zu Wirtschaftlichkeitsiiberlegungen Anlal3, die
sich vor allem auf vermeidbare und zu lange Klinikaufenthalte, insbesondere auf die
Fehlbelegung der Akutkrankenhduser durch Pflegefalle richten. Die deutliche
Verklrzung der Verweildauern, die sich heute in den Akutkrankenhdusern
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abzeichnet (Alber 1992:110), ist daher nicht allein der Bemihung um eine
bestmdgliche Patientenversorgung geschuldet, sondern auch Ergebnis des
okonomischen Drucks, der auf den Krankenhausern lastet.

Soll die Umsetzung der Leitmaxime -ambulant vor stationar- tatsachlich dem Wohle
des Patienten dienen und nicht allein Effizienzgesichtspunkten folgen, so ist eine
sorgfaltige Uberleitung des Erkrankten und die Sicherstellung seiner optimalen
Pflege und Betreuung im ambulanten Bereich zu gewahrleisten. Kommt es zu
Versorgungseinbrichen, werden die ohnehin geschmalerten
Bewaltigungspotentiale des Erkrankten und seiner meist stark belasteten
Angehdrigen noch weiter reduziert. Dadurch kann eine fatale, kaum mehr
aufzuhaltende Abwartsentwicklung des gesamten Krankheitsund
Versorgungsverlaufes eingeleitet werden, an deren Ende die erneute, an sich ver-
meidbare Krankenhauseinweisung steht. Um einem solchen negativen Trend
entgegenzuwirken, mull dem Transfer des Patienten in die hausliche Versorgung
groflite Aufmerksamkeit gewidmet werden: Die enge Kooperation mit ambulanten
Pflegeanbietern, denen das Krankenhaus offen stehen sollte, der intensive
Informationsaustausch mit niedergelassenen Arzten, die sich tatsachlich fiir die
weitere medizinische Betreuung verantwortlich zeigen, die Einbeziehung von
Angehdrigen und informellen Helfern, denen Unterstitzung zukommen sollte, damit
sie ihren unverzichtbaren Beitrag zur Versorgung und Betreuung leisten kénnen, die
zuverlassige und termingerechte Bereitstellung der notwendigen Hilfs- und
Heilmittel und der frihzeitige Beginn der Entlassungsvorbereitungen sind
grundlegende Forderungen, die erfiillt werden miissen, um eine patientenorientierte
lickenlose und integrierte Versorgung zu gewahrleisten. Ein effektives und
umfassendes Entlassungsmanagement wird nicht bei der "Ausbesserung und
Kompatibilisierung von Schnittstellen" (Feuerstein 1993: 62) stehen bleiben,
sondern auch innerinstitutionelle Veranderungen nach sich ziehen, die einer engen
Verzahnung des ambulanten und stationdren Versorgungsbereiches dienen sollen.
Eine intensive Entlassungsvorbereitung, die den medizinischen und pflegerischen
Erfordernissen sowie den sozialen Lebensumstanden und individuellen
Bedurfnissen der Erkrankten Rechnung tragt, wird eine gleichberechtigte
Zusammenarbeit der Professionen erfordern und kénnte damit zu einer Abkehr von
berufststdndischem Denken und zu neuen Formen der Arbeitsgestaltung beitragen.
Die immer wiederkehrende Forderung nach professionsibergreifender Teamarbeit
muf’ allerdings vage und praxisfremd bleiben, solange nicht auch in Erwagung
gezogen wird, wer im Konfliktfall Entscheidungsbefugnis besitzt und wer fur die
Umsetzung der gemeinsam ausgehandelten, in der Regel sehr zeitaufwendigen
Uberleitungsmaflnahmen zusténdig sein soll. Wenn auch eine Kooperation aller
Berufe im Team unverzichtbar ist, um die unterschiedlichen Informationen Uber den
Patienten zusammenzufigen und die verschiedenartigen berufsspezifischen
Sichtweisen aufeinander abzustimmen, so meine ich doch, dass die Verantwortung
fur die Koordination der Uberleitung beim Sozialdienst liegen sollte, um eine
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zuverlassige Umsetzung der Entlassungsplanung fur all jene Patienten
sicherzustellen, die sie tatsachlich brauchen. Es sollte zudem nicht unberiicksichtigt
bleiben, dal es sich bei der Konzipierung und Koordinierung der Entlassungs-
organisation zu Recht um angestammte Aufgabenfelder von Sozialarbeit handelt:
Die genuine Leistung von Sozialarbeit erschopft sich keineswegs in der
Bereitstellung materieller Hilfen, sondern liegt gerade in der fachertbergreifenden
Zusammenschau gesellschaftlicher, sozialer und psychischer Determinaten von
Problemlagen sowie in der umfassenden Mobilisierung und Koordinierung von
Ressourcen und Veranderungspotentialen. Die durchaus notwendige Verbesserung
der Entlassungspraxis kann meines Erachtens nicht durch die Verschiebung der
Verantwortung auf andere Berufsgruppen, etwa auf Psychologen oder
Koordinationspflegekrafte erreicht werden, weil hier spezifisch sozialarbeiterische
Kompetenz gefragt ist. Die Einstellung von Koordinationspflegekraften im Bereich
der Aids-Krankenversorgung filhrte auch deshalb zu unbefriedigenden
Ergebnissen, weil es hier zu einer Uberschneidung mit Tatigkeitsfeldern des
Sozialdienstes kam, die Akzeptanz- und Passungsprobleme erzeugen mulfite
(Schaeffer, Moers 1994: 20). Unbedingt zu fordern ware allerdings die Herstellung
von personalwirtschaftlichen und arbeitszeitlichen Rahmenbedingungen, die den
Sozialdienst in die Lage versetzen, eine patientenorientierte
Entlassungsvorbereitung und -Organisation in enger Zusammenarbeit mit
Pflegekraften, Arzten, Psychologen und vor allem mit den betroffenen Patienten
selbst durchzufihren.

Die Ergrindung und Berlcksichtigung des personlichen Bedarfs und der
individuellen Bedirfnisse des Patienten und seine Einbeziehung in die Planung
seines weiteren Versorgungsverlaufes ist eine unabdingbare Voraussetzung eines
patientenbezogenen Entlassungsmanagements. Nur in Abstimmung mit dem
Erkrankten kann eine Entscheidung uUber Art und Umfang der ambulanten Pflege
und Betreuung, Uber die Einbindung Angehdriger oder Freunde sowie vor allem
Uber die Weitergabe von Informationen an die in seinem unmittelbaren Wohnfeld
gelegene Sozialstation getroffen werden. Auch unvernlinftig anmutende
Entscheidungen wie etwa die Ablehnung jeglicher Hilfeleistung, sind weitestgehend
zu akzeptieren, da die Autonomie und Selbstverantwortung des Patienten, mehr
noch als seine Gesundheit als mal3gebliches Ziel aller Bestrebungen betrachtet
werden sollte (Uexkull, Wesiak 1988: 610). Zu fordern ware auch, dal} dem
Patienten ein groRzlgiges Mitspracherecht bei der Festlegung des Zeitpunktes
seiner Entlassung eingeraumt wird. In meinem beruflichen Alltag mehren sich die
Falle von Patienten, die infolge des wachsenden Einsparungsdrucks vorschnell
entlassen werden, ohne dal} die Pflege zuhause hinreichend vorbereitet und vor
allem ohne dal} ihre Bereitschaft, in den hauslichen Bereich zurlickzukehren,
vorhanden ware. Selbst wenn alle Vorkehrungen fir die ambulante Pflege getroffen
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sein sollten, so mu® doch auch die Zeit zur Verflgung stehen, um die Bedenken
zdgernder oder angstlicher Patienten anzuhéren und ernstzunehmen und ihr
Vertrauen dahingehend zu starken, da® das Leben im hauslichen Umfeld auch mit
eingeschrankter Gesundheit zu bewaltigen ist. Als dritte Komponente des 'sense of
coherence' nennt Antonovski die Handhabbarkeit (manageability) einer
Lebenssituation, die gegeben ist, wenn eine Person das Geflhl haben kann, "...daf}
ausreichende Ressourcen flr die Auseinandersetzung mit Stressoren entweder bei
einem selbst oder bei akzeptierten Personen der Umgebung vorhanden sind"
(1991:127). Eine patientenorientierte Entlassungsorganisation sollte daflir Sorge
tragen, dall alle notwendigen materiellen Hilfen zur Verfigung stehen, um die
Pflege im hauslichen Bereich sicherzustellen; sie sollte dem Patienten dabei helfen,
seine sozialen Netze zu mobilisieren und zu festigen; darauf aufbauend sollte sie
die Zuversicht des Patienten wecken und starken, so dal er zu der begrindeten
Uberzeugung gelangen kann, da der Alltag auch mit Gesundheitseinbufen fiir ihn
handhabbar, kontrollierbar und lebenswert ist.
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3. Ergebnisse der Auswertung

3.1 Die Sicht der Patienten auf nicht-aidsspezialisier-
te Krankenhauser

3.1.1 Die Arzte aus der Sicht der Patienten

3.1.1.1 Medizinische Expertise

Die mangelnde Expertise der Krankenhausarzte in nicht-aidsspezialisierten Kliniken
ist ein zentrales Thema, welches von den Patienten in ihren Erzahlungen immer
wieder klar benannt und durch die Schilderung ihrer konkreten Erlebnisse sinnfallig
gemacht wird. Die Informiertheit der Arzte (iber die Immunschwéachekrankheit Aids
wird von den Befragten sehr gering eingeschatzt: Wenn (ber die Klinikarzte
ausgesagt wird, dal® sie "total schlecht, hundsmiserabel" (051/01/56), "gar nicht
oder vollkommen falsch informiert waren" (007/01/20), wenn Uber sie berichtet wird,
daf} sie "sich nicht doll auskennen mit HIV und Aids" (004/ 01/5), "sich gar nicht
daflr interessieren" (010/02/58), "echt keene Ahnung gehabt" (051/01/55) haben,
"ja nich wufliten, wat se machen sollten" (007/01/20), oder wenn sie gar als
"Pfeifen" (007/01/22) oder "Idioten" (010/02/10) bezeichnet werden, dann bringen
die Interviewten hier unmiverstandlich ihr negatives Urteil zum Ausdruck.

Wie gelangen die Patienten als Laien Uberhaupt zu einer Beurteilung der
mangelnden medizinischen Fachgerechtigkeit arztlichen Handelns?

Aus den Erzahlungen geht hervor, dal einige von ihnen im Verlauf ihrer
Erkrankung selbst relevante medizinische Kenntnisse erwerben konnten, so daf}
sie durchaus befahigt erscheinen, arztliche Wissenslicken zu erkennen. Andere
spuren, daf® ihnen eine bestimmte Behandlung nicht nutzt oder sie sogar
beeintrachtigt und werten dieses als einen Mangel an medizinischer Expertise. Vor
allem aber sind es die Aids-Schwerpunktarzte, die von den Patienten wahrend oder
nach einer stationaren Behandlung konsultiert werden; sie bestatigen die
Ahnungen oder Beflirchtungen ihrer Patienten oder weisen auch von sich aus auf
ein falsches oder unterlassenes therapeutisches Verfahren hin.

Einige der Interviewten beklagen sich Uber eine fehlerhafte, unterbliebene oder
sogar verweigerte Medikation.
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Mit unverhohlener Empérung berichtet ein Patient, daf3 ihm in der Psychiatrischen
Abteilung eines Berliner Krankenhauses falschlicherweise eine erhebliche
Uberdosis eines aidsspezifischen Medikaments verabreicht worden sei. Nach
seiner Entlassung fallt er selbstandig den Entschlul3, die Einnahme zu beenden,
vermutlich, weil er splrt, dafd sie ihm nicht hilft oder sogar schadet: "...wenn ich der
Meinung bin, es iss nischt mehr, nehm ick's weg " (007/01/21). Als der Hausarzt
von der Uberhéhten Dosierung unterrichtet worden sei, habe er "bald die Hande
Uber'm Kopf zusammengeschlagen" (007/01/20) und die vom Patienten vermutete
Fehlimedikation bestatigt. Wenn der befragte Patient in diesem Zusammenhang
Uber die Arzte der Psychiatrischen Abteilung urteilt: "...die ham ja sowieso keene
Ahnung da Die waren doof. Die waren total doof. Verblodet waren se..."
(007/01/19), dann ist deutlich die Entristung herauszuhéren, die er angesichts
einer Behandlung empfindet, die ihm inkompetent erscheint.

Eine Patientin erzahlt, dal3 sie in der gynakologischen Abteilung eines Berliner
Schwerpunktkrankenhauses von Arzten und Schwestern dazu aufgefordert worden
sei, sich um ihre aidsspezifischen Medikamente selbst zu kimmern. Sie deutet an,
dal} die Gynakologen den verminderten Stand ihrer T-Helfer-Zellen in keiner Weise
zu interpretieren vermochten und die aus ihrer Sicht gebotene AZT-Medikation
vollig ignorierten. Das medizinische Personal habe sich weder fiir die Beschaffung
noch fiir die Uberwachung der regelgerechten Einnahme dieses wichtigen
Medikaments verantwortlich gefuhlt. Sie habe dann schlieRlich ihr "AZT von zu
Hause benutzt" (051/01/53). Ganz ins Detail verlagert sich die Erzahlung dieser
Patientin, als sie schildert, wie die Medikamentenzuteilung normalerweise im
Krankenhaus erfolgt: Jedem Patienten werde mehrere Male am Tage ein
Schafchen mit seinen Arzneien gereicht. Dald man in ihrem Fall diese Normalitat
durchbricht und ihr eine Sonderrolle zumutet, wird von dieser Patientin deutlich
wahrgenommen und wohl auch als Krankung empfunden: "...ich hab's halt nich in
diesen Schalchen gekriegt, sondern ich bin diejenige gewesen, die dadran denken
mufte, das zu nehmen, die Arzte ham sich dadrum nich gekiimmert und auch nich
die Krankenschwestern...iss grob, ne" (ebd.). Immer wieder unterbricht diese
Patientin ihren Erzahlflu, um ihrer Verwunderung und Empdrung Uber die Un-
kenntnis und Unsicherheit der Arzte Ausdruck zu verleihen: "...die Arzte waren
eigentlich die Hilfloseren...die konnten damit nicht umgehen...die hatten keine
Ahnung mit Frauen und HIV...ich hab mich nur gewundert...da reg ich mich heute
noch driber auf" (051/01/52ff).

Von der glatten Verweigerung einer gewlinschten Medikation berichtet eine i.v.-
drogen-abhangige Patientin, die wahrend der VerbilRung einer Gefangnisstrafe ins
Haftkrankenhaus verlegt wird. Eine bereits vor Haftantritt begonnene Substitution
sei im Gefangnis nicht fortgesetzt worden: "Und so hatt ich also 'n Polamidon-
Entzug und n' Heroinentzug (010/01/08). Nach ihrer Einweisung in die angeschlos-
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sene Haftklinik habe man ihr dann bestimmte Medikamente vorenthalten, die sie
zuvor von ihrem Aids-Schwerpunktarzt erhalten habe. Auch die Gabe von AZT sei
ihr mit dem Hinweis auf ihren T-Helferzellen-Wert verweigert worden: "Und AZT
wollt ick haben, hab ick nich jekricht. Gab's nich, das gibt's hier nich. - lhre Werte
sind noch gut.- Und - ja, da entscheidet er dann" (010/01/09). Indem die Patientin
hier in ihrer Erzdhlung einen Perspektivwechsel vornimmt und kurz den
behandelnden Arzt zu Worte kommen 1aRt, betont sie ihren Eindruck einer
eigenmachtigen arztlichen Entscheidung, bei der ihr jegliche Mitsprache verwehrt
wird. Entsprechend negativ fallt das Urteil Uber diesen Arzt aus: "Das iss also 'n
janz Ubler Arzt,...der keine Ahnung von HIV hat oder von - irgendwas"(ebd.).

3.1.1.2 Information, Beteiligung

Es ware denkbar, dall der Arzt im Haftkrankenhaus im obenstehenden Beispiel
durchaus relevante Grinde anzufiihren hatte, die ihn dazu bewegen, die Gabe von
AZT vorerst zu verwehren. Der Eindruck der Inkompetenz, den er bei der Patientin
hinterlaRt, mufl nicht unbedingt seiner medizinischen Unkenntnis geschuldet sein,
sondern koénnte auch auf ein arztliches Entscheidungsverhalten zurlckgefihrt
werden, das weder auf einer umfassenden Beteiligung noch auf einer sorgfaltigen
und grindlichen Information der Erkrankten beruht. In der Tat finden sich in dem
auf nicht-aidsspezialisierte Kliniken bezogenen Datenmaterial immer wieder
Schilderungen von Patienten, die von erheblichen Defiziten bei der arztlichen
Vermittlung von Untersuchungsergebnissen und Therapieentscheidungen zeugen.
Die Befragten beschreiben Arzt-Patient-Interaktionen, die aus ihrer Sicht mif3gltckt
erscheinen und bringen ihre  Unzufriedenheit mit dem  arztlichen
Informationsverhalten auch direkt, im wertenden Kommentar, klar und
unmiBverstandlich zum Ausdruck. Von einer einflhlsamen Unterrichtung der
Patienten und ihrer weitgehenden Einbeziehung in das Behandlungsgeschehen ist
in den Textausschnitten, die sich auf nicht-aidsspezialisierte Kliniken beziehen,
keineswegs die Rede.

Dal die unzureichende Beachtung des subjektiven Befindens eines Erkrankten, zu
arztlichen Fehlentscheidungen fihren kann, erlebt eine Patientin, die mit
erheblichem Blutverlust von ihrem Mann in eine Berliner Frauenklinik gebracht wird.
Die Interviewte erzahlt, dal’ es ihr dabei aul3erordentlich schlecht gegangen sei; sie
habe sich "so elendig" gefiihlt, sei "die Treppen nicht mehr hochgekommen" und
hatte sich "echt hinlegen missen" (051/03/08). Entristet berichtet sie dann, dafl
man sie nicht aufgenommen habe: "Das Allerscharfste war ja, — die ham mich
wieder weggeschickt" (ebd.). Ihr sei lediglich Blut abgenommen worden. Die Arzte,
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die "nich glauben, dal® da irgendwas iss" hatten ihr den Rat erteilt, "nochmal n'
Kaffee trinken zu gehen" (ebd.), den die Patientin nicht befolgt, da es ihr "so
elendig...so beschissen" (051/03/09) gegangen sei und sie nur noch nach Hause
gewollt habe, um sich hinzulegen. Aufgrund der Blutanalyse habe sich dann schon
bald herausgestellt, dal® ihr Zustand bedrohlich und eine stationare Behandlung
dringend geboten gewesen sei. Die Befragte berichtet, dal die behandelnde Arztin
spater versucht habe, ihre Fehlentscheidung zu rechtfertigen: sie sei davon
ausgegangen, daf} die Patientin zu jenen Frauen gehdre, die aus Bequemlichkeit
am Wochenende die Klinik aufsuchten.

Es entsteht hier der Eindruck einer Behandlungsentscheidung, die aufgrund eines
Vorurteils und vor allem ohne ausreichende Beteiligung der Patientin getroffen wird.
Auch wenn die Erkrankte diesen Zusammenhang selbst nicht ndher expliziert, so
berechtigt ihre Erzdhlung doch zu der Annahme, dal} hier das sehr schlechte
Befinden der Patientin weder ausreichend erfragt noch sorgfaltig beobachtet wurde.
Ihre Schilderung zeugt von einem verengten, auf die Wahrnehmung objektiver
Befunde fixierten arztlichen Blick, der die subjektive Befindlichkeit des Patienten
weitgehend aul3er acht laft.

Eine aus seiner Perspektive vollig unzureichende und sogar krdankende Vermittlung
einer medizinischen Information beschreibt ein Patient, der wegen eines Kaposi-
Sarkoms in der dermatologischen Abteilung eines Berliner Krankenhauses der
Zentralversorgung behandelt wird. Wahrend der Visite habe eine Arztin auf die
konkrete Frage nach seinen Blutwerten lediglich mit der pauschalen Bemerkung
"typisch HIV" geantwortet. Die Erzahlung zeugt von einer hohen emotionalen
Betroffenheit, die durch diese AuBerung bei dem Patienten ausgel6st wird. Er
berichtet, dal® er sich "richtig aufgeregt" habe und "sehr emport" (005/01/12) Gber
eine solche Antwort gewesen sei. Fortan meidet er diese Arztin, verweigert inr den
Grufd und verlalt sogar demonstrativ das Krankenzimmer, wenn sie sich zur Visite
einfindet. Eine Erklarung fir seine starke Empfindung der Krankung bietet der
Patient selbst an, als er die abgelehnte Arztin mit ihren Kollegen auf der Station, mit
denen er zufrieden ist, vergleicht: Die anderen Arzte hatten ihn "..wie jeden
normalen Menschen oder wie jeden Kranken mit behandelt..."(ebd.) Hier scheint
also nicht nur der Arger Uiber die Verweigerung einer konkreten Antwort eine Rolle
zu spielen, sondern auch die Betroffenheit Gber eine besondere, stigmatisierende
Form des Umgangs, die dem Patienten als Aids-Erkranktem zugemutet wird. Der
Patient stellt abschlieRend fest, dall er in dieser Klinik "wie'n Stlick Mist" (005/
01/13) behandelt worden sei und bezieht dieses vernichtende Urteil vor allem auch
auf das fiir ihn véllig unakzeptable Informationsverhalten der Arztin.

Die Unfahigkeit und Sprachlosigkeit der Arzte im Umgang mit der tddlichen und
stigmatisierenden Krankheit Aids sind auch Themen einer weiteren Erzahlung, in
der eine i.v.-drogenabhangige, substituierte Patientin Gber die Art und Weise der
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Mitteilung ihres positiven Testergebnisses in einem grofRen Berliner Krankenhaus
berichtet, in das sie mit einer schweren Unterleibsinfektion eingeliefert wurde. Der
Test sei ohne ihr Einverstandnis, allein weil sie der Risikogruppe der
Drogenabhangigen angehére, durchgeflihrt worden. Von ihrem Testergebnis erfahrt
die Patientin im Beisein anderer Erkrankter und wohl eher zuféllig, indem sie dem
Gefluster von Arzt und Oberschwester wahrend der Visite lauscht: "...da kommt
diese verdammte Chefvisite,...und da wollten die grade wieder gehen, und da sagt
die Obertante, - da war doch noch was bei Frau N., und er, was denn, was denn,
und sie ganz leise - ja HIV - ganz leise, und gehen plotzlich alle raus, wa"
(010/03/17). Ihre unbandige Wut Gber diese vdllig unakzeptable Form der Mitteilung
einer tédlichen Erkrankung und wohl auch Uber das Ergebnis selbst, bringt diese
Patientin zum Ausdruck, indem sie handgreiflich wird, was ihr -wie sie erzahlt-
beinahe eine Anzeige wegen Kdrperverletzung einbringt. "Ja, und hab mir die Frau
da so jegriffen, sie da so'n biRchen bése umgedreht, so isse wohl umjeknickt, und
da ha' ick se anjebrillt. Und da ham se't mir jesagt" (ebd.). Die Patientin berichtet,
dall sie unmittelbar nach der Mitteilung des Testergebnisses das Krankenhaus
verlassen habe, um wieder in die Drogenszene zurickzukehren: "...hab ick
eigentlich erst angefangen richtig zu spritzen...hab ick denn richtich jeballert"
(010/03/02). In ihrer Erzahlung finden sich keine Anhaltspunkte, die auf eine
psychosoziale Betreuung oder Versorgungssteuerung von Seiten des
Krankenhauses schlieRen lassen. Dall diese negative Erfahrung einer vollig
milglickten Diagnosemitteilung zum Entschlu® der Patientin, in die Drogenszene
zurtickzukehren, beigetragen haben konnte, ware durchaus denkbar. Indem sie
ihren Bericht Uber die Wiederaufnahme des Drogenkonsums jeweils an die
Schilderung der Vermittlung des Testergebnisses, die in drei Versionen im
Datenmaterial vorliegt, unmittelbar anschlie3t, deutet die Patientin auch selbst auf
diesen Zusammenhang hin.

3.1.1.3 Begleitung

In den Erzahlsequenzen, in denen die Patienten ihre Erlebnisse und Erfahrungen
aus nicht-aidsspezialisierten Krankenhausern schildern, finden sich keinerlei
Hinweise auf eine Uber die rein medizinische Behandlung hinausgehende
Begleitung oder Betreuung durch Arzte.

Die Beschreibung einer vertrauensvollen Beziehung, in der der Krankenhausarzt
Anteil am Schicksal des Patienten nahme, psychische Unterstlitzung leistete und
zum Ratgeber wirde bei der Bewaltigung eines Lebens mit chronischer Krankheit,
ist in den vorliegenden Textausschnitten nicht zu finden. Gerade angesichts einer
mit schwersten psychischen und sozialen Belastungen verbundenen, definitiv
todlichen Erkrankung, von der zudem vor allem diskriminierte Minoritaten betroffen
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sind, ist es umso erstaunlicher, daR die Arzte hier, aus Patientensicht, auf
medizinische Aufgaben beschrankt bleiben und bei der Krankheitsverarbeitung
kaum eine Rolle zu spielen scheinen.

Selbst jener depressive, suizidgefahrdete Patient, der in eine geschlossene
psychiatrische Abteilung eingeliefert wird, berichtet, dall er keine psychische
Unterstiitzung oder emotionale Begleitung durch Arzte erfahren habe: "Da hab ich
die erste Zeit noch geglaubt..., psychologisch - da kommt jemand, da wird
psychologisch irgendwat je-macht... und da war nischt" (007/01/37). Im Interview,
das der Patient gemeinsam mit seiner Frau bestreitet, legen die Eheleute dar, daf
sie sich von dem Krankenhausaufenthalt nicht etwa eine medikamentése
Behandlung, sondern vor allem eine auf Gesprachen beruhende, "aufbauende”
(007/01/23) Therapie versprochen hatten. Diese Erwartung sei griindlich enttduscht
worden. Die Interaktion mit den behandelnden Arzten wird als véllig unbefriedigend
erlebt: "Brachte nichts, und die Arzte ham auch ScheiRe erzihlt...es war
vollkommen daneben "(007/01/38). Seine Depression, die der Patient vor allem auf
die belastende Diagnose HIV+ zurlckfihrt, habe sich wahrend des
Krankenhausaufenthaltes noch verstarkt. Die erhoffte Hilfe bei der Verarbeitung der
Erkrankung sei nicht geleistet worden: "Also die Betreuung, auf so...det Aids oder
HIV, det war flr mich - gleich Null, oder - niederschmetternd eben, dal’ meine
Depressionen - weiter durchkamen. Ja, so, det ick quasi - 'n Nahrboden krichte flr
meine Depressionen "(007/01/36). Wenn auch der Blick auf den Gesamtverlauf
durchaus zu der Annahme berechtigt, dall es sich bei diesem Patienten eher um
einen "schwierigen" Fall handelt, der héchste Anforderungen an die psychosozialen
Kompetenzen der Arzte stellt, so sollte dies doch keineswegs seine Aussagen
relativieren: beweist sich die Qualitat arztlichen Handelns doch gerade an jenen
Kranken, die durch soziale Benachteiligung oder psychische Beeintrachtigung zu
Problemfallen werden.

3.1.2 Das Pflegepersonal aus der Sicht der Patienten

Im Datenmaterial Uber nicht-aidsspezialisierte Kliniken finden sich nur wenige aus-
sagekraftige Textstellen, die von einer Auseinandersetzung der Befragten mit dem
Pflegepersonal zeugen. Der thematische Schwerpunkt der Patientenerzahlungen
liegt ohne Zweifel bei der Beschreibung ihrer Interaktionen mit Arzten. Die eher
seltenen Patientenaulierungen, die zum Pflegepersonal vorliegen, beziehen sich
vornehmlich auf ein Thema: Die Interviewten schildern eine besondere Art der
Anwendung von SchutzmalRnahmen durch Schwestern und Pfleger, die ihnen
auffallig oder Ubertrieben erscheint und die sie als belastend erleben. Die
offensichtliche Sonderbehandlung, von der die Befragten berichten, wird vor allem
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im Beisein von Zimmernachbarn als bloRstellend empfunden, vermutlich, weil sie
den Patienten als Trager einer gefahrlichen, ansteckenden und stigmatisierenden
Krankheit entlarvt und so in der Regel auch seine sexuelle Identitdt und seine
Zugehdrigkeit zu einer gesellschaftlichen Minoritat erkennbar werden |aRt. Damit
wird die Intimsphare der Erkrankten verletzt und ihre freie Entscheidung zur
Verheimlichung oder Offenbarung der Diagnose gegeniber den Mitpatienten
eingeschrankt.

Von Versdumnissen des Pflegepersonals erzahlt eine Patientin, die in der
Gynakologischen Abteilung eines grol3en Berliner Krankenhauses behandelt wird.
Sie sei hier nicht nur aufgefordert worden, sich um die Einnahme ihrer
Medikamente selbst zu kimmern, weil Arzte und Schwestern damit "nix zu tun
haben" (051/01/53) wollten, sondern habe sich auch mehrfach veranlal3t gesehen,
von sich aus auf die Einhaltung von Schutzvorkehrungen hinzuweisen. Beim
Anlegen des Tropfes habe eine Krankenschwester immer wieder vergessen, ihre
Handschuhe anzuziehen. Die Patientin betont, dall es "schwierig" (051/01/54)
gewesen sei, auf das Versaumnis aufmerksam zu machen, da sie in einem
"Riesenzimmer" (ebd.) mit sechs oder sogar acht Frauen gelegen habe. Keinesfalls
habe sie gewollt, dal} die anderen Frauen von ihrer Diagnose erflihren.

Wahrend diese Patientin ihr Erlebnis eher beilaufig schildert, zeugt die Erzahlung
eines anderen Befragten von grolier Betroffenheit. In einer Dermatologischen
Abteilung wird er von einem miftrauisch gewordenen Zimmernachbarn direkt mit
der Frage konfrontiert, was denn eigentlich mit ihm los sei. Der Mitpatient habe
beobachtet, dall ihm von Seiten des Pflegepersonals eine ganz besondere
Behandlung zukomme: "Bei dir ziehen se Handschuh an, wat hast du denn, oder
was iss'n mit dir los?...und dein Essen krisle ja ooch so'n bilRchen - besonders oder
so..." (005/01/10). Der Patient versucht zunachst seine Erkrankung zu verleugnen,
weil er "ooch nich raus wollte mit der Sprache" (ebd.) und gibt vor, dal ihm die
Sonderbehandlung noch gar nicht aufgefallen sei. Dann habe er aber doch "klaren
Tisch" (ebd.) gemacht und den Bettnachbarn Uber seine Diagnose aufgeklart.
Wenn der Befragte erzahlt, dafld sein Mitpatient "sehr gllicklich driiber (war), dald ich
also och offen mit ihm gesprochen habe" (ebd.), dann kénnte aufgrund dieser
Formulierung vermutet werden, dal3 hier auch die Geflihle des Erzahlenden
miteinflieRen, der seine eigene Erleichterung Uber die Klarung einer Situation
offenbart, die er als peinlich und krankend erlebt hat. Der Interviewte berichtet
ferner auch, dal® er wahrend des Bettenmachens "meistens immer" (005/01/09)
nicht im Krankenzimmer gewesen sei, da er nicht mehr habe schlafen kdnnen oder
auch spéat zu Bett gegangen sei. Im Gegensatz zu seinem Zimmernachbarn habe
er die Schutzvorkehrungen des Krankenpflegepersonals also nie miterlebt. Gerade
die Formulierung "meistens immer" lasst jedoch vermuten, dass er gewuf3t haben
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kénnte, was sich wahrend seiner Abwesenheit im Krankenzimmer abspielt.
Denkbar wéare dann auch, dal3 er den Raum regelmaRig verlassen haben kdnnte,
um die Konfrontation mit der peinlichen Prozedur des Bettenmachens mit
Handschuhen zu vermeiden. Angesichts der auffalligen Schutzmalnahmen der
Pflegenden, die von sich meinen, "sie missen Handschuhe anziehen, (wenn se)
das Kopfkissen schitteln", gelangt der Patient zu der Einschatzung, dal} dies "nich
grad ...das aufgeklarteste Personal" (005/01/11) gewesen sein kdnne. Seine
Betroffenheit bekundet er in deutlicher Weise, wenn er, seine Erfahrungen
bilanzierend, schlieRlich feststellt, dal er nicht nur von einer Arztin, sondern auch
vom Pflegepersonal dieser Klinik "wie ein Stlick Mist" (005/01/13) behandelt worden
sei.

3.1.3 Die psvchosoziale Betreuung

Aussagen von Patienten Uber eine hilfreiche und orientierende psychosoziale
Betreuung in nicht-aidsspezialisierten Kliniken sind im Datenmaterial nicht
aufzufinden. Folgt man den Erzdhlungen der Interviewten, so scheinen die
Berufsgruppen der Psychologen und Sozialarbeiter in diesen Krankenhdusern
nahezu inexistent.

Lediglich ein Befragter beschreibt den Versuch einer psychologischen Behandlung,
der in seiner Einschatzung restlos miRgluckt. Jener suizidgefahrdete Patient in der
geschlossenen Psychiatrischen Abteilung, der erzahlt, dal3 er vergeblich auf eine
psychologische Betreuung durch die dortigen Nervenarzte gehofft habe, schildert
seine einmalige Teilnahme an einer gruppentherapeutischen Sitzung, zu der er vom
Krankenhauspsychologen eingeladen worden sei. Die an diesem Gesprachskreis
partizipierenden suchtkranken Mitpatienten bezeichnet der Befragte mif3billigend als
'Verriickte" und "Bekloppte, denen (man) ja auch an(sah), da se nich mehr alle -
Dinge beieinander hatten..." (007/01/37). Als er selbst beginnt, in der Gruppe Uber
seinen Suizidversuch zu sprechen, stoRt er auf die massive Ablehnung der
Teilnehmer der Gesprachsrunde; sie fangen an "zu meutern" (007/01/38) und
verlassen den Kreis: "...und als ick anfing, ick hatte mir das Leben nehmen wollen
und hab die Gashahne aufjedreht, (macht gréhlenden Ton nach) na, so'n Scheil},
wat erzahlt der denn da, und standen uff und sind jejangen" (ebd.). Der Patient
bleibt mit dem Psychologen allein zuriick, der auch "noch bilRchen sauer (war), daly
ick nich weitersprach" (ebd.). In Anbetracht dieses Erlebnisses ist es nicht
erstaunlich, dall der Befragte sehr nachdriicklich betont, dall er nie wieder an
diesem Gesprachskreis teilgenommen habe; er gelangt zu der Einschatzung, daf®
es ihm "nichts brachte" und er dort "vollig fehl am Platze" (ebd.) gewesen sei. Wenn
der Patient unmittelbar im Anschlul3 an die Beschreibung des Gesprachskreises
betont, dal3 der Aufenthalt im Krankenhaus eine "schlimme Zeit" (ebd.) fir ihn ge-
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wesen sei, die ihm wie die VerbuRung einer Haftstrafe fur seinen
Selbsttdtungsversuch erschienen sei, so ist anzunehmen, dal} dieses Urteil auch
ganz malgeblich auf die belastende Erfahrung dieser als gescheitert erlebten
Gruppentherapie zurlckzufihren ist.

Die Erzahlung vermittelt den Eindruck eines vollig inadaquaten Therapieangebotes,
das in keiner Weise auf die individuellen Bedlrfnisse dieses Patienten ausgerichtet
ist. Dal} diesem Befragten, dessen Geschichte auf ein eher schlichtes Gemiit sowie
auf erhebliche Vorurteile gegentiber Suchtkranken schlieen lalkt, kaum durch eine
gemeinsame Gesprachsrunde mit Junkies und Alkoholikern bei der Verarbeitung
seiner Diagnose geholfen werden kann, ist meines Erachtens offensichtlich. Nicht
die routinemafige Integration des Patienten in therapeutische Standardangebote ist
hier gefragt, sondern die kreative Suche nach angemessenen Behandlungsformen,
die an den sozialen und biographisch-individuellen Pragungen und Méglichkeiten
des einzelnen Erkrankten anknipfen.

3.1.4 Die Versorgungsorganisation aus der Sicht der Patienten

3.1.4.1 Interne Organisation

Es fallt auf, dal® Aspekte der krankenhausintemen Versorgungsorganisation kaum
ins Blickfeld der Patienten geraten. Die Befragten aufiern sich weder Uber die
Organisation der verschiedenen Arbeitsprozesse noch Uber die zeitliche
Strukturierung des Tagesablaufes auf den einzelnen Stationen. Da die
Wahrnehmung der Patienten ohnehin auf ihre Interaktion mit den Arzten zentriert
bleibt, und die Interventionen anderer Berufsgruppen kaum thematisiert werden,
Uberrascht es wenig, dal® eine professionsuber-greifende Kooperation und
Kommunikation innerhalb der Klinik in den Erzahlungen keine Erwahnung findet. Es
ist anzunehmen, dal} die internen Organisationsstrukturen nicht-aidsspezialisierter
Kliniken so weitgehend mit den Erwartungen der Patienten an einen "normalen"
Krankenhausbetrieb Ubereinstimmen, daf® keine Veranlassung besteht, sie
Uberhaupt zur Sprache zu bringen.

3.1.4.2 Externe Organisation

Wie stellt sich nun die Zusammenarbeit des Krankenhauses mit anderen
Einrichtungen und Instanzen aus der Perspektive der Befragten dar?

Es finden sich keine PatientenduRerungen im Datenmaterial, die auf intensive Ko-
operations- und Koordinationsbemiihungen von selten der professionellen Akteure
in nicht-aidsspezialisierten Kliniken hindeuteten. Die Erzahlungen der Patienten
zeugen weder von einem Erfahrungsaustausch mit den niedergelassenen Arzten,
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der von der Kilinik initiiert wirde, noch von einer sorgfaltig geplanten
Entlassungsorganisation.

Eine unzureichende Zusammenarbeit mit den niedergelassenen Arzten wird
lediglich von einer Patientin deutlich wahrgenommen und benannt. Die Erkrankte
beklagt sich nicht nur tiber die mangelnden Kenntnisse ihrer behandelnden Arzte in
einer Gynakologischen Abteilung, sondern auch dartiber, dal niemand in der Klinik
auf die ldee gekommen sei, sich bei ihrem aidsspezialisierten Facharzt zu

informieren: "...die ham keine Ahnung gehabt...die ham Uberhaupt nich mal -
gekuckt, dal® se Verbindung mit meinem Arzt aufnehmen...die Information (war)
total schlecht" (051/01/550- Die Patientin, die sich in keiner Weise fachkompetent
behandelt fihlt, stellt dann schliellich selbst den Kontakt zu ihrem Schwerpunktarzt
her, um ihn zu fragen, ob das, was ihr in dieser Klinik widerfahre, Gberhaupt noch
"normal" (ebd.) sei.

Wenn auch Kooperationsdefizite von anderen Patienten nicht selbst erkannt und
direkt zur Sprache gebracht werden, so deuten ihre Erzahlungen doch auf eine
unzureichende Zusammenarbeit zwischen Krankenhaus und niedergelassenen
Arzten hin. Wenn die Befragten berichten, daB ihre aidsspezialisierten Arzte nach
der Entlassung die therapeutischen MalRnahmen der Klinik heftig kritisieren und
sofort korrigieren, so ist auch hier zu vermuten, daR ein Informationsaustausch
zwischen Krankenhaus und niedergelassenem Spezialisten zuvor kaum
stattgefunden haben wird (Vgl. 051/03/10 und 007/01/20).

Hinweise auf eine grundliche, umfassende und mit dem einzelnen Patienten abge-
stimmte Entlassungsvorbereitung sind in den Erzahlsequenzen, die sich auf nicht-
aidsspezialisierte Kliniken beziehen, nicht zu finden. Eine Intervention des Kranken-
haussozialdienstes bei der Entlassung wird von keinem der Befragten beschrieben.
Einige Patienten berichten von ihrer Entlassung, ohne dabei irgendeine Form der
Hilfe oder Beratung von selten der Klinik zu erwahnen. So erzahlt eine suchtkranke,
HIV-positive Patientin, dal sie direkt nach der Mitteilung ihres Testergebnisses das
Krankenhaus verlassen habe und in die Drogenszene zurlickgekehrt sei; ihre
Schilderung enthalt keine Hinweise auf Beratungs- oder Vermittlungsbemiihungen
professioneller Akteure. Andere Patienten werden eher zufallig, dank des
besonderen Engagements einzelner Krankenhausmitarbeiter, an eine Einrichtung
auflerhalb der Klinik verwiesen. Eine i.v.-drogenabhangige Patientin gelangt so an
die Adresse einer Suchtberatungsstelle, die ihr von einer "ganz pfiffig(en) Arztin"
(004/01/05) empfohlen wird. Dal} auch eine solche, eher geringfiigige und spontane
Vermittlungsleistung von Bedeutung sein kann, erweist sich im Fall dieser Patientin,
der spater Uber jene Stelle der Weg in eine Substitutionspraxis geebnet wird. Der
einzige Befragte, der das Stattfinden eines Beratungsgespraches bei seiner
Entlassung andeutet, kann auch hier wieder nur negative Erfahrungen schildern:
Der Patient aus der geschlossenen Psychiatrischen Abteilung erzahlt, dass man
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ihm eine poststationare Betreuung durch eine Sozialstation sowie auch durch die
Berliner Aidshilfe aufgedrangt habe. "Da ham se mir klipp und klar die Frage
gestellt, ob ich was einzuwenden hatte, es ware aber besser ich hatte nichts ein-
zuwenden..."(007/01/30). Der Befragte betont, da er den Eindruck gewonnen
habe, dal} er bei einer Verweigerung dieses Betreuungsangebotes langer in der
Klinik hatte bleiben mussen: "Dann war ick dajeblieben,...warn denn acht Wochen
oder noch langer jeworden" (007/01/31). In Anbetracht einer solchen, als Nétigung
empfundenen Vermittlungstatigkeit ist es nicht erstaunlich, dal® der Patient spater
die Betreuung durch die Berliner Aidshilfe eher unbeteiligt Gber sich ergehen IaRt:
"...ick sage zu allem ja und amen, Hauptsache ick hab meine Ruhe" (007/01/32).

Von einer Weitervermittlung ganz besonderer Art berichtet ein Patient, der mit
schwersten Krankheitssymptomen von seinem Freund in eine Klinik der
Regelversorgung gebracht wird, die ihm von Bekannten empfohlen wurde. Als er
hier mitteilt, dal® er HIV-positiv sei, wird ihm die Aufnahme verwehrt und der Rat
erteilt, eine aidsspezialisierte Klinik aufzusuchen: "Die hat den Aufnahmeantrag
quasi dann zerrissen und meinte, lassen wir das mal bleiben, eigentlich mufdt ich
sie hierbehalten, aber im AVK sind sie besser aufgehoben" (015/01/11). Diese an
sich unzuldssige Abweisung soll sich als wertvolle Vermittlungsleistung fur den

Patienten erweisen, Uber das AVK urteilt er spaten "...ich war eigentlich immer

zufrieden im AVK -immer- ich hatte nie etwas auszusetzen" (015/01/14).

3.1.5 Zusammenfassung der Ergebnisse

Bei der Betrachtung der PatientenaufRerungen zu nicht-aidsspezialisierten Kliniken
zeigt sich eine klare Dominanz negativer Erfahrungen. Auch wenn man die
allgemeine Neigung der Befragten in Rechnung stellt, negative Erlebnisse viel
eingehender und detaillierter zu schildern als positive Eindriicke, so wird hier doch
deutlich erkennbar, daf® die Versorgungsrealitat nicht-aidsspezialisierter Kliniken,
kaum den Bedurfnissen und Erwartungen der befragten Patienten entspricht.

Wenn im folgenden einige wesentliche Aspekte der Patientensicht auf nicht-
aidsspezialisierte Kliniken zusammengefalst werden, so kann dies, angesichts
weniger Einzelfalle nicht auf der Grundlage von Quantifizierungen geschehen, d.h.
es wird hier nicht um die Hervorhebung meistgenannter Kritikpunkte gehen. Als
wesentlich sollen jene Aspekte erachtet werden, von denen angenommen werden
kann, dal® ihnen die Patienten besondere Bedeutung beimessen; des weiteren wird
die Auswahl des Wesentlichen und Bedeutsamen auch durch die grundlegende
Fragestellung bestimmt:

45



Welche Hinweise, positiven Einschatzungen oder auch Kritikpunkte von Patienten
lassen sich im Datenmaterial auffinden, die nutzbar gemacht werden konnten fur

eine krankheitsangemessene, patientenorientierte und integrierte Versorgung?

Als Ergebnis der Auswertung lassen sich folgende relevante Aspekte der
Patientensicht auf nicht-aidsspezialisierte Kliniken hervorheben:

* Im Mittelpunkt der Patientenkritik steht die mangelnde aidsspezifische Expertise.

Aus der Perspektive der Befragten erscheint das Behandlungsgeschehen
von Unkenntnis, Unsicherheit und Hilflosigkeit gepragt. Die Interviewten
berichten von fehlerhaften, unterbliebenen oder verweigerten Medikationen
sowie auch von Arzten, die dem Erkrankten zumuten, die Verantwortung
fur seine aidsspezifische Behandlung selbst zu tragen. In Anbetracht
erheblicher Wissensllcken, die die Patienten deutlich registrieren, wird den
Krankenhausarzten auch angelastet, dal} kein Informationsaustausch mit
den niedergelassenen Kollegen betrieben werde. In den Erzahlungen der
Patienten finden sich keine Hinweise, die auf Bemiihungen von Seiten der
Klinik hindeuteten, mit den aidsspezialisierten Schwerpunktarzten zum
Wohle der Erkrankten zu kooperieren.
Unkenntnis und Unsicherheit im Umgang mit der Immunschwachekrankheit
Aids wird nicht nur den Arzten, sondern auch dem Pflegepersonal zum
Vorwurf gemacht. Hier sind es unterlassene oder auch ostentativ getroffene
Schutzvorkehrungen, die die Patienten belasten, weil sie als Indiskretion
empfunden werden.

. Die Kritik der befragten Patienten zielt nicht nur auf die unzureichenden
Fachkenntnisse der Krankenhausarzte, sondern auch auf ihre mangelnde
soziale Kompetenz. Die Erzahlungen zeugen von eigenmachtigen
Behandlungsentscheidungen, die ohne eine angemessene Beteiligung der
Erkrankten getroffen werden. Die Interviewten berichten von einem
arztlichen Informationsverhalten, das sie als unzureichend oder sogar
herabsetzend erleben. Sehr sensibel reagieren die befragten Patienten,
wenn ihnen der Status eines normalen Kranken verweigert und eine als
krankend empfundene Sonderbehandlung zugemutetwird.

. In den Erzahlsequenzen Uber nicht-aidsspezialisierte Krankenhauser finden
sich Hinweise auf arztliche Entscheidungen, die zu gravierenden Autono-
mieeinbulRen bei den betroffenen Erkrankten fihren. Wenn die Befragten
berichten, dal} ein HIV-Test ohne Einwilligung durchgefuhrt wird, dal ein
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Erkrankter zur Akzeptanz einer poststationaren Betreuung gendtigt wird,
oder dald ein als wichtig erachtetes Medikament im Haftkrankenhaus
schlichtweg verweigert wird, so deuten diese Falle nicht nur auf eine
mangelnde Beteiligung, sondern auf eine erhebliche Milkachtung des
Patientenwillens hin.

Aus der Sicht der Patienten bleiben die Arzte auf die Ausfiihrung rein
medizinischer Tatigkeiten beschrankt und leisten keine kognitive oder
emotionale Unterstitzung bei der Verarbeitung der stigmatisierenden und
definitiv tddlichen Erkrankung. Eine anteilnehmende Begleitung durch das
Pflegepersonal oder eine hilfreiche psychosoziale Betreuung durch die an
sich daflr zustandigen Berufsgruppen der Psychologen und Sozialarbeiter
wird von den Befragten nicht zur Sprache gebracht.

In den Patientenauflerungen zu nicht-aidsspezialisierten Kliniken finden
sich keine Hinweise, die auf ein Betreuungs- und Behandlungsgeschehen
hindeuteten, das auf die Besonderheit des Einzelfalles abzielte und der
sozialen Situation und den individuellen Bedurfnissen der Erkrankten
Rechnung triige. Gerade die Erzahlungen der i.v.-drogenabhangigen,
aidskranken und obdachlosen Frauen legen den Schluld nahe, dal® ihnen
Hilfe und Beratung bei der Bewaltigung ihrer vielfaltigen sozialen und
psychischen Probleme von Seiten des Krankenhauses kaum zuteil wurde.
Auch die Erfahrung eines missglickten psychologischen
Behandlungsversuches, der von einem Patienten geschildert

wird, deutet auf ein dem Einzelfall unangemessenes Therapieangebot hin,
welches die sozialen Voraussetzungen und individuellen Wiinsche und
Erfordernisse des Erkrankten vollig auf3er acht laft.

In den Erzahlsequenzen uber nicht-aidsspezialisierte Kliniken lassen sich
keine Anhaltspunkte fUr eine Entlassungsorganisation entdecken, die
sorgfaltig geplant und mit den Patienten abgestimmt wiirde. Im gesamten
Datenmaterial, das zu Normalkliniken vorliegt, finden die Sozialdienste
nirgendwo Erwahnung. Allenfalls wird von einer eher zufalligen
Vermittlungsleistung berichtet, die dem besonderen Engagement eines
einzelnen Mitarbeiters geschuldet ist. Im einzigen Fall, in dem ein Patient
das Stattfinden eines Entlassungsgespraches andeutet, berichtet dieser,
daf erheblicher Druck ausgetibt worden sei, um ihn zur Annahme eines
Betreuungsangebotes zu bewegen.

Nur unschwer laRt sich ersehen, dal} das von den Patienten in ihren Erzdhlungen
nachgezeichnete Bild der stationdren Behandlung in nicht-aidsspezialisierten
Kliniken in keiner Weise einer krankheitsangemessenen, patientenorientierten und
integrierten Versorgung entspricht, die die Besonderheit des Einzelfalls berlck-
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sichtigte, den sozialen Voraussetzungen und individuellen Bedurfnissen der
Erkrankten Beachtung schenkte und ihre Autonomie bewahrte und starkte.

Es sollte jedoch bedacht werden, dall die obengenannten Versorgungsdefizite
keineswegs in ihrer Gesamtheit von den Patienten bewuf3t wahrgenommen und zur
Sprache gebracht werden. Wahrend einige der Kritikpunkte direkt im wertenden
Kommentar klar und deutlich formuliert werden, lassen sich andere lediglich in den
Schilderungen der Erlebnisse und Erfahrungen der Patienten entdecken oder
aufspuren, wobei sie den Befragten haufig selbst nicht bewul3t zu sein scheinen.
Die Erkenntnis weiterer Versorgungsmangel ergibt sich wiederum erst in
Abgleichung mit Mal3stdben, die im Prozel3 der Auswertung Von aufen' an das
Datenmaterial herangetragen werden.

So wird z.B. die aids-spezifische Unkenntnis der Arzte und ihr krankendes Informa-
tionsverhalten sehr deutlich von den Patienten wahrgenommen und zum Ausdruck
gebracht; andere Defizite, wie etwa die unzureichende Entlassungsorganisation,
kénnen eher aus der Schilderung ihres Versorgungsverlaufes herausgelesen
werden, ohne dal} sie von den Befragten direkt und bewuf3t benannt wirden;
wieder andere Mangel, wie z.B. die nicht thematisierte emotionale Begleitung durch
das Pflegepersonal, lassen sich lediglich aus dem Ungenannten erahnen.

Wenn also die Lehren, die aus dieser Auswertung der Patientensicht auf nicht-
aidsspezialisierte Kliniken zu ziehen sind, im positiven ldeal gesucht werden,
welches den Kritikpunkten zugrunde liegt, so handelt es sich hier keineswegs nur
um Forderungen, die die Patienten bewuld3t einklagen, sondern um
Auswertungsergebnisse, die aus einem mehrschichtigen Erkenntnisprozefl
resultieren, in den unterschiedliche Kriterien einflieRen.

Am Ende dieses ersten Teils der Auswertung sollten noch einmal die Patienten zu
Worte kommen, die ihre Erfahrungen aus nicht-aidspezialisierten Kliniken auch
selbst bilanzieren. Das "erstbeschissenste Krankenhaus" (010/02/10) lautet das
drastische Urteil einer Patientin tUber die Normal-Klinik; andere Befragte betonen mit
Nachdruck, da dies ihr letzter Aufenthalt in der betreffenden Klinik gewesen sei:
"...ich war also keen zweites (Mal) mehr auf die Station gegangen” (005/01/13) oder
"...ich wird da auch nie wieder hingehen" (051/01/56). Die leidvolle Erfahrung eines
als Freiheitsberaubung empfundenen Krankenhausaufenthaltes bilanziert der
Psychiatriepatient, wenn er betont, dal man ihn nicht einmal mehr in Handschellen
in jene Klinik bringen kénne, in der er sich finf Wochen eingesperrt gefuhlt habe:
"Da koénn die mich mit Handschellen abfiihren wollen, da wird ick o' noch
ausblchsen, da wird ick sogar allet allet anlejen, um rauszugehen" (007/01/19).
Jene Patienten, die zum Zeitpunkt des Interviews bereits das aidsspezialisierte
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Auguste-Viktoria-Krankenhaus kennengelernt haben, ziehen den Vergleich und

legen dar, dalR dies kinftig die Klinik ihrer Wahl sein solle: "...das iss was ganz
besonderes da" (004/02/09).

Im folgenden soll die Sicht der Patienten auf dieses "ganz besondere"
aidsspezialisierte Krankenhaus untersucht werden. Es wird sowohl die Frage zu
stellen sein, ob die dort erprobten Neuerungen den Bedurfnissen und Erwartungen
der Patienten entsprechen als auch geprift werden missen, ob das Bild, das die
Befragten von der dortigen stationaren Versorgung entwerfen, den Kriterien einer
krankheitsangemessenen, patientenorientierten und integrierten Versorgung

standhalten kann.
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3.2 Die Sicht der Patienten auf das Auguste-Viktoria-
Krankenhaus

3.2.1 Die Arzte aus der Sicht der Patienten

Die modellhaften Betreuungskonzepte, die auf den beiden Aidsstationen des AVK
umgesetzt werden, sind mafgeblich auf die Initiative von Arzten zurlickzufiihren,
die sich besonders zu Beginn des Reformprojektes mit grollem Pioniergeist fur eine
krankheitsangemessene und  patientenorientierte  Behandlung einsetzten
(Schaeffer, Moers 1992: 172). Die Ausrichtung der arztlichen Betreuung und
Versorgung an den individuellen Bedurfnissen und der Lebenssituation der
Patienten sollte dazu beitragen, den Erkrankten ein grolRtmogliches MalR an
Lebensqualitat zu erhalten. Durch eine besonders intensive Zusammenarbeit der
Arzte mit anderen Berufsgruppen im Krankenhaus hoffte man, eine umfassende
und ineinandergreifende medizinische, pflegerische und psychosoziale Betreuung
der Patienten wahrend ihres stationdren Aufenthaltes zu erreichen. Eine
reibungslose Uberleitung der Erkrankten und ihre kontinuierliche Versorgung im
ambulanten Bereich sollte durch die Herstellung enger Kooperationsbeziehungen
zu den niedergelassenen Kollegen und durch die verantwortliche Mitwirkung der
Arzte an der Entlassungsorganisation ermdglicht werden. Durch die Anhebung des
Personalschliissels fiir Arzte wollte man einen angemessenen zeitlichen Rahmen
fur die Realisierung des Reformkonzeptes schaffen.

3.2.1.1 Medizinische Expertise

Die Gewahrleistung einer optimalen medizinischen Behandlung war ohne Zweifel
ein zentrales Anliegen bei der Umsetzung des Modellkonzeptes im AVK.
Angesichts einer unbekannten, schweren und definitiv tédlichen Krankheit und in
Anbetracht  vielféltiger =~ Komplikationen und Folgeerkrankungen, speziell
opportunistischer Infektionen, die sich in ihrem Verlauf einstellen, war eine
spezialisierte und fachkompetente Erbringung bestmdglicher medizinischer
Leistungen dringend geboten.

Bei der Sichtung des reichhaltig vorliegenden Datenmaterials zum AVK fallt
zunachst auf, dal sich nur wenige Patienten zum Thema der arztlichen Expertise
auflern. Dies mag dem Umstand geschuldet sein, dal® die Fachgerechtigkeit der
arztlichen Behandlung in einer aidsspezialisierten Klinik als selbstverstandlich
vorausgesetzt wird und keiner Thematisierung bedarf, solange sie den Erwartungen
in positiver oder negativer Hinsicht nicht wesentlich entgegensteht.
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Der Blick auf die Patientenauflerungen zur arztlichen Expertise zeigt, dal} die
Befragten die Qualitat der medizinischen Versorgung durchaus zu schatzen wissen.
Gleichwonhl lassen sich auch kritische Stimmen vernehmen.

Einige Patienten bringen ihre Anerkennung der medizinischen Behandlung im AVK
und ihr Vertrauen in eine dort zuverlassig und kontinuierlich erfolgende arztliche
Hilfeleistung deutlich zum Ausdruck. DaR sich die Arzte im AVK "sehr groRke Miihe"
geben und "groRe Hilfe" (005/01/13) leisten, stellt ein Patient fest, der das
Behandlungsgeschehen in diesem Krankenhaus mit vorhergehenden negativen
Erfahrungen in einer nicht-aidsspezialisierten Klinik vergleicht. Andere Patienten,
die wiederholt im AVK aufgenommen werden, heben lobend hervor, dal® man hier
Uber ihre ganz personliche Krankheitsgeschichte und individuellen
Therapieerfordernisse gut informiert sei, so daf} sie sich kompetent behandelt und
sicher flhlen kdnnen. "Der kennt meine Speiserbhre von Anfang an"(002/03/13)
sagt ein Patient, der von 10 oder 12 stationaren Behandlungen im AVK zu berichten
weil; er deutet damit an, dal er hier immer wieder auf Arzte trifft, die (iber ihn und
sein Krankheitsbild gut informiert sind: "...ja, alle - alle kennen mich" (ebd.). Ebenso
scheint es fur eine andere Befragte, die wiederholt ins AVK eingewiesen wird, sehr
bedeutsam zu sein, daly man hier ihre Medikationen genau Uberblickt und tber ihre
Unvertraglichkeiten gut Bescheid weil3; sie betont, dal3 sie sich in einer nicht-
aidsspezialisierten Klinik keineswegs entsprechend sicher aufgehoben flihlen
wirde: "...also die Leute, die wissen hier alles, die wissen, daf ich kein Valoron N
nehmen darf..also ich hab sehr viele Allergien, und die wissen das halt hier - wenn
ich jetzt Uberlege, ich komm mit vierzig Fieber ins Moabiter - nee wird ich mich
nicht sicher fihlen. Da hatt ich Angst" (010/01/19). Vor allem sind es die i.v.-
drogenabhangigen Patientinnen, die ihre Zufriedenheit mit der Behandlung im AVK
deutlich bekunden. Anerkennend berichtet eine suchtkranke Patientin, da® man ihr
in diesem Krankenhaus eine grofRzligige Schmerzmedikation gewahrt habe, die
abgestimmt sei auf ihre Drogenabhangigkeit. Im Vergleich zu einem anderen
Berliner Krankenhaus, in dem sie keine Schmerzmittel erhalten habe, weil man
beflirchtete, dal} sie "wieder drauf kommen" (010/01/03) kénne, hebt sie das AVK
positiv hervor "...iss schon n' Unterschied...sie wissen ich hab Schmerzen, und ich
brauch was. Und dann wird nich gefragt, oder dartiber nachgedacht - naja, die iss
heroinabhangig, der kénn wer nix geben,...Wenn ich Schmerzen habe, krieg ich
was. Und wenn's noch so extrem iss" (ebd.). Auch die Erzahlung einer anderen
drogenabhangigen Patientin zeugt von einer hohen Wertschatzung der
medizinischen Behandlung im AVK. Sie betont, dal® sie mit einer "korperlichen
Krankheit" immer das AVK aufsuchen wirde: "...iss ganz klar, das weil} ich genau,
wenn ich krank bin, HIV-maRig, ebend jedenfalls richtig krank, hundertprozentig
AVK...“ (004/02/10)
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Ausbleibende Behandlungserfolge werden den Arzten auf den Aids-Stationen von
den befragten Patienten kaum zum Vorwurf gemacht. Die Erzahlungen deuten auf
ein durchaus realistisches Bild der arztlichen Heilungschancen bei den Interviewten
hin. Das Wissen um eine zwar behandelbare, aber doch unheilbare Erkrankung laf3t
sich immer wieder in ihren AuRerungen aufspiren. Ein Patient, der die groRen
Bemihungen der Arzte im AVK um eine optimale medizinische Behandlung
anerkennt, weist dennoch auf die Grenzen hin, die arztlichem Handeln angesichts
der Immunschwachekrankheit Aids gesetzt sind: "..die versuchen ihr
Bestmogliches, ich mein - wie gesagt, 'ne Heilung gibt's auch dort nicht, man kann
zwar, wenn man vielleicht 'ne Lungenentzindung hat oder 'ne Toxoplasmose,
wieder rauskommen, aber bei bestimmten Sachen gibt's halt - iss ja auch dann
nischt. Da kann man den Leuten auch keen' Vorwurf machen und den Arzten und
so. Es gibt nun mal keen Medikament. - Bis jetzt noch nich. Alles iss ja noch in der
Versuchsphase" (008/01/12). Auch wenn sie wissen, dal3 eine Heilung nicht
erreichbar ist, setzen die befragten Patienten doch ihr Vertrauen und grofRe
Hoffnungen in eine medizinische Behandlung, die ihnen immer wieder Phasen der
Erholung und des relativen Wohlbefindens ermdglicht und zur Verlangerung der
noch verbleibenden Lebenszeit beitréagt. Wenn eine Patientin tiber die Arzte im AVK
aussagt, "...also fir mich iss es irgendwie klar, sie machen micht fit bis zum
nachsten Mal" (010/01/18), dann offenbart sie damit sowohl ihr Vertrauen in die
medizinische Behandlung als auch ihre Gewissheit, dal® ein nachstes Mal
unvermeidlich ist. Ein knappes Jahr spater, bei progredienter Erkrankung, scheint
das Vertrauen in die arztliche Leistung briichiger geworden zu sein; obwohl die
Patientin immer noch hofft, und ihrer Hoffnung geradezu beschwérend Ausdruck
verleiht, wird jetzt klar ausgesprochen, dal} die arztliche Hilfe versagen koénnte:
"...und irgendwie ham se's immer geschafft. - und irgendwo denk ich wenn se's mal
nicht schaffen, kdnnt ich ganz schdon sauer werden. Irgendwie ha' ick diesen
Anspruch, daB; die werden det schon hinkriegen, die werden sich schon was
einfallen lassen. Oder sollen sich schon mal wat einfallen lassen. - Bis jetzt ham
se's jeschafft....sie geben ihr Bestes. Denk ich schon" (010/02/54f).-

Wenn auch mangelnde Therapieerfolge den Arzten kaum angelastet werden,
solange sie ihr Bestes zu geben scheinen, reagieren die befragten Patienten doch
aufgebracht, wenn grobe Behandlungsfehler erkennbar werden, die ihnen
Unannehmlichkeiten, Beeintrachtigungen oder Schmerzen verursachen. Dies ist
umso mehr der Fall, wenn sich das Behandlungsgeschehen im Rahmen einer Arzt-
Patient-Beziehung vollzieht, in der die Information und Beteiligung des Erkrankten
nicht vorgesehen sind. Eine drogenabhangige Patientin, die zu Beginn ihres
Krankheitsverlaufes mit ihrer Behandlung im AVK durchaus zufrieden war,
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schildert einen spéateren stationaren Aufenthalt, bei dem die Arzte aus ihrer Sicht
"kaum noch was (machen)" (010/04/02) und lediglich Studenten zum Einsatz
kommen, die sie als vollig unsicher und inkompetent erlebt. Voller Empdrung
berichtet die Befragte Uber eine Magenspiegelung, deren Sinn und Zweck ihr nicht
durchschaubar ist und die sie bei vollem Bewulitsein sowie unter grolten
Schmerzen durchstehen muf3, weil das Narkosemittel zu spat wirkt. "Keine Ahnung
warum sie 'ne Magenspiegelung gemacht haben,...und es war auch ein Student
dabei, und der hat da bei vollem BewuBtsein, det Schwein, ey...die
Magenspiegelung haben sie bei vollem BewuBtsein gemacht, natirlich, und dann
dieser dusselige Student und er immer da im Magen rumgebohrt und gezeigt und
meinte, das ist (dieses) und dieses ist jenes" (ebd.). Die Patientin erlebt diese
Behandlung nicht nur als "grausam" und "so schlimm" (ebd.), sondern halt sie auch
fur gefahrlich, da ihre Blutwerte sehr schlecht gewesen seien: "Das hatten die
eigentlich gar nicht machen dirfen...ich hatte ja verbluten kénnen" (ebd.). Es ist
anzunehmen, dal® nicht nur die Tortur des medizinischen Eingriffs flr diese
Patientin schwer zu ertragen ist, sondern auch ihre Ohnmacht, angesichts einer
Behandlung, deren Notwendigkeit ihr -falls Uberhaupt gegeben- offensichtlich nicht
verstandlich gemacht werden konnte. Das Gefihl ihrer Degradierung zum Objekt
arztlichen Handelns bringt die Patientin auch selbst zum Ausdruck, wenn sie
feststellt, dal sie wahrend dieses Krankenhausaufenthaltes von den
Medizinstudenten als 'Versuchskaninchen benutz(t)" (010/04/17) worden sei. Ein
anderer Patient berichtet von einer arztlichen Fehldiagnose, in deren Folge er ver-
anlaf3t worden sei, wahrend eines langeren stationdren Aufenthaltes ein
Medikament einzunehmen, dal3 er als sehr belastend empfunden habe. Er erzahilt,
daR bei seiner Entlassung aufwendige Vorkehrungen getroffen werden muften, um
die Fortsetzung der Medikation im hauslichen Bereich sicherzustellen. Erst bei
seiner Heimkehr im Taxi, sei ihm beim Lesen des Kurzarztbriefes klargeworden,
dafd die zuvor in der Klinik gestellte Diagnose gar nicht zutreffe. Das sei dann auch
von seinem Aids-Schwerpunkt-Arzt bestatigt worden. Der Patient betont, dafl® er
"ziemlich stinkig" (016/01/12) gewesen sei und bezeichnet die Arzte, die ihn nicht
selbst Gber ihren Irrtum informieren, als "feiges Volk" (016/01/11). Die Erzahlung
des Patienten deutet darauf hin, dal} es nicht allein die belastende Fehlbehandlung
ist, die ihn erbost oder der Arbeitsaufwand, der ihm durch nun unndtig gewordene
Entlassungsvorbereitungen entstanden ist, sondern vor allem ein als unaufrichtig
erlebtes Informationsverhalten von Arzten, die einen Fehler gegeniiber dem
betroffenen Erkrankten nicht eingestehen kénnen.

In den Erzahlungen der Patienten findet sich immer wieder bestatigt, dal® die
Befragten durchaus Verstandnis aufbringen gegeniiber medizinischen MiRerfolgen,
arztlicher Unsicherheit und Ratlosigkeit, solange sie sich selbst emstgenommen
und beteiligt fihlen kénnen (Vgl. z.B: 002/01/14 oder 016701/05).
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Es ist nicht allein die arztliche Expertise, die Uber die Qualitdt der Begegnung
zwischen Arzt und Patient entscheidet, sondern vor allem das Mal} an Information
und Beteiligung, welches dem Erkrankten im Verlauf der medizinischen
Behandlung gewahrt oder auch verweigert wird.

3.2.1.2 Information. Beteiligung

Eine zentrale Forderung der professionellen Akteure bei der Realisierung der
innovativen Versorgungs- und Betreuungskonzepte im AVK war die Abkehr von
herkdommlichen hierarchischen Interaktionsmustem, die darauf beruhen, dafl}
stellvertretend fir den Patienten und nicht gemeinsam mit ihm Entscheidungen
getroffen werden. Die Transparenz von Therapie- und Betreuungsentscheidungen
und die Beteiligung eines umfassend informierten Patienten an ihnen, sollte dazu
beitragen, die Autonomie der Schwerstkranken weitestgehend zu bewahren
(Schaeffer, Moers 1992:164).

Bei der Betrachtung der zum arztlichen Informationsverhalten vorliegenden
Textpassagen und zugeordneten Kodierungen zeigt sich ein breites Spektrum
unterschiedlicher, ja sogar vollig gegensatzlicher Einschatzungen und Wertungen.
Den Schlusselkategorien Transparenz, Beteiligung und Autonomieerhalt kdnnen
ebenso die kontréren Begriffe Intransparenz, Verweigerung von Mitwirkung und
Autonomieverlust gegenubergestellt werden. Mehr noch als bei der Sicht der
Patienten auf die arztliche Expertise 1alt sich hier eine grol3e Varianz des Erlebens
und Deutens in den Erzahlungen der Befragten ausmachen.

Die Kommunikation zwischen Arzt und Patient im AVK wird von mehreren der
Befragten als sehr zufriedenstellend erlebt; sie loben das umfassende
Informationsverhalten der Arzte und die weitreichenden Méoglichkeiten zur
EinfluRnahme auf das Behandlungsgeschehen. DaR sich die Arzte viel Zeit fir das
Patientengesprach nehmen, wird immer wieder anerkennend hervorgehoben. So
berichtet eine Patientin, dal ihr jedes Detail einer vorgeschlagenen Therapie, ihre
Ziele und méglichen Folgen, lange und ausfiihrlich von den Arzten erklart worden
seien. Angesichts einer so umfassenden und grindlichen Aufklarung gelangt sie zu
einem sehr positiven Urteil Uber die Aids-Station im AVK: "Jede Untersuchung, die
gemacht wird, setzen se sich hin, malen sogar auf, ..hat sich richtig Zeit
genommen,...richtig lange erklart, was fir ne Untersuchung, woflir se gut iss, wie
die Chancen stehen, dal® man was rausfinden kann... inwieweit se unangenehm iss
und so. Das also auch das hab ich noch nie - ey, ich war in so vielen
Krankenhausern in meinem Leben, auch det hab ich noch nie erlebt. -- Also ich
kann nur Loblieder singen auf die Station, muf ich sagen" (004/01/13).
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Von einer "sehr gleichberechtigten" (002/01 / 12) Arzt-Patient-Beziehung berichtet
ein anderer Befragter, der mit schweren und komplizierten Krankheitssymptomen
immer wieder im AVK behandelt wird. Der Patient, der vor seiner Erkrankung selbst
einen Gesundheitsberuf ausiibte, erzahlt, dal er sowohl mit den Arzten als auch
mit dem Pflegepersonal "auf so' ner kollegialen Ebene diskutieren" (ebd.) konnte
und sich dabei "sehr, sehr ernstgenommen" (ebd.) vorgekommen sei. Er habe das
Behandlungsgeschehen nicht nur durchschaut, sondern auch aktiv darauf einwirken
kénnen: "Also ich konnte, konnte immer dahinterkucken, was passiert jetzt mit mir,
was soll jetzt mit mir gemacht werden, und ich konnte es mit beeinflussen"
(002/01/13). Dieser Befragte sieht sich nicht nur gut unterrichtet und in das
Behandlungsgeschehen miteinbezogen, er nimmt Uberdies eine malgeblich
bestimmende Rolle ein, wenn er eigenstiandig eine medikamentdése Therapie
vorschlagt und die Arzte auch darauf eingehen. Wenn er erzahlt, daR die
vorhergehende Diagnostik "fiir alle, fir alle unbefriedigend war" (002/03/14), kénnte
auch diese Art der Formulierung als Hinweis darauf gedeutet werden, dal} er sich
gemeinsam handelnd und urteilend mit den diagnostizierenden Arzten sieht. Selbst
dann, wenn der Patient seine Auffassung Uber den Fortgang einer Behandlung
gegen die arztlichen Optionen durchsetze, werde dies bereitwillig hingenommen,
ohne auf den Erkrankten in irgendeiner Form Druck auszuuben: "...und das wurde
auch akzeptiert, also ohne weitere Diskussion, oder auch ohne daf3 ich das Geflhl
hatte, ehm, dal} er mir jetzt bds iss, dal ich seinen, seinen guten Willen eh, da nich
-nich wahrnehme, das war - war ganz eh, ganz okay, ja" (002/03/14). Der Patient
verleiht der Uberzeugung Ausdruck, dal diese weitgehenden Mdglichkeiten zur
Partizipation und EinfluBnahme nicht nur ihm aufgrund seiner beruflichen
Fachkenntnisse gewahrt werden, sondern dal® jedem kritischen Patienten eine
ahnliche Behandlung zuteil wirde: "Also jemand der, der eh - kritisch hinterfragt,
was mit ihm passiert, der denk ich, wird dhnlich behandelt werden, wie - wie ich da
behandelt worden bin. Also egal, ob er nun fachliche Kenntnisse hat oder nicht"
(002/01/13).

Dal arztliche Informationen nicht unaufgefordert erteilt, sondern vorrangig dem
kritisch nachfragenden Erkrankten Ubermittelt werden, deutet auch ein weiterer
Patient an, der sich im AVK -da er selbst Auskunft begehrt- klar und verstandlich
Uber seinen Gesundheitszustand aufgeklart fihlt: "...also die Arzte sind da,...die
kiimmern sich um mich, und reden auch - also sagen dir dann auch Klartext, wenn
du Fragen hast, geben sie dir auch die richtige Antwort mit hin, und das find ich
ooch sehr wichtig flr mich, oder och zum Teil fur die anderen, weil die anderen
wollen ja zum Teil nicht mal ihren Zustand richtig wissen - ja? Die weichen aus oder
S0, ick bin ja, ich will ja wissen, wie's steht" (005/01/07).

Die mangelnde Informiertheit Uber den eigenen Gesundheitszustand, die dieser
Befragte vor allem als ein Problem der Erkrankten selbst identifiziert, die ja gar
nicht Bescheid wissen wollten, wird von einem anderen Patienten sehr klar als
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ein Defizit arztlichen Handelns erkannt: Dieser Befragte erzahlt, dal er
"...manchmal das Geflihl (habe), dal® man nich genug Information kriegt, also daf
man sehr viel - selber nachbohren mufl}, wenn man was wissen will" (016/01/04). Im
AVK habe er Arzte angetroffen, von denen er meint, da} sie "das althergebrachte
Gotter-in-Weil-lmage" (ebd.) aufrechterhielten; er bemangelt, dal’ sie nur sehr
schleppend informierten und vor allem Wissensliicken nicht zugeben kdnnten. Der
Patient zieht hier den Vergleich zu seinem Hausarzt, den er lobend erwahnt, weil er
zu sagen vermag: "...also das weil} ich jetzt nich, ich mul} das erst lesen..." (ebd.).
Angesichts des wenig aktiven und zdgerlichen Informationsverhaltens der Arzte,
das dieser Patient im AVK erlebt, zieht er fur sich selbst den Schluf3: "...dal} ich halt
- ehm, meine Interessen und meine Fragen - offensiver - dulern muf}, als ich das
vielleicht zu Anfang getan habe..." (016/01/25).

Dall man immer wieder beharrlich nachfragen muf3, um die erforderlichen arztlichen
Informationen zu erhalten, wird von dem Patienten im obengenannten Beispiel zwar
registriert und kritisiert, hindert ihn jedoch nicht daran zu erklaren, daf} er "irgendwo
geflihlsmafig" (016/01/25) immer wieder ins AVK gehen wiirde. Es finden sich
jedoch auch Schilderungen von miBgliickten Interaktionen mit Arzten, die von einer
hohen emotionalen Betroffenheit und erheblichen Krankung der beteiligten
Patienten zeugen. Einige der Befragten schildern Erlebnisse, bei denen ein
eklatanter Mangel an Information und Aufklarung ein Behandlungsgeschehen
begleitet und bedingt, das die Patienten in Passivitat und Abhangigkeit drangt und
sie zum bloften Objekt arztlichen Tuns herabsetzt.

Von einer unaufrichtigen Diagnosemitteilung berichtet ein Patient, der sich wahrend
einer stationdren Behandlung im AVK einer augenarztlichen Untersuchung
unterzieht. Er erzahlt, daR ihn die behandelnde Arztin wider besseren Wissens
beschwichtigt habe: "Also, die sacht mir, ja's wird schon alles in etwa besser, und
ich kénnt da man ganz beruhigt sein..." (017/02/03). Wenig spater erfahrt er vom
Stationsarzt, dal® die Arztin ihm gegeniiber eine ganz andere Auffassung vertreten
habe: Der Zustand des Patienten habe sich verschlechtert und sie sei sich zudem
Uber das Krankheitsbild nicht im Klaren. Seinen Unmut dartber, dal ihm weder die
Zweifel hinsichtlich seiner Diagnose noch die wirkliche Einschatzung seines
Gesundheitszustandes ehrlich mitgeteilt wird, bringt dieser Patient zum Ausdruck,
wenn er erklart, dal er diese Arztin "nich ausstehn" (017/02/03) konne; erbost
bezeichnet er sie in seiner Erzahlung als "bléde Kuh, die (richtig) mit mir reden
(soll)" (ebd.) und berichtet, dalR er jede weitere Behandlung bei ihr abgelehnt habe.
Die Verargerung des Patienten erscheint umso verstandlicher, wenn bertcksichtigt
wird, dal} es sich hier keineswegs um eine harmlose Erkrankung handelt, sondern
um eine durch den Zytomegalie-Virus ausgeldste aidstypische
Netzhautentziindung, die unbehandelt rasch zur Erblindung fihren kann.
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Eine suchtkranke Patientin, die zu Beginn ihres Krankheitsverlaufes das AVK lobt,
weil dort "zwischenmenschliche Beziehungen bestehen, auch zwischen Arzten und
Kranken" (010/01/03), macht ein gutes Jahr spater, bei verschlechtertem
Gesundheitszustand ganz andere Erfahrungen: Die vdllig unzureichende
Beachtung ihrer WillensauRerungen erlebt sie wahrend einer Behandlung durch
Medizinstudenten, die sie als unfahig und dabei besserwisserisch empfindet. Die
Befragte bemerkt deutlich, dall ihre Versuche einer Einwirkung auf das
Behandlungsgeschehen miflachtet werden. Als sie das Anlegen einer bestimmten
Kanlile, die sie fur ungeeignet halt, verhindern will, sei der angehende Mediziner in
keiner Weise auf ihre Einwande eingegangen; tatsachlich habe sich dann am
Abend die von der Patientin beflirchtete Entziindung am Arm eingestellt. Sie
beklagt, dall ihre Hinweise weder Gehor noch Beachtung gefunden hatten: "Und
det iss wirklich atzend, weil jeder meint, jeder Student, der dahinkommt, meint es
besser zu wissen, oder besser zu machen, ooch wenn de't ihm sagst, machen sie
das bitte nich so, das geht daneben, ja dann machen se't, wa? Und dann arger ick
mich" (010/03/31).

Noch eine weitere arztliche Intervention, bei der ihr Wille miRachtet und schlieflich
gebrochen wird, muf} diese Patientin Uber sich ergehen lassen: Sie berichtet, dal}
ihr "nicht ganz so mit meinem Einverstandnis" (010/04/04) ein Port gelegt worden
sei. Zunachst habe sie diesen Eingriff verweigert, weil ein Port fur sie " 'n Schritt
mehr in 'n Pflegefall" (010/04/07) bedeute. Als schlieBlich eine andere
drogenabhangige Patientin zu ihr ins Zimmer verlegt wird, mit der sich das
Zusammenleben sehr schwierig gestaltet, sei sie von den Arzten bei der Visite
unter Druck gesetzt worden:" siehste! Hattest du 'n Port, konntest du gehen.
Nachsten Tag hatte ich 'n dann" (010/04/04). Hier kann von einer autonomen
Patientenentscheidung flir eine bestimmte Form der Behandlung keine Rede mehr
sein; die Patientin wird keineswegs von der UnerlaRlichkeit eines erforderlichen
Eingriffs Uberzeugt, sondern durch den Druck schwer ertraglicher Bedingungen zur
Akzeptanz einer arztlichen Entscheidung gendtigt.

Ein deutlicher Mangel an arztlicher Information und Aufklarung laft sich auch in der
Erzahlung eines weiteren Patienten aufsplren. Der Befragte berichtet, dall er im
AVK an einer Studie teilgenommen habe, von der er zunachst auch Uberzeugt
gewesen sei: "...ham sie's mir schmackhaft gemacht und gesagt, es iss auch - gut
fur mich" (006/01/08). Es fallt jedoch auf, dal} der Patient kaum schildern kann, was
im Rahmen dieser Studie mit ihm geschieht und worin "das Gute" besteht, das ihm
durch seine Teilnahme zuflieRen soll. Er sagt lediglich: "...ich hab bestimmte Stoffe
bekommen, also wie nennt man das, Infusionen, - frag mich nicht, was" (ebd.). Die
erheblichen Unannehmlichkeiten, die er durch seine Einbeziehung in diese Studie
auf sich nehmen mul}, vermag er jedoch genau zu beschreiben:
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Er mul} einen Uberlangen Krankenhausaufenthalt von vier Monaten erdulden, bei
dem es ihm auBerordentlich schlecht geht. Er kann nichts essen, muf® standig
erbrechen und magert immer mehr ab. Erst nachdem er endlich gegen die Billigung
der Arzte das Krankenhaus verlaRt und seine weitere Teilnahme an der Studie
aufkindigt, geht es ihm zuhause wieder "schlagartig" (006/01/09) gut: "...sobald ich
zuhause war, sobald ich wieder hier war, konnt ich essen, ohne ohne ohne
Widerwillen und - hab das Essen behalten, und - es ging mir einfach wieder gut"
(ebd.). Wahrend des als leidvoll erlebten Krankenhausaufenthaltes mufd der Patient
immer wieder um seine Entlassung nachsuchen. Die Arzte geben ihm keinen
Uberschaubaren Zeitraum vor, sondern vertrésten ihn von Woche zu Woche: "...-
hab ich dann jedes, jede - Woche - gefragt, wann ich nun raus kann. Ja nachste
Woche, ach ja, jetzt ham se noch das, und dann noch 'ne Woche und noch 'ne
Woche..." (006/01/10). Der Patient weiR, daR die Arzte ihn dabehalten wollen, um
ihn im Rahmen der Studie weiter zu behandeln. Auch jetzt kbnnen sie ihm nur sehr
vage Vorstellungen uber den Sinn und Zweck ihres therapeutischen Vorgehens
vermitteln: "Ja, die wollten irgend was noch mit mir anstellen, es gab irgendeinen
Versuch, irgendeine Infusionsgeschichte, die sie...noch nicht ganz im Griff hatten.
Und das, dazu sollte ich - eben beitragen" (006/01/090. Es &Rt sich ersehen, daf
der Befragte hier in ein Behandlungsgeschehen involviert ist, das er nicht klar
durchschaut. Angesichts einer flir diesen Patienten offensichtlich unzureichenden
Aufklarung, ist es umso schlimmer, dall auch ein erheblicher moralischer Druck zur
Teilnahme an der Studie auf ihm lastet. Wenn er auch den Eindruck gewinnt, dal}
die Arzte ihn eher "sachlich fachlich" und "nich so, so moralisierend" (006/01/10) zur
Fortsetzung des stationaren Aufenthaltes zu lberreden versuchen, so empfindet er
doch auch, dall er unmoralisch handelt, wenn er sich verweigert: "Aufierdem
versundige ich mich dann an der Menschheit" (006/01/11). Der Patient erscheint
hier ambivalent. Er verinnerlicht den Druck und versucht das Vorgehen der Arzte als
"nicht ehrenriihrig" (ebd.) zu rechtfertigen. Meines Erachtens 14kt aber schon allein
diese 'starke', auf die Verhaltensmoral zielende Wortwahl vermuten, dall er
durchaus Zweifel an der Ehrenhaftigkeit des arztlichen Vorgehens hegt. Es konnte
sein, und es ware auch verstandlich, dal} dieser Befragte Schwierigkeiten hat, sich
in der Rolle des passiven Opfers zu sehen, mit dem die Arzte viel zu lange nach
ihrem Gutdlinken verfahren konnten. Er unterbricht die Erzdhlung durch Tee
kochen, als die Sprache darauf kommt, dal3 er lange Zeit brauchte, um das arztliche
Handeln zu durchschauen; "Was ham die eigentlich, was ham die eigentlich mit mir
gemacht dabei" (ebd.), fragt er sich schlieRlich angesichts dieser leidvollen Er-
fahrung. Scheinbar Ubergangslos bringt er nach dem Tee kochen zum Ausdruck,
dall er sich einsam gefthlt habe: "...die sind - also ich sach mal halt, die
Schwestern, die sind alle zusammen, und jeder kennt jeden, und - alle kennen -zig
Infizierte, ich kenn Uberhaupt niemanden, --ich bin an dieser Stelle total isoliert"
(006/01/11). Das Gefiihl des Alleinseins, das der Befragte hier eher zusammen-
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hanglos zum Ausdruck zu bringen scheint, kénnte auf das Erlebnis des
Ausgeliefertseins, das er zuvor schildert, bezogen werden. Es ist anzunehmen, daf}
sich dieser Patient erst so spat den arztlichen Anordnungen widersetzen konnte,
weil er sich einsam, isoliert und machtlos geflihlt hat. Seine MiRbilligung des
arztlichen Handelns bringt dieser Befragte nicht annahernd so unverstellt oder auch
drastisch zum Ausdruck wie andere Patienten dies tun; seine eher verschitteten
kritischen Wertungen lassen sich jedoch hinter einer Fassade der Abwehr und der
Rechtfertigungen aufspliren. Ohne Zweifel offenbart sich in dieser Erzahlung ein
arztliches Tun, das wohl kaum als patientenorientiert bezeichnet werden kann.

Bei der Betrachtung der sehr vielfaltigen Ergebnisse, die zum arztlichen
Informationsverhalten vorliegen, fallt auf, dal die negativen Erlebnisse von den
Patienten viel starker gewichtet werden als die positiven Erfahrungen. Wahrend
letztere sich vor allem in der Form kurzer pauschaler Bemerkungen, wie etwa "die
geben mir ooch eben Kraft" (005/01/13) oder "die waren ganz vemunftig...die haben
erklart" (013/01/33f) in den Erzahlflu eingestreut finden, werden die negativen
Erfahrungen viel einpragsamer und detaillierter in epischer Breite geschildert. Diese
Beobachtung konnte dadurch erklart werden, dald das Positive, wenn es die
Grenzen des Erwarteten nicht wesentlich Uberschreitet, eher als selbstverstandlich
hingenommen wird und daher nur der kurzen Erwahnung bedarf; die negativen
Erfahrungen |6sen hingegen eine weitaus groRere gefliihlsmalige Betroffenheit bei
den Beteiligten aus und werden deshalb als bedeutsamer wahrgenommen und
ausflhrlicher geschildert.

Es stellt sich die Frage nach den EinfluRfaktoren, durch die die Vielfalt des
Erlebens und Deutens, die sich in den Schilderungen der Patienten findet, bedingt
sein kénnte. Zunachst sollte bedacht werden, dal das Arzteverhalten ja nicht 'an
sich' gegeben ist, sondern sich immer wieder unterschiedlich manifestiert in der
Interaktion mit Patienten, deren Personlichkeit durch ihre besondere Lebenswelt
und soziale Schicht gepragt, aber auch unverwechselbar und einmalig ist.

Es ist bestimmt kein Zufall, dall jener Befragte, der selbst in einem
Gesundheitsberuf tatig war und sich daher fachkundig iber medizinische Probleme
und differenziert Uber sein Befinden auszudriicken vermag, von den Arzten
ernstgenommen und beteiligt wird, wahrend die Versuche einer Fixerin, auf das
Behandlungsgeschehen Einflu zu nehmen, ignoriert werden. Ebenso ist es sicher
kein Zufall, da® ein gebildeter und kritischer Privatpatient, der meint, dal® man den
Arzten "furchtbar auf die Finger kucken muR" (017/02/08), sich wiederholt gegen
arztliche Meinungen und Anordnungen durchsetzen kann, wahrend jener an der
Medikamentenstudie teilnehmende Erkrankte, der sich weniger gut zu artikulieren
weild und das Behandlungsgeschehen kaum durchschaut, viel zu lange von den
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Arzten hingehalten wird. Es kann die Frage gestellt werden, ob die Arzte der Aids-
Stationen im AVK, die zum grofdten Teil von Mittelschichtsangehdérigen frequentiert
werden (Schaeffer, Moers 1992:124), auch ausreichend Bezug nehmen auf jene
Minderheit von unterprivilegierten Patienten, die ihre Bedurfnisse kaum zur Sprache
bringen oder dies in einer Form tun, die den Arzten fremd ist. Information und
Aufklarung sollten an den Ausdrucksformen dieser Patienten anknlpfen, ihre
Botschaften héren und ihre Widerstande wahrnehmen und respektieren, um auch
diesen schwachsten, der sozialen Unterschicht angehérenden Erkrankten,
Entscheidungsspielrdume zu gewahren und ihre Selbstbestimmung zu bewahren.

Ein weiterer Einflul3faktor, durch den sich die vorgefundenen unterschiedlichen
Sichtweisen des arztlichen Verhaltens erklaren lielken, ist die Progredienz der
Erkrankung, die den Blick der Patienten fir Unzulanglichkeiten der Versorgung
scharft. Jene Patienten, die mehrfach befragt wurden, &uern sich mit
fortschreitender Erkrankung und zunehmender Hilfebedurftigkeit kritischer Uber das
Betreuungsgeschehen im AVK. Angesichts eines Stationsalltages der ihm
"hektischer" (002/02/44) vorkommt und den er als "Abfertigung" (ebd.) empfindet,

fragt sich ein Erkrankten "...vielleicht liegt es an mir und meiner zunehmenden -
ehm- Empfindlichkeit, Empfindsamkeit, ehm — ich - hab mich damals wohler
gefuhlt als heute..." (ebd.). Auch aus dem Erzahlverlauf einer suchtkranken
Patientin 18Rt sich erschlielen, dal® ihre Einschatzung der arztlichen Versorgung
mit der fortschreitenden Verschlechterung ihres Gesundheitszustandes deutlich
kritischer wird. Dies kdnnte sowohl in ihrer krankheitsbedingt zunehmenden
Sensibilitdt gegenlber Defiziten der Versorgung begriindet sein als auch durch ein
arztliches Betreuungsverhalten erklart werden, das dazu neigt, die Konfrontation mit
Schwerstkranken zu scheuen. Der Zusammenhang zwischen mangelnder
Zuwendung und fortschreitender Pflegebedirftigkeit wird von dieser Befragten auch
selbst erkannt und zur Sprache gebracht: "... -wenn du da bettlagrig bist, biste
bettlagrig, und und -passiert nichts...naja dann - haste Pech jehabt und det find ick

halt och schlimm..." (010/03/09). Auch hier ware eine verstarkte arztliche
Bezugnahme auf die besonderen Bediirfnisse einer groRen Patientengruppe zu
fordern, die mit der Progredienz ihrer Erkrankung und der Zunahme ihrer

Hilflosigkeit in erhdhtem Malie auf Zuwendung und Betreuung angewiesen ist.

Die grolke Varianz der geschilderten Erfahrungen und subjektiven Wertungen liegt
natdrlich nicht nur in den Patienten selbst, etwa in ihrer sozialen Schicht oder ihrer
fortschreitenden Erkrankung begriindet, sondern vor allem auch in einer sich
jeweils unterschiedlich darbietenden Versorgungsrealitdt, die in einem stetigen
Wandel begriffen ist. Die erhebliche Zunahme der Arbeitsbelastung auf den Aids-
Stationen, die sich infolge der Aufnahme einer immer hoéheren Anzahl immer
schwerer erkrankter Patienten ergibt sich auch die fortschreitende Routinisierung
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der arztlichen Betreuung, sind Veranderungen, die von den Erkrankten deutlich
wahrgenommen und thematisiert werden: Ein Patient beschreibt diesen Wandel im
Vergleich zu einem friiheren Krankenhausaufenthalt, wenn er feststellt, da "...man
damals insgesamt mehr Zeit hatte, dal} das Ganze ruhiger war" (002/02/44). Auch
eine andere Befragte beobachtet die Veranderungen des arztlichen Verhaltens, die
sich im Verlauf der Modellerprobung im AVK einstellen: "Und irgendwie kann man
auch mit den Arzten nicht mehr so reden. Die haben ja keine Zeit. Sind immer
unterwegs...Das ist auch nicht mehr das AVK, was es mal war. Das ist alles zur
Routine geworden und vor allem machen die Arzte kaum noch was "(010/04/16).

In den sehr unterschiedlichen subjektiven Sichtweisen der Patienten lassen sich
vielfaltige Hinweise auffinden, die fiur eine Verbesserung der arztlichen Betreuung
auf den beiden Aids-Stationen nutzbar gemacht werden kdnnten: Eine wirklich
patientenorientierte Versorgung mufte den Bedurfnissen der unterprivilegierten und
Schwerstpflege-bedirftigen Patienten hervorragende Beachtung schenken und
zudem  Strukturen schaffen, die der zeitlichen Uberforderung, dem
Motivationsverlust und der wachsenden Routinisierung des arztlichen Handelns

entgegenwirken.

3.2.1.3 Begleitung

Dem innovativen Konzept zufolge, gehérte eine Uber die rein medizinische
Behandlung hinausgehende Begleitung und Betreuung der Patienten zum festen
Bestandteil des arztlichen Aufgabenfeldes auf den Aids-Stationen. Besonders zu
Beginn des Modell-Projektes, als Therapiemdglichkeiten noch kaum gegeben
waren, wurde der psychischen Unterstiitzung durch Arzte ein hoher Stellenwert
beigemessen. Obgleich sich mit zunehmender Behandelbarkeit der
Immunschwachekrankheit eine Rlckkehr zu traditionellen Interaktionspraktiken
abzeichnet, sehen sich die Arzte auf den Aids-Stationen des AVK doch immer noch
weitaus mehr ds im herkdmmlichen Stationsalltag in der Rolle des Betreuers und
Begleiters, der nicht nur medizinische Funktionen auslbt, sondern dariiber hinaus
die gesamte Lebenssituation des Patienten im Auge behalt und seinen psychischen
und sozialen Erfordernissen Rechnung tragt (Vgl. Schaeffer, Moers 1992:177).

Im Vergleich zu den zahlreichen und aussagekraftigen Erzahlsequenzen, die zum
arztlichen Informationsverhalten vorliegen, finden sich nur wenige Textstellen im
Datenmaterial, in denen eine psychische Unterstiitzung durch Arzte zur Sprache
gebracht wirde. Ein Mangel an emotionaler Begleitung, der sich in der
weitgehenden Aussparung des Themas andeuten kdnnte, wird von den Patienten
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allerdings nicht bewuf3t wahrgenommen und beklagt. Es scheint, dall die Befragten
hinsichtlich einer psychischen Unterstiitzung durch Arzte kaum klare Erwartungen
hegen. Lediglich vereinzelt 143t sich aus ihren Erzahlungen erschlielen, dal’ der
Wunsch nach einer Uber die medizinischen Belange hinausgehenden arztlichen
Begleitung vorhanden sein kénnte. Wird den Patienten allerdings -wider Erwarten-
psychische Unterstiitzung von arztlicher Seite gewahrt, so findet dies regelmaRig
die hohe Zustimmung der Erkrankten.

Wenn ein Patient, der immer wieder ins AVK eingewiesen wird, ihm bekannte und
vertraute "Stammarzte" (005/01/13) erwahnt, die ihm "Kraft geben" (ebd.) und eine
"Statze" (ebd.) sind, so weist er damit auf eine arztliche Betreuung hin, die sich
nicht auf medizinische Verrichtungen und Erklarungen beschrankt. Eine andere
Befragte bekundet ihre groRe Zufriedenheit mit Arzten, die ein "biRchen menschlich"
(020/01/17) und nicht "nur als die weilden, distanzierten Herren und Frauen" (ebd.)
auftreten. Auch diese Patientin deutet in ihrer Erzahlung auf eine positiv erlebte
psychische Unterstiitzung hin, wenn sie lobend hervorhebt, dal die Arzte nicht nur
Untersuchungsergebnisse mitgeteilt und "medizinische Fakten vorgelesen"
(020/01/16), sondern sich auch viel Zeit fir Gesprache genommen hatten.
Deutlicher wird die emotionale Betreuung durch Arzte von einer weiteren Befragten
beschrieben, deren Mann im AVK an Aids verstirbt. Die drogenabhangige, HIV-
positive Patientin berichtet, dall es ihr nach dem Tode ihres Mannes psychisch sehr
schlecht gegangen sei. Dal} sie in dieser aulierordentlich belastenden Situation von
den Arzten umfassend und feinfiihlig begleitet wird, und daR auch ihre Angehérigen
in die Betreuung miteinbezogen werden, ist flr diese Patientin keineswegs
selbstverstandlich, sondern wird als eine exzeptionelle und wertvolle arztliche
Leistung geschatzt: "...die Arzte ham sich teilweise 'ne Stunde mit mir unterhalten,
mit meinen Eltern unterhalten. Das findeste in keinem Krankenhaus, daf® sich 'n

Arzt - so in seiner Arbeitszeit 'ne Stunde mit irgendwelchen Eltern unterhalt -tber
Drogen, Uber allgemeine Sachen. Also so toll, ja" (004/01/09).

Wenn eine psychische Unterstiitzung durch Arzte von den Befragten auch nicht
direkt angemahnt wird, so findet sich doch die Schilderung von Erlebnissen in ihren
Erzahlungen, die von einem Mangel an emotionaler Betreuung zeugen. So
berichtet ein Patient, dal3 er wahrend der grofden Chefvisite auf der Aids-Station

einen psychischen Zusammenbruch erlitten habe: "..'n Heulkrampf gekriegt,
Publikum, also da - bei Chefvisite sall ich dann 'n heulendes Hauflein Elend "
(016/01/07). Angesichts hilfloser Beschwichtigungsversuche des Chefarztes, der
dem Patienten versichert "...wir kriegen das schon wieder in'n Griff (ebd.), kommt
der Erkrankte auf seine infauste Prognose zu sprechen: "...sie kriegen das nich in
den Griff, das ist meine letzte Krankheit..ich rede von Aids" (016/01/08), worauf "die

alle ganz bedroppelt da(stehen)" (ebd.), sich schnell verdriicken und schliellich
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nach der Psychologin rufen, die den Patienten auffangen und trésten soll. Die Kritik
an verunsicherten, "bedréppelten” Arzten, die sich der ihnen gestellten Anforderung
einer emotionalen Begleitung viel zu schnell entziehen, indem sie nach der
Spezialistin rufen, wird in der Erzahlung des Patienten deutlich spirbar. Aus seiner
Sicht erscheint sowohl das arztliche Verhalten als auch sein spaterer Kontakt zur
Psychologin, auf die er eigentlich keinen groRen Wert legt, als unbefriedigend.
Angesichts der groRen Verzweiflung des Patienten ware es sicher angemessen
gewesen, die Chefvisite abzubrechen, um im arztlichen Einzelgesprach zu trosten
und zu klaren, ob der Patient Gberhaupt eine Unterstlitzung durch die Psychologin
wiinscht. Keinesfalls sollte die Tatigkeit von Psychologen im Krankenhaus die Arzte
von allen Aufgaben einer emotionalen Begleitung entbinden.

3.2.2 Das Pflegepersonal aus der Sicht der Patienten

Auch im Bereich der Pflege erfolgten neue Weichenstellungen, die eine
krankheitsangemessene und patientenorientierte Versorgung auf den beiden Aids-
Stationen ermdglichen sollten.

Der weitestgehende Autonomieerhalt der tddlich erkrankten Patienten in der ihnen
noch verbleibenden sehr begrenzten Lebenszeit war eine Leitmaxime, an der sich
nicht nur das arztliche Handeln, sondern auch die pflegerische Versorgung
ausrichten sollte. Die Orientierung auf den Einzelfall und die Berucksichtigung und
Achtung der besonderen Lebensweise der Patienten war von Anfang an ein
wichtiges Prinzip, das man bei der pflegerischen Versorgung zu beachten suchte.
Akzeptanz und Offenheit gegenuber homosexuellen Lebensweisen gehorte ebenso
zum pflegerischen Betreuungskonzept des AVK wie auch ein vorurteilsfreier
Umgang mit der Erkrankung Aids, der jegliche Stigmatisierung zu vermeiden
trachtet.

Dem wesentlich erhéhten Behandlungs- und Betreuungsbedarf, der sich infolge der
Umstellung auf die Versorgung Aids-Kranker auf den beiden Infektionsstationen
des AVK ergab, versuchte man durch eine Aufstockung des Pflegepersonals
Rechnung zu tragen. Kennzeichnend fir die Aids-Stationen ist der hohe Anteil
mannlicher, meist homosexueller Pflegekrafte. Weit mehr als das Stammpersonal
fuhlen sich diese Mitarbeiter einem neuen Pflegeverstandnis verpflichtet, das der
psychosozialen Begleitung der Erkrankten neben der Erflllung pflegetechnischer
Aufgaben einen hohen Stellenwert einrdumt (Schaeffer, Moers 1992). Die
Arbeitsorganisation der Pflegekrafte auf den Aids-Stationen erfolgt weiterhin nach
dem herkdmmlichen Funktionspflegesystem. Besonders bei wachsender
Arbeitsbelastung, die sich infolge der Zunahme der Patientenzahlen und schwerster
Krankheitsbilder ergibt, erweist sich diese Form der Arbeitsorganisation als
Hemmschuh einer patientenorientierten, auf den Einzelfall gerichteten Versorgung.
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Bei steigendem Arbeitsdruck schwinden die Spielrdume flr interaktionsintensive,
begleitende und betreuende Tatigkeiten, in dem Male, in dem die knappen
personellen Ressourcen durch eine funktionsbezogene und medizinorientierte
Pflegearbeit gebunden werden (ebd.).

Der Blick auf die zur pflegerischen Versorgung vorliegenden Erzahlsequenzen
offenbart eine hohe Zufriedenheit der befragten Patienten. Nur sehr vereinzelt
finden sich Textstellen, die von einer kritischen Sicht auf das Pflegepersonal
zeugen. Auch hier fallt auf, da die positiven Einschatzungen des pflegerischen
Versorgungsgeschehens kaum durch eine zeitdehnende detaillierte Schilderung
konkreter Erlebnisse zum Ausdruck gebracht werden; meist sind es es kurze,
wertende Bemerkungen, wie etwa "..ich (war) sehr =zufrieden mit dem
Pflegepersonal" (020/01/17), "...ich...fand das toll, wie die Leute da arbeiten"
(002/01/12), oder "...die Leute (sind) (einfach) okay" (010/02/52), die eher beildufig
in die Erzahlung einflieBen.

Es ist eine besondere, immer wieder als "menschlich" bezeichnete, intensive und
auf den Einzelfall orientierte Form der Zuwendung durch Schwestern und Pfleger,
die von den Patienten wahrgenommen und wohl vor allem auch deshalb
hervorgehoben wird, weil sie die allgemeinen Erwartungen der Befragten an die
Kommunikationsgepflogenheiten in einem Krankenhaus deutlich zu Ubersteigen
scheint. Jene Patientin, die durch den Aids-Tod ihres Mannes im AVK in eine tiefe
seelische Krise gerat, betont, dal® ihr das Pflegepersonal in dieser schwierigen
Situation "so menschlich" (004/01/02) und sogar "psychologisch geschult" (ebd.)
erschienen sei. Sie bekundet ihre Anerkennung und Dankbarkeit flir eine
emotionale Begleitung, bei der man sie "mit Samthandschuhen angefaf3t"
(004/01/08) habe und ihr "soo riicksichtsvoll" (ebd.) begegnet sei. Ein anderer
Patient erzahlt, dal sich ein "ganz netter Pfleger" (015/01/13) bei einem seelischen
Tief "rihrend" (ebd.) um ihn gekiimmert habe. Dal} es sich dabei nicht nur um eine
punktuelle Leistung sondern um ein verlaflliches Betreuungsangebot gehandelt
habe, deutet dieser Patient an, wenn er sagt, es sei eine sehr angenehme
Erfahrung gewesen, "...dal} die eigentlich auch immer fiir einen da sind" (ebd.). Er
versichert, dal} diese intensive Betreuung, die er im AVK erfahren habe, etwas ganz
besonderes sei; in anderen Kliniken kbnne man "nich so einen Aufwand treiben"
(ebd.). Es ist nicht nur die psychische Unterstiitzung, die von den Patienten positiv
erlebt wird, sondern auch die Bemihung des Pflegepersonals, Uber die Routine-
Versorgung hinaus, Sonderwiinsche der Erkrankten zu erfilllen. So wird von einem
der befragten Patienten erwahnt, dal’ er die Nachtschwester gebeten habe, ihm im
Morgengrauen eine Tasse Kaffee vorbeizubringen. Er berichtet anerkennend:
"...das hat alles wunderbar geklappt" (005/01/13).

Die "andere" (ebd.) "menschliche" (010/02/53), "nich krankenhausmaRig(e)"
(051/02/16) Atmosphare auf den Aids-Stationen des AVK, die die Patienten in ihren
Erzahlungen immer wieder beschreiben, wird von den Befragten vorrangig als
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eine Leistung des Pflegepersonals wahrgenommen und erklart. Ein Patient
bilanziert die Erfahrung seines stationaren Aufenthaltes im AVK, indem er feststellt:
"...es ist sehr warm alles, vom Personal hier. Das ist schon gut" (030/01/08). Ein
anderer Befragter, der bereits haufige und lange stationare Behandlungen im AVK
erlebt hat, erzahlt, wie er einmal wieder auf der Aids-Station C aufgenommen wird,
und dabei in einer etwas kumpelhaften Weise zu den Pflegern sagt: "...ich muf
dann euch mal kontrollieren, ob ihr das noch alles richtig macht" (005/01/13). Mit
dieser Form der BegriiRung deutet er an, dal} er in eine Umgebung zuriickkehrt, in
der er bekannt ist und sich vertraut fihlen kann. Neben der kontinuierlichen
Anwesenheit von "festbleiben(den) Stammarzten" (ebd.) ist es vor allem die
Vertrautheit des Pflegepersonals, die diesen Patienten Uber die Aids-Stationen

sagen laRt: "..das iss mein zweites Zuhause" (ebd.). Auch fir eine andere
Befragte, ist die aus ihrer Sicht "menschlicher(e)" (010/02/03) Atmosphare auf den
Aids-Stationen vor allem im Zusammenhang mit dem Wirken des Pflegepersonals
zu sehen: "...ich geh ja eigentlich-ganz gerne hin, so auf die B oder die C, wegen
den Schwestern" (010/03/32), ich mein, die geben sich ja viel Muhe, und die
Schwestern und Pfleger sind ja ooch - nich das ubliche..." (010/03/25), "weil det

sind echt tolle Leute hier" (010/02/10).

Es ist nicht nur die intensive emotionale Betreuungsarbeit des Pflegepersonals, die
die Zustimmung der Patienten hervorruft sondern auch eine offene und
vorbehaltlose Haltung gegentiber Aids-Erkrankten, die ihre Anerkennung findet. Ein
Patient, der gehort hat, dal man HIV- und Aids-Patienten in Krankenhausern
oftmals mit "Unverstandnis und Angst" begegnet, zeigt sich "...sehr angenehm
Uberrascht, daf} die Leute dort so offen mit einem umgegangen sind, und so - ohne
Scheu..." (015/01/12). Ob hier allein ein offener und vorbehaltloser Umgang mit
einer unbekannten und ansteckenden Krankheit gemeint ist oder auch mit der
sexuellen Identitat der Hauptbetroffenengruppe, ist nicht klar ersichtlich. Es fallt auf,
dal die Homosexualitat vieler Patienten und Pfleger und die Bedeutung, die sie flr
die Interaktion zwischen ihnen haben kénnte, von keinem der Befragten direkt
thematisiert wird. Weder wird Uber diskriminierende Erfahrungen berichtet, noch
wird die Akzeptanz homosexueller Lebensweisen positiv hervorgehoben. Es ware
denkbar, dalR der Umgang mit Homosexualitdt auf den Aids-Stationen so
weitgehend von Vorurteilen frei ist, dall er tatsachlich fur die Befragten "kein
Thema" mehr ist. Denkbar ware allerdings auch, dal das Thema Sexualitat ver-
mieden wird, angesichts einer todlichen, von korperlichem Verfall begleiteten
Erkrankung.

Die seltenen negativen Aussagen zum Pflegepersonal beziehen sich auf schwere
Mangel in der pflegerischen Grundversorgung von Patienten im fortgeschrittenen
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Krankheitsstadium, die von den Befragten nicht selbst erfahren, sondern bei
anderen Erkrankten beobachtet werden. Anhand dieser Beispiele wird deutlich, daf®
eine patientenorientierte pflegerische Versorgung, die sich die Bewahrung der
Wirde des Erkrankten zum Ziel setzt, eine angemessene Erfiillung der technisch-
pflegerischen Aufgaben zur unabdingbaren Voraussetzung hat. Ein Patient erzahilt,
dal sein schwer erkrankter Zimmernachbar nachts in seinem Kot liegengelassen
worden sei, ohne dall das Pflegepersonal sich rechtzeitig um ihn gekimmert habe:
"...der hat sich zufalli-gerweise nachts eingekackt, ne? Und das Pflegepersonal hat
gar nich geholfen. Da kam ein Pfleger, der sagte, lal3 liegen, da kommt morgen am
Morgen dann die Putze, nich? - Also - war nicht - das Ding, nich" (013/01/33).
Angesichts solcher Pflegemangel gelangt der Patient zu dem drastischen Urteil,
dall das AVK "eine medizinische Scheilbude" (ebd.) sei. Auch eine andere
Befragte beobachtet die unzureichende pflegerische Versorgung eines
Mitpatienten: "...da hab ich ihn einmal auf 'n Flur getroffen, mit diesem hinten
offenen Nachthemd, ganz vollgekackt..." (010/03/09). Sehr genau registriert diese
Patientin, dall es gerade die Schwerstpflegebedirftigen sind, denen die
erforderliche Pflege und Zuwendung nicht ausreichend gewahrt wird: "Und wenn de
bettlagrig bist, naja dann - haste Pech jehabt, und det find ick halt och schlimm..."
(ebd.).

Dal} sich die Qualitat der pflegerischen Versorgung auf den Aids-Stationen mit der
wachsenden Anzahl immer schwerer erkrankter Patienten verschlechtert, wird von
jenen Patienten, die Uber einen langeren Zeitraum interviewt wurden, deutlich
erkannt und zur Sprache gebracht. So stellt ein Patient bei einem seiner spateren
Krankenhausaufenthalte fest, dall "...sich das in der Zwischenzeit... verandert hat"
(002/02/44); Deutlich bemerkt er den zunehmenden Zeitdruck, der sich infolge
eines gewachsenen Arbeitsaufkommens im Stationsalltag negativ bemerkbar
macht: "lch - hab mich damals wohler gefiihlt als heute. Besser aufgehoben...hab
den Eindruck, dalk es heute sehr viel hektischer geworden iss, eh -- sehr viel mehr
Abfertigung, in Anfuhrungsstrichen, durch den wahnsinnigen Arbeitsaufwand, der
da - jetzt entstanden iss" (002/02/44). Angesichts von Uberbelegung und
Zeitmangel und durch die Erfahrung der wachsenden Routinisierung des
Versorgungshandelns kommt auch eine weitere Patientin zu dem Urteil, dal3 "...das
AVK nicht mehr das (ist), was es mal war" (010/04/03).

Die nachhaltige Gewahrleistung einer wirklich patientenorientierten pflegerischen
Versorgung auf den Aids-Stationen wird sicher nur erreichbar sein, wenn es gelingt,
jeglichen Tendenzen einer sich unter Zeitdruck vollziehenden "FlieRband"-
Abfertigung konsequent entgegenzuwirken und das Versorgungshandeln
tatsdchlich an den individuellen Bedurfnissen der Erkrankten auszurichten. Zur
Uberwindung solcher Handlungsroutinen, die sich im Verlauf der Modellerprobung
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wieder einstellen und von den Patienten deutlich wahrgenommen werden, bedarf
es nicht allein des guten Willens und der verstarkten Anstrengung der
professionellen  Akteure, sondern vor allem auch unterstlitzender
Strukturveranderungen, die zu einer Entlastung des Pflegepersonals beitragen
(Schaeffer 1993:285).

3.2.3 Die psychosoziale Betreuung aus der Sicht der Patienten

Auch im Bereich der psychosozialen Betreuung wurden verschiedene
Veranderungen vorgenommen und Neuerungen eingeflihrt, die einer umfassenden,
soziale und psychische Belange integrierenden Versorgung dienen sollten. Geleitet
von der Erkenntnis, dal} die Behandlung der definitiv unheilbaren, iberwiegend
jungere Menschen betreffenden Immunschwachekrankheit, eine besonders
intensive interdisziplinare Zusammenarbeit erfordert, bemihte man sich um die
verstarkte Einbeziehung nichtmedizinischer Berufe sowie auch um die Einbindung
informeller Helfergruppen in das Betreuungsgeschehen.

Im folgenden soll die Sicht der Patienten auf die Psychologen, den Sozialdienst und
die Berliner-Aids-Hilfe dargestellt werden, die alle Aufgaben der psychosozialen
Betreuung auf den beiden Aids-Stationen wahrnehmen. Wie sich die
Entlassungsorganisation, an der diese drei Helfergruppen zumindest dem Anspruch
nach beteiligt sind, aus der Perspektive der Befragten ausmacht, soll hier nicht
betrachtet, sondern an spaterer Stelle (Vgl.: Kap 3.2.4.3) gesondert behandelt

werden.

3.2.3.1 Die Psychologen

Durch die Schaffung von jeweils einer Psychologenstelle fir die beiden Aids-
Stationen sollte eine intensive psychologische Unterstiitzung der tédlich erkrankten
und zudem von vielfaltigen Stigmatisierungen bedrohten und betroffenen Patienten
sichergestellt werden; ferner hoffte man zu einer Entlastung von Pflegepersonal
und Arzten beizutragen. Das sehr breite Aufgabenfeld der Psychologen im AVK
umfaldt nicht nur die psychische Betreuung der Patienten und ihrer Angehérigen
sondern integriert erklartermallen auch die Bearbeitung sozialer Problematiken
(Einberger-Spiegel, Lage 1992: 312). Vor allem wird die Koordination der
Entlassung und Nachsorge als Arbeitsbereich der Psychologen beansprucht (ebd.:
315). Einen besonderen Schwerpunkt ihrer Arbeit sehen die Psychologen auch in
der Bearbeitung der vielfaltigen psychischen und sozialen Problemlagen i.V.-
drogenabhangiger Patienten, deren Integration in den Stationsablauf oftmals
erhebliche Schwierigkeiten bereitet.

Nur drei kurze Erzahlsequenzen lieRen sich im Datenmaterial auffinden, in denen
eine Begegnung mit einem Therapeuten geschildert wird.
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Dies ist umso erstaunlicher, wenn man berlcksichtigt, da} die psychologische
Untersuchung jedes Patienten im Behandlungsablauf vorgesehen ist (ebd.: 312).
Im Verlauf der Erzahlung kommt keiner der Befragten spontan auf die Begegnung
mit den Psychologen zu sprechen; ihre Erwahnung erfolgt in den vorliegenden drei
Fallen erst nach ausdricklichem Nachfragen durch den Interviewer. Alle
geschilderten Interventionen beziehen sich auf klassische psychologische
Betreuungsfunktionen; ein Tatigwerden der Therapeuten in anderen, dem bean-
spruchten breiten Aufgabenfeld entsprechenden Arbeitsbereichen wird von den
Patienten nicht thematisiert. Im Gegensatz zur Patientensicht auf Pflegepersonal
und Arzte, fallt die Absenz starker gefiihisbetonter Wertungen, sowohl in positiver
als auch in negativer Hinsicht auf. Es finden sich keine Anhaltspunkte, die darauf
hindeuten, dal die therapeutische Intervention bei diesen drei Patienten einen
tiefen emotionalen Eindruck hinterlassen haben kdnnte.

Ein kritisch-bewuRter und redegewandter Erkrankter berichtet, dal er den
Psychologen auf "eigenen Wunsch hin" (002/02/16) aufgesucht habe. Er erzahit
von einer therapeutischen Behandlung, die sich Gber mehrere Sitzungen erstreckt
habe. Angesichts qualvoller Beschwerden, fur die sich -abgesehen von der
Grunderkrankung- keine klare Ursache finden 1aRt, habe er den Wunsch versplrt,
gemeinsam mit dem Psychologen nach seelischen Einflissen auf die Erkrankung

zu forschen. Er stellt die Frage: "...wie - beeintrachtigt mein, mein seelischer
Zustand - ehm- meinen Korper? Nach mehreren Sitzungen haben wir
festgestellt...neben diesen ganz normalen Neurosen -eh- bin ich eigentlich -
seelisch gesund " (002/02/16). Auch hier deutet sich durch die Formulierung in der
dritten Person plural eine aktive Beteiligung des Patienten am therapeutischen
Prozeld an. Obgleich die Schilderung des Kontaktes zum Psychologen sehr neutral
gehalten ist und keine gefiihlsmaRige Beteiligung des Befragten spurbar wird,
gewinnt man doch den Eindruck, daf es fir ihn eine hilfreiche Begegnung war: Er
hatte ein konkretes Anliegen, das im Rahmen seiner Erwartungen erfillt werden

konnte.

Bei jenem Befragten, der wahrend der Chefvisite einen psychischen
Zusammenbruch erleidet, stellt sich der Kontakt zur Psychologin (ber die
Vermittlung der Arzte her. Da der Patient bereits auRerhalb des Krankenhauses
psychologisch betreut wird, legt er von vornherein "keinen so - groRen Wert mehr"
(016/01/08) auf die Psychologin im AVK. Als er dann noch feststellt, dal® diese ihm
"nicht sympathisch" (ebd.) ist, man "nich auf der gleichen Wellenlange" (ebd.) reden
kann, und "so 'ne neutrale Ebene" (ebd.) nicht Gberschritten wird, 1&t er sich erst
gar nicht auf die Psychologin ein und sie sich folglich wohl auch nicht auf ihn. "Da
hab ich halt 'n billchen erzahlt, aber nichts eigentlich Wichtiges. Dann iss sie wieder
abgedampft, nachdem sie feststellte, dal ich ja versorgt sei mit Therapie und -,
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und daf} halt offensichtlich ich keinen gro3en Wert darauf lege..."(ebd.).

Bei der dritten Befragten, die eine Begegnung mit einem Psychologen erwahnt,
wird die Art des Zuganges nicht expliziert. Nach ihrem Kontakt mit dem
Therapeuten befragt, erzahlt diese i.v.-drogenabhangige Patientin belustigt, dal} sie
mit ihm "meistens immer Backgammon" (020/01/17) gespielt und sich dabei auch
Uber die Drogenproblematik unterhalten habe. Wenn sie feststellt, dal "...es auch 'n
bikchen was Auflockerndes dadurch (hatte)" (ebd.), deutet sie an, dal® mit diesem
Spiel eine zwanglose Eréffnungsmaoglichkeit flir Gesprache gefunden wurde, die sie
positiv erlebt. Da die Patientin der Einschatzung des Interviewers zustimmt, dal sie
weder Rat noch Unterstitzung wirklich gesucht habe und Uber Drogenprobleme
ohnehin gut informiert gewesen sei, entsteht auch hier der Eindruck, dal} der
therapeutischen Intervention von seiten der Befragten keine sehr grof3e Bedeutung
beigemessen wird.

3.2.3.2 Der Sozialdienst

Um eine gezielte, aids-expertisierte sozialarbeiterische Betreuung zu ermdéglichen,
wurde der Sozialdienst des AVK um eine Stelle, speziell fir die beiden Aids-
Stationen, aufgestockt. Die verbesserte Erreichbarkeit der Sozialdienstmitarbeiter
sollte durch ihre stationsnahe Unterbringung gewahrleistet werden. Besonders vor
dem Hintergrund der im Krankenhaus allgemein Ublichen rdumlichen und damit
auch konzeptionellen Separierung der Sozialdienste vom Behandlungsgeschehen
ist diese Veranderung keineswegs als unbedeutsam zu bewerten, sondern als
relevante Innovation zu betrachten, die der verbesserten Erreichbarkeit und
verstarkten Einbindung der Sozialarbeiter in den Stationsalltag dienen sollte
(Schaeffer, Moers 1992). Ein intensiver Informationsaustausch und eine enge
Kooperation mit allen anderen an der Betreuung und Versorgung beteiligten
Berufsgruppen wurde als Grundvoraussetzung einer patientenorientierten
Sozialarbeit erkannt, die auf die Erbringung umfassender und auf den Einzelfall
zugeschnittener Versorgungsleistungen zielt.

Es fallt auf, dal} sich im vorliegenden Datenmaterial nur sehr vereinzelte und wenig
aussagekraftige Erzahlsequenzen auffinden lassen, in denen auf die Tatigkeit des
Sozialdienstes Bezug genommen wird. Immer wieder findet sich die Kodierung
"Absenz", wenn typische Aufgabenfelder des Krankenhaussozialdienstes, wie etwa
die soziale Beratung, die emotionale Begleitung oder die Entlassungsorganisation
in den Erzahlungen berihrt werden. Selbst auf ausdriickliches Befragen nach der
sozialarbeiterischen Betreuung, geht ein Patient kommentarlos zur Schilderung
seines Kontaktes mit der Psychologin Uber (002/01/16). Ein anderer Erkrankter
bringt explizit zum Ausdruck, dass ihm in der Klinik keinerlei Angebot einer
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psychosozialen Betreuung gemacht wurde; er betont allerdings, daf3 er eine solche
Offerte auch nicht vermil3t habe: "Nein. - Also -vom Krankenhaus nich. Die
Angebote gab's, gab's nur von wirklichen Freunden, also Menschen die mir naher
standen.- Aber sonst nich. Aber das Komische iss, ich hab das, also diese
Krankenhausgeschichte, dal® da niemand war, das, das hat mich, ich hab das
eigentlich auch nich vermifit...." (006/01/05).

Jene Patienten, die einen Kontakt zum Sozialdienst in ihren Erzahlungen erwahnen,
nennen unterschiedliche Formen des Zuganges: Die Sozialarbeiter werden nach
Aufforderung durch die Arzte tatig (017/02/04), sie kommen auf Empfehlung des
Psychologen (016/01/08), sie werden von der Station gebeten (017/02/04), oder der
Kontakt zu ihnen ergibt sich eher zufallig anlaRlich eines Besuchs beim Mitpatienten
(005/01/18). Eine wirklich regelmaRige, eigenstandige und professionsautonome
Kontaktaufnahme des Sozialdienstes 1adt sich aus den Erzahlungen der Patienten
nicht erschliefen. Bei der Darstellung ihres Zusammentreffens mit den
Sozialdienstmitarbeitern beschranken sich die Patienten meist auf einen kurzen
resimierenden Bericht Uber administrative Tatigkeiten, die von den Sozialarbeitern
verrichtet wurden: "...und da ham wir da diesen Pflegegeldantrag gestellt, der immer
noch nicht beschieden ist, und wir ham Uber Rentengeschichten geredet und so"
(017/02/04) oder "...das haben dann die von hier aus gemacht. Das Attest
geschrieben. Das klappte relativ schnell” (010/01/14). Die Reduktion von
Sozialarbeit auf blole Beratung Uber Sozialleistungen und deren Beantragung,
spiegelt sich auch in einer entsprechenden Erwartungshaltung auf Patientenseite
wieder, wenn einer der Befragten ausfihrt: "...das war okay, also ich wollt ja auch
gar nich viel von denen, ich wollt eigentlich nur wissen, was man machen kann, das
ham die mir erzahlt, und -- und dann hab ich mich entschieden" (016/01/09). Eine
Betreuungsleistung, die eine rein geschaftsmallige sozialrechtliche Beratung
Ubersteigt, klingt lediglich in der Schilderung eines einzigen Patienten an, in der sich
Andeutungen auf eine vertrauensvolle und kontinuierliche Begleitung entdecken
lassen: "...mit der Frau (unv.) kannste also och ganz offen reden...das erste Mai als
ich reinkam, kam man - mit ihr dann ins Gesprach, und sie kannte mich, und wenn
du zweimal im Jahr reinkommst - ja, dann heil3t es, was suchst'n du da, ja?"
(005/01/20)

Die geringe Prasenz des Sozialdienstes im stationaren Versorgungsgeschehen, die
sich in den Patienteninterviews andeutet, konnte als Ergebnis eines Verdrangungs-
prozesses gesehen und erklart werden, der durch das Auftauchen neuer,
konkurrenter professioneller und informeller Helfergruppen in Gang gesetzt wurde.
Die Einstellung von Psychologen, die nicht nur die psychische Unterstitzung der
Patienten als ihr Aufgabenfeld beanspruchen, sondern auch angestammte
Arbeitsbereiche des Krankenhaussozialdienstes wie die Regulation sozialer
Problemlagen und die Entlassungskoordination fir sich reklamieren, bedingt eine
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Beschrankung und Entleerung von Sozialarbeit und ihre weitgehende Reduktion
auf administrative Tatigkeiten. Auch die Offnung des Krankenhauses fir
Selbsthilfeinitiativen, die ein breites Spektrum an Betreuungs- und
Versorgungsleistungen offerieren, das sich mit dem Angebot des Sozialdienstes
zum grofRen Teil Uberschneidet, kbénnte zu seinem Rickzug aus dem Versor-
gungsgeschehen beitragen.

3.2.3.3 Die Berliner Aids-Hilfe

Die Offnung der Aids-Stationen fiir Selbsthilfeinitiativen und deren Einbindung in die
psychosoziale Betreuung gehoérte schon zu Beginn der Modellerprobung zum
festen Bestandteil des innovativen Konzeptes im AVK. Ein hauptamtlicher
Mitarbeiter der Aids-Hilfe bietet zweimal pro Woche eine Sprechstunde an, die vor
allem der Weitervermittiung der Patienten in die sozialrechtliche Beratung, in
Selbsthilfegruppen oder andere Angebote dienen soll, die im Rahmen der Aids-
Hilfe zur Verfugung gestellt werden; er organisiert zudem ein Patientencafe auf den
Stationen, um den Erfahrungsaustausch der Erkrankten untereinander zu
ermdglichen und zu férdern und bahnt Kontakte zu ehrenamtlichen Helfern,
sogenannten "buddies", die bei der Bewaltigung eines von Krankheit gepragten
Alltags behilflich sein sollen (Schaeffer, Moers 1992).

Der Blick auf die Textpassagen, in denen die vielfaltigen Angebote der Berliner
Aids-Hilfe im AVK aus der Sicht der Patienten beschrieben werden, zeigt eine sehr
hohe Wertschatzung durch die Nutzer. Die Patienten nennen ein breites Spektrum
nitzlicher Beratungs- und Betreuungsleistungen, zu denen ihnen bereits im
Krankenhaus der Zugang eréffnet wird. Bei einer verlaufsorientierten Betrachtung
der Patienteninterviews laRt sich unschwer erkennen, dalk die Hilfen der BAH nicht
nur in der Klinik zum Tragen kommen, sondern Uber die Grenzen des
Krankenhauses hinaus nachhaltig ihre Wirksamkeit entfalten.

Dal das Beratungs- und Betreuungsangebot der BAH allen Erkrankten im AVK zu-
ganglich gemacht wird, weil ein Mitarbeiter der Berliner Aidshilfe die neu aufgenom-
menen Patienten regelmalig aufsucht, wird von einer Patientin beobachtet: "Und
da kam der L, der kommt ja immer hierher. Wenn neue Leute hier sind"
(010/01/12). Ein anderer Befragter aulert sich lobend Uber die umfangreiche
sozialrechtliche Beratung, die ihm durch die Berliner Aids-Hilfe im AVK vermittelt

wurde. Er gewinnt den Eindruck, "...dal mir da wirklich gut geholfen wird"
(002/02/49). Von einer nutzbringenden Vermittlungstatigkeit der Selbsthilfeinitiative
berichtet auch eine i.v.-drogenabhangige und obdachlose Patientin. Wahrend eines
stationaren Aufenthaltes wird sie erstmalig von einem Mitarbeiter der BAH besucht,

der sie auf die Warteliste von ZIK ("Zuhause im Kiez“)1 setzt, Uber die sie dann,
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wenn auch mit einiger Verzégerung, eine eigene Wohnung erhalt. Die Beschaffung
einer Unterkunft ist flr diese Patientin, der jede Chance auf dem Wohnungsmarkt
versagt bleibt, eine unschatzbare konkrete Hilfeleistung, die ihren Krankheits- und
Versorgungsverlauf glinstig beeinflullen soll. Vor allem aber wird ihr bei diesem
ersten Besuch ein "buddy" vermittelt, ein Student und ehrenamtlicher Mitarbeiter
der BAH, der die Patientin zunachst im Krankenhaus und anschliefend auch
zuhause begleitet. Die AuRerungen der Befragten (iber ihren Betreuer, zeugen von
der groRen emotionalen Bedeutung, die sie dieser Beziehung beimil3t: "...einer
meiner liebsten - Menschen..." (010/01/10), "...iss 'ne Wahnsinnsfreundschaft
geworden, und der iss fur mich auch - der wichtigste Mensch im Leben"
(010/01/15). Die Vermittlungstatigkeit der Berliner Aids-Hilfe im AVK kommt auch
einem weiteren Befragten zugute. Obgleich dieser Patient der Selbsthilfe eher
skeptisch gegenubersteht, weil er beflrchtet, dall "...das auf mich abfarben kdnnte,
also deren Leiden, dal ich das halt auf mich beziehe..." (015/01/02), nimmt er doch
an einer Reise nach Westdeutschland teil, die von der BAH fir HIV-Positive und
Aids-Kranke im Krankenhaus angeboten wird. Wenn in seinem kurzen Bericht Uber
diese Reise auch nicht gerade Begeisterung anklingt, so scheint es doch eine
zufriedenstellende Erfahrung fir ihn gewesen zu sein: "Und das habe ich dann
wahrgenommen, da bin ich mitgefahren. Und das war auch keine schlechte
Erfahrung, ziemlich genau das, was ich mir darunter vorgestellt hatte..."
(015/01/02).

Gute Resonanz findet auch das Patientencafe, das von der BAH zweimal in der
Woche auf den Aids-Stationen angeboten wird, um die Kommunikation der
Erkrankten untereinander zu fordern. Aus der Erzahlung einer Patientin a3t sich
ersehen, dal} ihr diese regelmalig stattfindenden Treffen auch nach der Entlassung
die Mdoglichkeit bieten, ihrer Einsamkeit zu entkommen und sich fiir andere

Erkrankte zu engagieren: "...und dann zum Kaffeeklatsch ins AVK, zweimal die
Woche Kaffee machen fir die Kranken und so, und -Spazierengehen mit den
Kranken..." (010/02/01). Eine andere Befragte, die im Zusammenhang mit dem
"Berliner-Aids-Kaffeetrinken" die "unheimlich familiare Atmosphare" (051/02/16)
lobt, nutzt das Patientencafe vor allem zum Erfahrungsaustausch: "Also es war
da...sehr interessant, also da Leute zu treffen" (051/02/17). Fir diese Patientin, die
sich selbst mit dem Problem herumschlagt, wann sie ihren Eltern und ihrer Tochter

Uber ihre todliche Erkrankung Mitteilung machen soll, ist es interes-

1) ZiK ist eine Einrichtung, die 1989 von 5 Berliner Projekten aus dem Drogen- und Aidshilfebereich
mit dem Ziel gegrindet wurde, HIV-Positiven und Aids-Kranken, die keine Chance auf dem
Wohnungsmarkt haben, eine eigene Wohnung zu vermitteln. Der Verein mietet selbst Wohnungen an
oder Gbernimmt die Haftung fiir Mietzahlung und Instandsetzung. Bisher (1994) kamen 360 Menschen
Uber ZiK zu einer eigenen Wohnung, 280 stehen auf der Warteliste. Neben der Wohnungsvermittlung
wird auch psychosoziale Betreuung angeboten (Fink 1994).
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sant und zugleich entlastend, mit der Mutter eines Mitpatienten ins Gesprach zu
kommen: "...was halt auch interessant also da war, war mal zu hdren, wie's 'ner
Mutter geht" (051/02/18).

Es sind jedoch nicht nur positive Empfindungen, die von den Interviewten zum Aus-
druck gebracht werden, wenn sie auf das Patientencafe im AVK zu sprechen
kommen. In der Erzahlung eines alteren, eher einfach strukturierten Patienten wird
deutlich spurbar, dall sich dieser Befragte, umgeben von "Aidsleuten”, die sich
"schon von friher kannten" (007/01/33), isoliert fuhlt. Wichtigstes Motiv fiir seine
Teilnahme scheint das Essen zu sein: "..in diese Gruppen geh ick ja nich ran, da
komm ich nich ran, und da will ick och jar nischt mit zu tun haben...Geselligkeit in
dem Sinne - hab ick nich dabei, ick esse eben nur..." (ebd.). Auch ein anderer
Patient berichtet, dalR er sich wahrend seiner Teilnahme an dem "Kaffeekranzchen"
(006/01/05) eher unbehaglich geflhlt habe. Angesichts von "...Leute(n), die so total
von sich erzahlen kénnen" (006/01/06) und die ihre "Leidensgeschichten" (ebd.)
ausbreiten, scheint dieser Patient einen subtilen Druck zu sptren, sich ebenfalls zu
offenbaren: "...ich fuhlte mich auf solchen --Treffen, alles redete, alles schien sich
zu kennen, ich kannte keinen, jetzt vom Sehen im Krankenhaus hin und wieder
einen, aber ich ich bin -- irgendwie iss das nich mein --mein Hut irgendwo - mich da
auszubreiten" (006/01/05). Die Schilderungen dieser beiden Befragten zeigen, dal}
es durchaus nicht fir jeden Patienten mdglich oder auch wiinschenswert ist, sich in
eine fremde Gruppe einzubringen und dort an einem "lockeren" Gesprach Uber die
eigenen Befindlichkeiten zu beteiligen. Der erschwerte Zugang zu diesen Formen
der Kommunikation, kdnnte sowohl in der sozialen Schicht begriindet sein, als auch
in der von ihr gepragten, aber doch singularen Personlichkeit eines jeden Patienten
liegen.

Sowohl fir die berufliche Zufriedenheit der professionellen und informellen
Leistungsanbieter als auch zum Wohle der Patienten ware es sicher sinnvoll, die
vielfaltigen psychosozialen Beratungs- und Betreuungsleistungen, die im AVK von
verschiedenen Seiten offeriert werden, in ihrer Zielorientierung und besonderen
Ausgestaltung genau zu definieren, um sie dann aufeinander abzustimmen. Wenn
dies gelange, konnte die patientenorientierte psychosoziale Versorgungsleistung
der Berliner Aidshilfe, die von den Erkrankten sowohl genutzt als auch geschatzt
wird, noch besser integriert und fester verankert werden.

3.2.4 Die Versorgungsorganisation aus der Sicht der Patienten

Nachdem die Sicht der Patienten auf die professionellen Akteure dargestellt wurde,
soll im folgenden geprift werden, ob und wie die Befragten die Organisation der
Versorgung erleben und bewerten.
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Betrachtet man den erheblichen Umfang des Datenmaterials, das sich auf die
professionellen Akteure in der Klinik bezieht, so deutet sich an, dal3 der Blick der
Patienten vorrangig auf die Menschen gerichtet zu sein scheint, die das
Versorgungsgeschehen im Krankenhaus bestimmen. Weit weniger duf3ern sich die
Befragten zu Belangen der Versorgungsorganisation. Diese gerat vor allem dann
ins Blickfeld der Erkrankten, wenn sich erhebliche Mangel stérend bemerkbar
machen oder wenn organisatorische Neuerungen so positiv hervorragen, dal} sie
die die Erwartungen der Patienten an einen normalen Klinikbetrieb weit Ubertreffen.

3.2.4.1 Organisation der Aufnahme

Erklartes Ziel der Aufnahmepolitik der aidsspezialisierten Abteilungen im AVK war
die Vermeidung von Abweisungen (Schaeffer, Moers 1992:133). Um lange
Wartezeiten zu verhindern, sollte der Zugang rasch und problemlos direkt auf den
Aidsstationen, unter Umgehung der Aufnahmeabteilung, erfolgen. Eine verstarkte
Kommunikation zwischen Krankenhausarzten und einweisenden Kollegen sollte zur
Herstellung von Behandlungs- und Versorgungskontinuitat beitragen.

Aus den Erzahlsequenzen, die zur Aufnahmepraxis im AVK vorliegen, l1af3t sich er-
schlielRen, dal} - bis auf eine Ausnahme- alle Befragten, die Aufnahme begehrten,
auch ein Bett auf den Aids-Stationen erhielten. Die beruhigende und wohltuende
GewilRheit, jederzeit in die vertraute Klinik zuriickkehren zu kénnen, bringt eine
Patientin zum Ausdruck, wenn sie sagt: "...es tut mir auch gut zu wissen, dal} hier
immer ein Bett fur mich da iss" (010/01/18). Angesichts der zunehmenden
Uberbelegung im AVK, deutet ein anderer Befragter hingegen die Mdglichkeit einer
Abweisung an: "Kénnte gar nicht gewahrleistet sein, dal3 ich da aufgenommen
werde, auf den beiden Stationen. Weil sie schon zum Teil voll belegt sind, zum Teil
Uberbelegt sind" (005/01/36). Die generelle Regel, alle Aids-Patienten
aufzunehmen, wird lediglich bei einer i.v.-drogen-abhangigen Befragten
durchbrochen, die erzahlt, dal} sie mit schwersten Entzugserscheinungen auf der
vollig Uberbelegten Aids-Station eingeliefert wurde; wenn ihr auch erste Hilfe
geleistet und Unterkunft fiir eine Nacht gewahrt wird, so schiebt man sie doch am
nachsten Morgen in ein anderes Krankenhaus ab, obgleich sie zu verhandeln
trachtet: "...ick penn irgendwo im Flur, aber laf3t mich hier" (004/02/04). Da sie sich
in der anderen, auf die Behandlung Suchtkranker spezialisierten Klinik sehr
liebevoll und fachkundig behandelt flihlen soll, gerat die Abweisung durch das AVK
in diesem Fall nicht zum Nachteil.
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Der grolte Vorteil einer zligigen Aufnahme direkt auf den Stationen wird von einer
anderen Patientin deutlich erkannt und benannt: Die Befragte, die das
herkdbmmliche Aufnahmeverfahren bereits kennengelernt hat, bringt ihre
Erleichterung zum Ausdruck, daB ihr "die ganze Tortur" (010/03/32) jetzt erspart
bleibe und sie "immer gleich auf Station" (ebd.) gehen kdnne. Die rasche und
problemlose Abwicklung der Aufnahme auf den Aids-Stationen spiegelt sich auch
im Rhythmus ihrer Erzahlung wider, wenn sie ausfuhrt "...da ruf ich halt einfach an,
frag, hab Fieber, hab 'ne Beule, iss'n Bett frei?, Ja komm her. Und dann freu ich
mich" (ebd.).

Der direkte Weg zu den Aids-Stationen scheint jedoch nicht allen Patienten bekannt
oder zuganglich zu sein. Von langwierigen und anstrengenden Untersuchungen in
der Aufnahme erzahlen einige Befragte, die erstmalig ins AVK eingewiesen werden.
So berichtet ein Patient tber eine "schlimm(e) Aufnahmezeremonie" (013/01/31):
Mit hohem Fieber habe er eine "ewige Warterei" (ebd.) bis tief in die Nacht erdulden
und "stressig(e)" (ebd.) Untersuchungen ertragen missen, die von Arzten
durchgefihrt werden, die er als "oberflachlich" (013/01/30) und ungeduldig
empfindet. Wenn der Patient dem Interviewer bestatigt, dal® dieselben
Untersuchungen bereits kurz zuvor im Klinikum Steglitz durchgefiihrt wurden, 1aRt
sich vermuten, dal® eine grindliche Ruicksprache mit der vorhergehenden
Behandlungsinstanz wohl kaum stattgefunden haben kann. Angesichts dieser
Erlebnisse gelangt der Patient zu dem Urteil, dal die "AVK-Aufnahme schrecklich
(war)" (013/01/31).

3.2.4.2 Organisation des Stationsalltages

Eine wenig reglementierte Gestaltung des Stationsalltages, die auf die individuellen
Bedlrfnisse und Lebensgewohnheiten der Patienten Ricksicht nimmt, sollte dazu
beitragen, den Schwerstkranken eine moglichst hohe Lebensqualitdt wahrend ihres
stationaren Aufenthaltes zu bewahren. Der Verzicht auf die Festlegung von
Besuchszeiten, die grofRziigige Gewahrung von Urlaub und die Erméglichung und
Akzeptanz eines "roo-ming in" fur Angehoérige und Freunde, sind konkrete
Mafinahmen, die diesem Ziel dienen sollen (Schaeffer, Moers 1992a). Auch hierbei
handelt es sich keineswegs um spektakulare grundlegende Strukturveranderungen,
sondern um Neuerungen, die an bereits vorhandenen Ansatzen einer
Liberalisierung anknipfen, um diese fortzuentwickeln und zu starken (Schaeffer,
Moers 1992).

Es ist keineswegs erstaunlich, dal® jenen Neuerungen, die auf die organisatorische
Ausrichtung des Stationsalltages an den Bedlrfnissen der Patienten statt an den
Erfordernissen des Betriebsablaufes zielen, auf die einhellige Zustimmung der
Befragten stoRen. Dal} die Patienten auf den Aids-Stationen weniger in ihren
gewohnten Lebensrhythmen gestort werden, als in anderen Sektionen des
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Krankenhauses bemerkt ein Befragter, der den Vergleich zur urologischen
Abteilung zieht, in der er zuvor behandelt wurde: "Also so, so einfach so
Rucksichtslosigkeiten, dall sie halt hier am morgen um funf oder sowas dann
einfach ins Zimmer reintrampeln und nichts anderes tun, als dir 'n neues frisches
Glas fur das Wasser hinzutun. Also sowas passiert auf der 30 B oder 30 C eben
nich" (016/01/04). Geschatzt von den Patienten wird auch die grofRzlgige
Urlaubsregelung auf den Aids-Stationen, die es ihnen erlaubt, dem Stationsalltag
gelegentlich zu entfliehen, um wenigstens zeitweise in ihre privaten und vertrauten
Lebenswegen zuriickzukehren. So berichtet ein Patient, dal3 er sich in der Klinik
wohlgefihlt habe, weil er sich "sehr mobil" (002/01/15) machen konnte und nicht
standig auf der Station verfligbar sein mufdte. Er habe sich im Garten gesonnt und
sei sich nach einer stationaren Behandlung im Sommer schlieRlich vorgekommen
"...wie nach'm Aufenthalt inner Schonheitsfarm... braungebrannt, durch die
kiinstliche Ernahrung hatt ich zugenommen, es ging mir glanzend" (002/02/60).
Auch am Abend sei es ihm mdglich gewesen, das Krankenhaus zu verlassen. Mit
seinen Infusionsanschlissen habe er sich in die Szenekneipe begeben: "...und bin
abends in die Szene mit meinen Stépseln, eh, hab mich dann beurlauben lassen,
hab mich dann - abends eh -dann in 'Andreas Kneipe' gesetzt und hab da mein Bier
getrunken" (002/01/16). Der Patient, der es als entlastend empfindet, im
Krankenhaus zu sein, weil er sich vom "alltagliche(n) Kleinkram" (002/01/16) befreit
sieht, kann sich hier "aufgehoben" (002/01/16) fihlen, weil es ihm trotz aller
Einschrankungen so weit wie mdglich gewahrt wird, sein Leben autonom, nach
eigenen Winschen und Gewohnheiten zu gestalten. Auch eine i.v.-
drogenabhangige, substituierte Patientin berichtet Gber liberale Besuchs- und Ur-
laubsregelungen auf den Aids-Stationen, die sie im Vergleich zu anderen Kranken-
hausern positiv hervorhebt. Sie erzahlt, dal} sie in einer anderen Klinik die Station
nicht verlassen und keinen Besuch empfangen durfte "“...weil ich halt Fixerin war"
(010/03/03). Im Gegensatz dazu fuhlt sie sich im AVK "...nich eingesperrt als Junkie
oder so. Ich durfte halt mich frei bewegen, bin halt auch manchmal tagstber
rausgegangen, abends wiederjekommen, oder am Wochenende raus" (010/02/53).

Ebenso wie die groRziigige Urlaubsregelung wird auch das 'rooming in' als eine
patientenfreundliche MalRnahme erlebt, die zur Zufriedenheit der Befragten beitragt,
weil sie ihnen den dauerhaften Beistand vertrauter Personen auch wahrend des
stationaren Aufenthaltes ermdglicht. Eine dartber hinausgehende wirklich
systematische Einbindung von Angehdrigen oder Freunden in das stationare
Versorgungsgeschehen wird in den zur Auswertung vorliegenden Interviews nicht
thematisiert.

Die Befragten berichten Uber die wohltuende Prasenz von Freunden und
Angehdrigen, die bei ihnen Ubernachten dirfen und deren Anwesenheit sie als
hilfreich und entlastend empfinden.
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Jene HIV-positive Patientin, die im AVK ihren aidskranken Mann begleitet und
verliert, deutet in ihrer Erzahlung auf einen Zusammenhang hin, zwischen dem
friedlichen Sterbeprozef ihres Mannes und der Méglichkeit zum 'rooming in', die ihr
auf der Aids-Station gewahrt wurde. Sie betont die Besonderheit dieser Regelung,
wenn sie ausfuhrt: "Und auch nur im AVK gibt's Ubrigens dieses 'rooming in'. Wir
hatten ja zusammen ein Zimmer, auch wenn einer von uns beiden gesund war,
durfte der andere..mit im Zimmer schlafen" (004/01/12). Es findet die ganze
Zustimmung einer anderen Patientin, daf3 ihr "buddy", der im Verlauf der Betreuung
zum Freund geworden ist, bei ihr Ubernachten darf, wenn es ihr schlecht geht: "Und
wenn ich, wenn ich das mdchte, dal} der V. - einer meiner liebsten Menschen, die
ich habe, also wenn ich mdchte, da® wenn's mir dreckig geht, dann darf er auch
hier schlafen. Das find ich so toll" (010/02/03). Auch ein weiterer Befragter findet es
"ganz positiv" (017/01/10) und "absolut toll" (ebd.), dall man seinem Freund auf der
Station anbietet, Uber Nacht bei ihm zu bleiben, als es ihm sehr schlecht geht. Er
berichtet, dall er vier Tage im Koma gelegen habe. Seine grolie Freude Uber die
Anwesenheit seines Partners wird offensichtlich, als er erzahlt, wie er wieder zu
Bewul3tsein kommt und allmahlich seinen Freund im Krankenzimmer wahrnimmt:
"Und das war ganz witzig, war so - also ich hatte das rechte Bett, und dazwischen
war'n Nachttisch, das heil}t, ich sah von dem linken Bett nur zwei Beine...das Irre
iss, ich werd wach und denk mir, so eine Frechheit. ich hab 'n Einzelzimmer, was
tut der andere Mensch dort. Und dann taucht hinter diesem Nachtkastchen ein sehr
wohlbekanntes und liebes Gesicht auf, und - was machst denn du hier, ick bin doch
krank. Sagt er, ja du eh - es ist schon Sonntag, und du warst nicht da..."
(017/01/10). Durch die zeitdehnende, szenisch-dialogische Schilderung wird die
emotionale Bedeutsamkeit dieser Begebenheit unterstrichen, und das Gefihl der
freudigen Uberraschung, das der Patient beim unverhofften Anblick seines
Freundes empfindet besonders sinnfallig gemacht.

3.2.4.3 Die Entlassungsorganisation

Die Uberwindung der Desintegration von intra- und extramuraler Versorgung und
die Sicherstellung eines problem- und llickenlosen Transfers der meist
schwerkranken Patienten in die ambulante Pflege und Betreuung war eine
wesentliche Zielsetzung des Schoneberger Reformprojektes. Mit einer frihzeitigen
Einleitung der Entlassungsvorbereitungen hoffte man zur Vermeidung Uberlanger
Krankenhausaufenthalte beizutragen. Durch die enge Kooperation
unterschiedlicher Berufs- und Helfergruppen sollte eine umfassende und auf die
Besonderheit des Einzelfalles abgestimmte Entlassungsorganisation gewahrleistet
werden, die nicht nur der Herstellung medizinischer Behandlungskontinuitat dienen,
sondern auch den psychischen und sozialen Bediirfnissen der Patienten Rechnung

77



tragen sollte. Diesem Ziel versuchte man vor allem durch die Integration nicht-
medizinischer Helfergruppen, spezieller, durch die enge Einbindung des
Sozialdienstes in das Stations-Team und die Beteiligung der Psychologen an den
Entlassungsvorbereitungen, naherzukommen. Ebenso wurde der Anspruch
vertreten, Angehoérige und Freunde in die Organisation der Entlassung
miteinzubeziehen. Auch durch die Herstellung enger Kooperationsbeziehungen zu
Schwerpunktarzten und aidsspezialisierten Pflegediensten sollte eine integrierte
und kontinuierliche Versorgung der Patienten sichergestellt werden.

Wie erleben und beschreiben nun die Patienten selbst ihre Entlassung aus dem
Krankenhaus?

Bei der Betrachtung der Textpassagen, die zu diesem Thema vorliegen, fallt
zunachst die Vielfalt der involvierten Instanzen auf. In den Erzahlungen der
Patienten sind es nicht nur die professionellen Akteure im Krankenhaus, die die
Entlassung  organisieren, sondern auch die  Schwerpunktarzte und
Spezialpflegedienste aullerhalb der Klinik, die den Transfer in die ambulante
Versorgung regeln. Vor allem aber scheinen es die Patienten selbst zu sein, die
sich bei ihrer Entlassung um eine Fortsetzung der medizinischen und pflegerischen
Versorgung im ambulanten Bereich bemuhen.

Mehrere Patienten beschreiben die Entlassungskoordination als eine Leistung ihres
Schwerpunktarztes. So berichtet ein Befragter, dak eine geordnete Uberleitung in
die hausliche Versorgung nicht etwa durch das Krankenhaus sondern durch die
Intervention seines Aids-Schwerpunktarztes zustande gekommen sei, den er Uber
seine bevorstehende Heimkehr informiert habe: "Ja, also diese Entlassung ist
halbwegs ordentlich gelaufen, durch K., nicht, nicht durch's Krankenhaus "
(017/01/12). Bei jenen Befragten, die bereits vor ihrer stationdren Behandlung
ambulant gepflegt wurden, ist es in der Regel der Spezialpflegedienst, der die
Organisation jeder weiteren Entlassung Ubernimmt. Lobend erwahnen die
Patienten, dal sie schon in der Klinik von Mitarbeitern der Pflegedienste besucht
und betreut wurden: "Die haben mich besucht, fiinf mal, Blumen gebracht. - Ja. Die
sind toll." (030/01712). Sie erzdhlen ferner, dall Hilfs- und Heilmittel fir die
hausliche Versorgung direkt vom Pflegedienst beschafft werden (Vgl. 004/02/01)
und dall man sie am Entlassungstag abholen wolle (Vgl. 030/01/09). Eine
Mitwirkung von Seiten der Klinik wird von diesen Befragten nicht erwadhnt. Andere
Patienten, denen die Spezialpflegedienste durch Freunde und Bekannte meist
langst bekannt sind, bevor sie sie selbst in Anspruch nehmen missen, erzahlen von
einer Entlassung ohne professionelle Hilfe, bei der sie eigenstandig die Verbindung
zu einer Pflegestation herstellen: "...und dann hab ich eben 'ad hoc' einjeschaltet”
(004/02/01), "...ich hab aus mir heraus bei 'HIV e.V." angerufen" (002/02/49), oder
"Ober'n Freund, der da mal gearbeitet hat, hab ich den Kontakt hergestellt"
(016/01/11).
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Anhaltspunkte flr eine regelmaRig erfolgende Entlassungsorganisation in der Kilinik,
die jeden Erkrankten zu erreichen suchte, lassen sich in den Erzahlungen der
Patienten nicht auffinden. Das Ausbleiben einer Entlassungsberatung wird von den
Befragten allerdings auch nicht beklagt. Erst nach ausdriicklichem Nachfragen des
Interviewers erinnert sich ein Patient, dall kein Entlassungsgesprach in der Klinik
stattgefunden habe: "Nee, gar nichts, gar keine Beratung" (016/01/07). Aus den
Erzahlungen jener Befragten, die Vermittlungsleistungen von selten des
Krankenhauses erwahnen, geht hervor, dall diese Bemiihungen im wesentlichen
auf die telefonische Vermittlung eines Pflegeanbieters durch den Sozialdienst
beschrankt bleiben: "...hat sich da die Sozialarbeiterin - vom AVK sich eingesetzt,
daf} ich 'ne Krankenhilfe nach Hause kriege, und hat dann bei HIV e.V. angerufen,
hat gefragt, ob sie also Leute aufnehmen..." (005/01/18). Eine Mitwirkung der
Psychologen an der Konzipierung oder Organisation der Entlassung wird von
keinem der Befragten thematisiert. Folgt man der Sicht der Patienten, so scheinen
auch die Arzte keine gewichtige Rolle bei der Versorgungssteuerung zu spielen. Im
Zusammenhang mit einer Entlassung werden sie meist nur erwahnt, weil sie es
sind, die den Termin festlegen. Nur bei wenigen Patienten finden sich Hinweise auf
eine darUber hinausgehende arztliche Beteiligung an der Entlassungsplanung.
Wenn ein Befragter erzahlt, dal® ihm ein Arzt wegen der Renovierung seiner
Wohnung angeboten habe, langer in der Klinik zu bleiben, so deutet sich hier im-
merhin eine Berilcksichtigung der besonderen Lebensumstande des Patienten an.
Eine andere Befragte berichtet, daR die Arzte ihrer Entlassung erst zugestimmt
hatten, nachdem sie selbst eine Pflegestation eingeschaltet habe, die bereit
gewesen sei, die erforderlichen Hilfsmittel zu besorgen und die Pflege
sicherzustellen: "...da ham se mich dann ziehn lassen" (004/02/01). Obgleich die
Schilderung der Patientin den Eindruck erweckt, dal der Erkrankten hier
Versorgungsleistungen aufgebirdet wurden, die an sich von seiten der Klinik hatten
erbracht werden missen, so zeugt sie doch auch von einem "Mitdenken" der Arzte,
denen die Versorgungsdefizite im hauslichen Bereich der Patientin zumindest
bekannt gewesen zu sein scheinen. Gemessen an den hohen Anspriichen einer
umfassenden, die Problematik des jeweiligen Falles bericksichtigenden
Entlassungsorganisation, ist dies allerdings wenig. Auch der Informationstransfer
zwischen Krankenhausarzten und niedergelassenen Kollegen verlauft meist nicht
zur Zufriedenheit der Befragten. Immer wieder beklagen sich die Patienten, daf} die
Entlassungsberichte aus der Klinik erst mit grof’er Verzégerung beim Hausarzt
eintreffen. Haufig werde es dann erforderlich, Untersuchungen, die bereits in der
Klinik durchgefuhrt wurden, zu wiederholen. So berichtet ein Patient, dald er nach
seiner Entlassung "ewig und drei Tage" (017/01/12) auf die Befunde aus dem AVK
gewartet habe. Sein Schwerpunktarzt habe dann schlie3lich erneut Blut abnehmen
muissen und dabei festgestellt: "Also das AVK, was die schreiben, iss dann
eigentlich fur'n Arsch" (ebd.).
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Hinweise auf eine sorgfaltig geplante, umfassende Entlassungsorganisation von
Seiten der Klinik, bei der die individuellen Bedulrfnisse und Lebensumstande des
Erkrankten eingehend ergriindet und berlcksichtigt wiirden, lassen sich in den
Erzahlungen der Patienten nicht auffinden. Eine Zusammenarbeit unterschiedlicher
Berufsgruppen bei der Entlassungsorganisation wird von keinem der Befragten
erwahnt. Ebensowenig wird die Einbindung von Angehdrigen oder Freunden in die
Entlassungsvorbereitung thematisiert.

Angesichts der geringen Prasenz der Klinikakteure im Entlassungsprozef, die sich
in den Erzahlungen der Patienten andeutet, kdnnte die Frage gestellt werden, ob
sich die Organisation der Entlassung nicht weitgehend im Verborgenen, auf3erhalb
der Sichtweite der Patienten vollzieht. Gegen diesen Erklarungsversuch spricht
jedoch die Tatsache, dal® auch die Ergebnisse dieser potentiellen
Koordinierungsbemuhungen kaum sichtbar werden: manche Patienten berichten,
daR sie keinerlei Uberleitungsbetreuung von Seiten der Klinik erfahren und ihre
Entlassung selbst in die Wege leiten; andere beschreiben
Vermittlungsbemihungen externer Instanzen, die sie durchaus wahrzunehmen
vermogen. Eine wirklich sorgfaltige, am Einzelfall orientierte Entlassungsorga-
nisation setzt die umfassende Partizipation des Erkrankten sowie gegebenenfalls
auch seiner Angehdérigen voraus und wirde daher, wie ich meine, als bedeutsam
erkannt und zur Sprache gebracht werden. Auch eine berufsibergreifende
Kooperation der professionellen Akteure bei der Entlassungsplanung dirfte kaum
unbemerkt bleiben, wenn zugleich eine Beteiligung des Patienten vorgesehen ist.
Dann muRte auch fir den Erkrankten durchschaubar und erwdhnenswert werden,
wer mit wem kooperiert und an Entscheidungen Uber seinen Versorgungsverlauf
beteiligt ist.

Der Blick auf die Erzahlsequenzen, die zur Entlassungsorganisation vorliegen,
zeigt, dall sich bei keinem der Befragten Anhaltspunkte fir wirklich
schwerwiegende poststationdre Versorgungsmangel auffinden lassen. Fast alle
Patienten, die auf Hilfe angewiesen sind, gelangen nach ihrer Entlassung aus dem
AVK "irgendwie", auf unterschiedlichen Pfaden sowie auf Umwegen, an einen
Spezialpflegedienst, mit dem sie weitgehend zufrieden sind. Ein Befragter, der vom
Sozialdienst des AVK zunachst an einen nicht-aidspezialisierten Pflegeanbieter, der
gerade Kapazitaten frei hat, vermittelt wird, orientiert sich sehr schnell auf einen
Spezialpflegedienst um: Die "einfach grausigte)" (016/01/22) Erfahrung "ganz
flichtig angelernter Hausfrauen" (ebd.), die weder von der "allgemeinen Situation
von Schwulen" (ebd.) noch von Aids mehr wissen als das "was sogar meine Mutter
weill" (ebd.), laRt ihn schon nach drei Einsdtzen den Wechsel zu einem
Spezialpflegedienst vollziehen, von dem er durch einen Freund gehdrt hat und mit
dem er dann auch zufrieden ist. Lediglich ein Befragter kommt angesichts der
Unpunktlichkeit und "bissl unzuverlassigen)" (032/01/22) Arbeitsweise des privaten
nicht-aidsspezialisierten Pflegedienstes, der ihm im AVK vermittelt wurde und
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den er sehr schnell wieder abbestellt, zu der Einschatzung, dal} er bei schwerer Er-
krankung und Hilfsbedurftigkeit wohl eher dazu neigen wirde, ins Krankenhaus zu
gehen, weil man dort "eben doch besser versorgt (iss)" (ebd.).

Wenn sich auch bei den befragten Patienten keine eklatanten Versorgungsmangel
ausmachen lassen, so scheint mir doch eine Systematisierung der eher beliebigen
Entlassungspraxis, die sich in den Patienteninterviews andeutet, unbedingt
erforderlich. Das vdllig unkoordinierte Wirken verschiedener Helfergruppen und
Instanzen innerhalb und auferhalb der Klinik, deren Aufgabenfelder wenig
konturiert und deren Zustandigkeiten kaum klar voneinander abgegrenzt sind, kann
sowohl zu einer Uberversorgung fuhren als auch Liicken entstehen lassen. Die
Koordination und Organisation der Entlassung sollte auf der Basis einer
berufsiibergreifenden Zusammenarbeit in der Klinik und in Abstimmung mit den
professionellen und informellen Helfergruppen auflierhalb des Krankenhauses
erfolgen; sie sollte aber auch in der eindeutigen Zustandigkeit und
Verantwortlichkeit des Sozialdienstes liegen, um eine wirklich regelmaRige und
zuverlassige Beratung eines jeden Patienten, der Hilfe braucht, zu gewahrleisten.

3.2.5 Sterben im AVK

Urspriinglich waren die Infektionsstationen im AVK nicht als reine Aids-Stationen
konzipiert; im Rahmen einer Mischbelegung sollten an sich nur zwei Drittel der
Planbetten flr Aids-Patienten zur Verfigung stehen. Durch die wachsende Anzahl
dieser Patienten entstand jedoch schon bald ein erheblicher Belegungsdruck, der
zur Verdrangung anders Erkrankter fihrte, so dal} eine gemeinsame Versorgung
faktisch nicht mehr stattfindet (Schaeffer, Moers 1992:165). Die alltagliche
Konfrontation mit Tod und Sterben ist auf diesen reinen Aids-Stationen sowohl fir
die Mitarbeiter als auch fur die Patienten unvermeidlich. Obgleich der Anspruch
einer humanen Sterbebegleitung von den professionellen Akteuren vertreten wird,
fehlt es doch in der Praxis an einem klar umrissenen Konzept zu seiner Umsetzung.
Ob und wie die belastende Aufgabe der Begleitung Sterbender bewaltigt wird, liegt
weitgehend im Ermessen der einzelnen Mitarbeiter. Durch den Anstieg der
Fallzahlen und den zunehmenden Zeitdruck auf den Stationen wird eine humane
und stetige Betreuung der sterbenden Patienten immer mehr erschwert (Schaeffer,
Moers 1992:199).

Die Aussagen der Befragten zum Umgang mit Tod und Sterben im AVK beruhen
auf der Beobachtung von Mitpatienten im Finalstadium sowie auch auf der
Erfahrung der Begleitung von Angehdrigen oder Freunden, die ihr Leben in der
Klinik beenden. In Auseinandersetzung mit dem Leidensprozel anderer Patienten
und vor dem Hinter-
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grund eigener Klinikerfahrungen bei progredienter Erkrankung werden dann
Wunschvorstellungen fiir das eigene Sterben entwickelt oder prazisiert.

Die groRe Bemiihung der Arzte um ein schmerzfreies und sanftes Sterben auf den
Aids-Stationen wird von einigen der Befragten lobend hervorgehoben und als eine
aullergewOhnliche Leistung des Krankenhauses gewdlrdigt. Jene aidskranke
Patientin, deren Mann im AVK verstirbt, erzahlt, dal es ihm durch eine hohe
Schmerzmedikation rechtzeitig erméglicht worden sei "...auf eine ganz tolle, ruhige
Art...ganz sanft ein(zu)schlafen" (004/01/02). Anerkennend berichtet sie, dal® man
auf lebensverlangemde MalRnahmen verzichtet und ihm damit Leiden erspart habe:
“...also ich bin denen so dankbar, dal} die meinen Mann nich leiden lassen haben,
und das gibt's ja in keinem anderen Krankenhaus..." (004/01/11). Wie bereits an
anderer Stelle ausgeflhrt, beschreibt diese Patientin zudem eine einfiihlsame
Begleitung und intensive Angehdrigenbetreuung durch Arzte und Pflegepersonal.
Auch eine andere Befragte schildert eher beruhigende Erfahrungen: Angesichts
des Todes ihrer Mitpatienten auf den Aids-Stationen, bringt sie ihre Hoffnung auf
ein schmerzfreies und friedliches eigenes Sterben zum Ausdruck: "...ich glaube da
ja an das AVK (lacht bilichen). Was ick bis jetzt so erlebt habe, sind die - janzen
Leute ja ziemlich ruhig einjeschlafen. Ick hoffe jede Menge Morphium, keine
Schmerzen, einfach daliegen und Augen zu und fertig. Ohne Schmerzen, ohne
Qual..." (010/02/38).

Wenngleich die Bemiihungen um Schmerzbekdmpfung und Leidensverkiirzung bei
den Befragten durchaus Anerkennung finden, so werden doch auch Belastungen
benannt und Defizite aufgezeigt, die ein humanes und friedliches Lebensende auf
den Aids-Stationen erschweren.

Aus den Erzahlungen der Patienten 4Rt sich erschlieen, dalk die Konfrontation mit
Schwerstkranken und Sterbenden auf den Aids-Stationen nicht nur Moglichkeiten
gegenseitiger Hilfe und Unterstitzung eréffnet, sondern auch zu Belastungen
fuhren kann. Das Entsetzen Uber das Leiden seiner Mitpatienten in der Endphase
der Aids-Erkrankung spiegelt sich in der AuRerung eines Befragten wider, der
wenige Wochen nach dem Interview seinem Leben ein Ende setzen wird: "...wenn
ich da im Krankenhaus Leute gesehen habe, die - die eigentlich wirklich nur noch
wie'n kleines Hauflein Elend daliegen, und — wo man also wirklich die Knochen
zahlen kann, und - und -- die grofRen, gehetzten Augen wie - Hunde, - na ja, da
dacht ich mir so - die Stufe, die will ich einfach nich" (006/01/16). Eine andere
Befragte erlebt den Kontakt zu ihren terminal kranken Mitpatienten bei sich
verschlechterndem eigenen Befinden zunehmend als Belastung. Dal} sie bei einem
ihrer spateren Krankenhausaufenthalte sehr viel mehr Schwerstpflegebedirftige
wahrnimmt, erklart sie selbst als eine Folge ihres fortgeschrittenen
Krankheitsverlaufes, der ihre Aufmerksamkeit flr Patienten im progredien-
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ten Stadium erhoht: "Aber es waren halt so viele bettlagerisch und die sind auch ir-
gendwie, waren alle so jung...Ich weil} nicht. Irgenwie kam mir das extremer vor als
sonst immer irgendwie. Vielleicht, weil - weil ich vielleicht jetzt auch nicht mehr so
viel Zeit habe" (10/04/09). Einerseits scheint die Patientin das Bedurfnis zu
verspuren, anderen Schwerkranken und Sterbenden zu helfen: sie lalt sich auf
"tiefgehende Gesprache" (ebd.) mit ihnen ein, wohl auch, weil ihr daraus selbst
Entlastung erwachst. Andererseits empfindet sie aber auch die zunehmende
Belastung, die das Engagement flir andere mit sich bringt: "...diesmal war mir das
irgendwie zuviel" (ebd.) ..."und war auch sehr anstrengend...ich mein, ich beklag
mich nicht. Ich la das auch zu, aber irgendwie hab ich nicht mehr die Kraft daftr"
(010/04/10). Auch der rasche Tod der Mitpatienten, die ihr von immer
wiederkehrenden langen Krankenhausaufenthalten bekannt sind, wird von dieser
Befragten genau registriert, zur Sprache gebracht und, wie ich meine, auch als
belastend empfunden. Sie berichtet, dall alle Patienten, zu denen sie noch vor
wenigen Monaten Kontakt hatte, mittlerweile verstorben waren: "...da war der R., da
war der H., da war der E., da war der M., und da war die Grafin und ich. Ich bin die
einzige , die noch lebt. Ja E. ist tot, M. ist tot, H. ist tot, die Grafin ist tot...Warn wer
sechs Leute dann im Aufenthaltsraum. Die sind alle...Alle diese funfe sind Februar
Marz gestorben. Einer nach 'm andern" (010/04/12). Die scheinbar emotionslose
Aufzahlung erhoht den Eindruck der schmerzlichen Bedeutung dieser Todesfalle fir
die Erzahlende. Die Tatsachen sprechen fir sich: sie wird die nachste sein; es
erlbrigt sich jeglicher Kommentar.

Jene Patienten, die sich in ihren Erz&hlungen mit ihrem bevorstehenden
frihzeitigen Sterben auseinandersetzen, erklaren Ubereinstimmend, dal} sie es
vorziehen wirden, ihr Leben zu Hause und nicht in einem Krankenhaus zu
beenden. lhre Ablehnung der Klinik als Ort des Sterbens begrindet sich sowohl auf
vorgefalite allgemeine Vorstellungen Uber ein Lebensende im Krankenhaus als
auch auf konkrete Erfahrungen mit anderen Patienten und Freunden, deren
Sterbeprozel® im AVK sie miterleben. Mit der Verschlimmerung der eigenen
Erkrankung werden zudem Insuffizienzen der arztlichen Behandlung und
pflegerischen Betreuung starker registriert und als belastender empfunden,
wodurch der Wunsch, zu Hause zu sterben, ebenfalls bestarkt wird.

Ein Patient, der berichtet, dal® er bisher alle aidstypischen Infektionen zu Hause mit
Unterstitzung seiner Freunde durchgestanden habe, betont nachdricklich, daf er
keinesfalls in ein Krankenhaus gehen wolle. Er befurchte dort den Einsatz der
"Apparatemedizin”, der zu einer blof3en "Leidensverlangerung” (009/01/11) fuhre,
bei einem Krankheitszustand, der ohnehin véllig hoffnungslos sei. Der Patient, der
sich als "totaler Gegner des Krankenhauses" (009/01/10) bezeichnet, erklart, dafl
er sich nach langer Uberlegung fiir den "kiirzeren Weg" (009/01/11) zu Hause und
gegen den
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"Apparateweg" (009/01/11) in einem Krankenhaus entschieden habe. Auch ein
weiterer Befragter, der mehrere stationare Behandlungen im AVK hinter sich hat,
wurde es vorziehen, zu Hause zu sterben, weil er eine "lange Qualerei" (005/01/36)
und ein "Hinsiechen" (ebd.) im Krankenhaus vermeiden will. Auch er spricht sich
gegen ein "Zuviel" an Behandlung in der Endphase der Erkrankung aus. Angesichts
von Patienten im AVK, die Uberlange Klinikaufenthalte ohne wesentliche Besserung
ertragen muissen und die er "kérperlich und seelisch total also och vollgepumpt mit
Medikamenten und Infusionen" (005/01/36) erlebt, schlagt er vor, die "ganzen
Kinkerlitzchen" (ebd.) wegzulassen und "den Menschen halt ruhig einschlafen (zu)
lassen" (ebd.). Es ist nicht nur eine sinnlose leidensverldngernde Behandlung, die
die Patienten in der Klinik befiirchten und die sie veranlafit, sich fur ein Lebensende
in den eigenen vier Wanden auszusprechen, sondern auch ein Mangel an Pflege
und Begleitung, den sie im AVK wahrnehmen und der sie bestimmt, ein Sterben zu
Hause vorzuziehen. Ein Patient, der den Tod seiner Freunde im AVK miterlebt hat,
beanstandet, dal® die Zeit des Pflegepersonals flr die Erkrankten infolge des
Stellenabbaus auf den Aids-Stationen zu knapp bemessen sei; obgleich er
anerkennt, dal® die Pflegenden auf den Aids-Stationen mit hohem personlichen
Engagement arbeiten, méchte er sein Leben doch zu Hause beenden, weil er
befurchtet, dald er in der Klinik "einsam und verlassen" (008/01/12) sterben kdnne.
Jene Patientin, die zunachst ihre Hoffnung auf ein ruhiges und schmerzfreies
Sterben im AVK zum Ausdruck bringt, zeigt sich ein gutes Jahr spater, in ihrem
vierten Interview weit weniger zuversichtlich; nach weiteren, sehr belastenden
stationaren Behandlungen und bei wesentlich verschlechtertem Gesund-
heitszustand, duf3ert auch diese Patientin, dal} sie lieber zu Hause sterben wolle.
Die hohe Personalfluktuation bei den Arzten, eine aus ihrer Sicht dilettantische
Behandlung durch Medizinstudenten und die zunehmende Routinisierung des
Versorgungsgeschehens auf den Aids-Stationen sind Faktoren, die von dieser
Patientin kritisch benannt werden und die sie in ihrem Entschluf® bestimmen.
Obgleich auch sie den besonderen personlichen Einsatz des Pflegepersonals auf
den Aids-Stationen lobt, erkennt sie doch ebenso, dall es gerade die
Schwerstpflegebedirftigen und Sterbenden sind, denen es an psychischer
Unterstlitzung mangelt: "...im AVK, wat mich tierisch stort und argert, det iss - wenn
du da bettlagrig bist, biste bettlagrig, und und - passiert nichts. Da kommt keener
hin und liest dir mal wat vor...da liegen viele, die niemanden haben und die liegen
dann bis zum Tod da..., man kann se schon fast hoffen, daf® se nich wieder zu sich
kommen, um det noch mitzuerleben..." Fir jene einsamen Sterbenden auf den
Aids-Stationen forciert die Patientin emotionale Zuwendung und Begleitung: "...dal}
da halt mal so'n paar Ehrenamtier oder halt auch Bezahlte - da hart hingehen, und
denn vielleicht was vorlesen, oder die halt mal einreihen, ach was weil} ich, halt
einfach - da sein...Und wenn se nur da sitzen und die Hand harten und irgendwie
zureden, - diese Angst und diese Panik halt irgendwie wegnehmen. Und Angst hat
jeder — vorm Tod. Weil keener weel}, wat passiert” (010/03/25). Dem Wunsch nach
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liebevoller Zuwendung und physischer Unterstlitzung, den diese Befragte zum
Ausdruck bringt und der sich auch in den Erzahlungen anderer Patienten immer
wieder aufsplren 18R, sollte unbedingt Beachtung geschenkt und eine wirklich
einfihlsame Betreuung durch wenige, aber verlallliche Begleiter ermdglicht
werden. Auch die perfekte Organisation einer Ilckenlosen und integrierten
Versorgung, auch das nahtlose Zusammenwirken von Institutionen und
Professionen, auch die Intervention zahlreicher und hochqualifizierter Spezialisten
wird kaum dem Prinzip der Patientenorientierung gerecht werden, wenn sich nicht
auch Helfer aller Berufsgruppen in der Versorgungslandschaft einfinden, die bereit
sind, die Grenzen kalter Professionalitat immer wieder zu Uberschreiten, um eine
liebevolle Betreuung der Patienten zu gewahrleisten, ohne sich dabei Gberfluten zu
lassen von fremdem Leid. DalR diese schwierige Gratwanderung zwischen
unbedingt erforderlicher Nahe und notwendiger Distanz nur mdglich sein wird,
wenn auch unterstiitzende und entlastende Rahmenbedingungen geschaffen
werden und vor allem viel Zeit fir jeden einzelnen Patienten zur Verfigung steht, ist
offensichtlich.

3.2.6 Zusammenfassung der Ergebnisse

. Die gute Informiertheit der Arzte Uber die ganz individuellen Therapie
erfordemisse der Patienten wird von jenen Befragten geschatzt, die
wiederholt auf den Aids-Stationen behandelt werden. Wenn die Patienten
auch keine durchschlagenden oder dauerhaften Therapieerfolge erwarten,
so bringen sie doch ihr Vertrauen in eine arztliche Behandlung zum
Ausdruck, die ihnen wenigstens zeitweise Linderung verschafft und
vorubergehende Phasen der Stabilisierung erméglicht. Einige der Befragten
berichten allerdings auch von arztlichen Interventionen, die sie fiir grob
fehlerhaft und sogar gefahrlich halten.

Als besonders belastend scheinen arztliche Behandlungsfehler immer dann
empfunden zu werden, wenn den Erkrankten zugleich Information und Auf
klarung vorenthalten wird.

. Zum arztlichen Informationsverhalten zeigt sich ein breites Spektrum unter
schiedlicher Einschatzungen: Mehrere Befragte berichten, dal sie sich tber
ihre Untersuchungsergebnisse griindlich informiert und an Therapieentschei
dungen ausreichend beteiligt flhlen. Einige Patienten geben allerdings zu
bedenken, dal} Informationen nur zégerlich erteilt wiirden und man selbst
aktiv werden musse, um sie zu erhalten. Manche Befragte schildern jedoch
auch Interaktionen mit Arzten, die sie als sehr belastend erleben: Sie
berichten von
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einer unwahrhaftigen Diagnosemitteilung und der Milachtung ihrer Willens-
aulierungen im Prozell der Behandlung. Es finden sich Hinweise auf eine
Benachteiligung sozial unterprivilegierter und schwerstpflegebedurftiger
Patienten, die ihre Informationsbedirfnisse weniger klar und nachdrticklich
zum Ausdruck bringen und denen von selten der Arzte zugleich weniger
Aufklarung und Beteiligung gewahrt wird.

Nur sehr wenige Erzahlsequenzen zeugen von einer psychischen Unter-
stitzung durch Arzte. Es lassen sich auch keine klar formulierten
Erwartungen in den Erzahlungen der Patienten entdecken, die auf eine
emotionale Begleitung von arztlicher Seite zielten. Ihre hohe Wertschatzung
bringen die Befragten allerdings immer dann zum Ausdruck, wenn ihnen
psychische Unterstitzung zuteil wird. Es findet sich jedoch auch die
Schilderung von Erfahrungen, in denen sich ein Mangel an arztlicher
Begleitung aufsplren lafdt, der von den Erkrankten zwar zum Ausdruck
gebracht, nicht aber klar und deutlich benannt wird.

Bei den Patientenaulierungen zum Pflegepersonal fallt die Dominanz
positiver Einschatzungen auf. Die besondere, immer wieder gepriesene
'menschliche’ Atmosphare auf den Aids-Stationen wird von den Befragten
vornehmlich als eine Leistung des Pflegepersonals erklart. Gelobt wird die
emotionale Betreuung durch Schwestern und Pfleger, ihre Bemihungen
auch Sonderwtlinsche zu erflllen sowie ihr vorurteilsfreier Umgang mit der
Immunschwachekrankheit Aids. Einige Patienten weisen jedoch auch auf
Pflegemangel hin. Es sind vor allem Verstélke gegen die Hygiene, die von
ihnen wahrgenommen und zur Sprache gebracht werden. Dall mit
steigender Anzahl immer schwerer erkrankter Patienten auch die Hektik im
Stationsaltag wachst und eine Berticksichtigung der individuellen Wiinsche
und Lebensgewohnheiten zunehmend erschwert wird, bleibt jenen
Befragten, die wiederholt eingewiesen werden, keineswegs verborgen.

Eine Intervention jener professionellen Akteure, denen die psychosoziale
Betreuung auf den Aids-Stationen vorrangig obliegt, wird von den
Interviewten nur selten und meist erst auf ausdrickliches Nachfragen zur
Sprache gebracht. Die wenigen Schilderungen eines Kontaktes zu den
Psychologen, die sich im Datenmaterial auffinden lassen, zeugen kaum von
einem nachhaltigen Eindruck bei den Befragten. Die Intervention des
Sozialdienstes bleibt aus der Perspektive der Patienten Gberwiegend auf die
geschaftsmalige Verrichtung administrativer Tatigkeiten beschrankt.
Einhellige Zustimmung bei den Befragten findet das psychosoziale
Beratungs- und Betreuungsangebot der Berliner Aids-Hilfe, das den
Patienten bereits in der Klinik zugangliche gemacht wird.
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Die Patienten berichten von vielfaltigen Vermittlungsleistungen, die von
ihnen sowohl genutzt als auch geschatzt werden.

Es Uberrascht wenig, dal® jene organisatorischen Neuerungen, die auf die
Erleichterung des Aufnahmeprozesses und auf eine Liberalisierung des
Stationsgeschehens gerichtet sind, die Zustimmung der Interviewten finden.
Der rasche und problemlose Weg der Aufnahme direkt auf den Stationen
wird von einigen Befragten lobend erwahnt; da manche Patienten auch von
langwierigen und anstrengenden Untersuchungen in der regularen
Aufnahme berichten, scheint er jedoch nicht allen Erkrankten bekannt und
zuganglich zu sein. Auch die grofRziigigen Besuchs- und Urlaubsregelungen
auf den Aids-Stationen werden von den Befragten geschatzt, weil sie ihnen
Freirdaume flr eine selbstbestimmte Lebensfihrung auch wahrend des
stationaren Aufenthaltes erdffnen. Ebenso wird das 'rooming in' als eine
patientenfreundliche Malinahme erlebt, die den dauerhaften Beistand von
Freunden und Angehdrigen in der Klinik erméglicht.

Hinweise auf eine berufsiibergreifend geplante, umfassende Entlassungs-
organisation von selten der Klinik, die sowohl die sozialen Voraussetzungen
als auch die besonderen individuellen Lebensumstande und Bedulrfnisse
des Erkrankten berlcksichtigte, lassen sich in den Erzahlungen der
Patienten nicht auffinden. Mehr noch als die professionellen Akteure im
Krankenhaus sind es die Spezialpflegedienste und Schwerpunktarzte
aulerhalb der Klinik sowie vor allem auch die Befragten selbst, die die
Uberleitung in die ambulante  Versorgung regeln. Ist der
Krankenhaussozialdienst beteiligt, so beschrankt sich sein Beitrag zur
Entlassungsorganisation -aus der Perspektive der Befragten-meist auf die
telefonische Vermittlung einer Hauskrankenpflege. Aus der Sicht der
Patienten scheinen auch die Arzte keine wichtige Rolle bei der Versor-
gungssteuerung zu spielen. Eine Mitwirkung der Psychologen an der Entlas-
sungsorganisation wird von keinem der Befragten thematisiert.
Ebensowenig ist von einer Einbeziehung der Angehdrigen in die
Entlassungsvorbereitungen die Rede. Blickt man auf den Gesamtverlauf, so
lassen sich dennoch keine schwerwiegenden  poststationaren
Versorgungsmangel ausfindig machen. Fast alle Befragten gelangen auf
unterschiedlichen Pfaden, auf Umwegen sowie auch durch Eigeninitiative
an einen Spezialpflegedienst, der sie weitgehend zufriedenstellt.
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Die groRe Bemiihung der Arzte um ein sanftes und schmerzfreies Sterben
wird von den Befragten, die den Tod von Freunden, Angehdrigen oder
anderen Patienten auf den Aids-Stationen miterleben, lobend
hervorgehoben. Es werden jedoch auch Belastungen und
Versorgungsmangel benannt, die ein friedliches Sterben auf den Aids-
Stationen erschweren. Dal} die fortwahrende Konfrontation mit sterbenden
Mitpatienten auf den Stationen besonders bei eigener progredienter
Erkrankung auch belastend sein kann, wird in den Erzahlungen immer
wieder angedeutet. Alle Befragten, die sich zum Sterben im Krankenhaus
aullern, betonen, dal} sie es vorziehen wirden, ihr Leben zu Hause zu
beenden. In der Klinik beflirchten sie eine sinnlose Leidensverlangerung
durch den UbermaRigen Einsatz von Medizintechnik und Medikamenten.
Auch die zunehmende Hektik und Routinisierung auf den Aids-Stationen
und der Mangel an Pflege und psychischer Betreuung, der sich gerade bei
Schwerstpflegebedirftigen und Sterbenden bemerkbar macht, sind
Erfahrungen, die die befragten Patienten auf ein Ende in ihrem vertrauten
hauslichen Bereich hoffen lassen.
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4. Bilanzierung und Diskussion

4.1 Einleitung

Nachdem die Sicht der Befragten auf nicht-aidsspezialisierte Kliniken sowie auf das
Auguste-Viktoria-Krankenhaus dargestellt wurde, soll im folgenden Bilanz gezogen
und zudem geprift werden, welche Hinweise auf eine patientenorientierte
stationare Versorgung in den vielfaltigen Ergebnissen der vorliegenden Auswertung

gefunden werden kénnen.

Die Erkenntnisse, die sich aus der Untersuchung der Patientensicht ziehen lassen,
weisen in zwei unterschiedliche Richtungen, die jedoch nicht voneinander getrennt,
sondern nur in ihrer wechselseitigen Bedingtheit betrachtet werden sollten.
Einerseits konnen Aussagen uber die Erkrankten als erkennende und erlebende
Subjekte getroffen werden, andererseits entsteht ein Bild der konkreten
Versorgungsverhaltnisse, in denen diese ihre Erfahrungen sammeln. In
Auseinandersetzung mit der vorgefundenen Versorgungsrealitdt offenbaren die
Patienten Bedurfnisse und Erwartungen, die auf historisch-gesellschaftlichen
Pragungen beruhen, biographisch-individuell geformt und wandelbar sind. Ebenso
spiegelt sich in ihren Erzahlungen ein zwar subjektiv gefarbtes aber doch
objektivierbares Bild konkreter Einrichtungen und Akteure wider, das nutzbar
gemacht werden kdnnte, um die Qualitat der Versorgung einzuschatzen und zu si-
chern. Beide Komponenten sind unverzichtbar, wenn Erkenntnisse flr eine
Verbesserung der stationaren Versorgung gewonnen werden sollen, die tatsachlich
den Erkrankten dient. Eine Ausrichtung der Reformbestrebungen an allgemeinen
Patientenbediirfnissen hat ihre bestmdgliche Kenntnis zur Voraussetzung. Fir eine
patientenorientierte  Gestaltung konkreter Versorgungsverhaltnisse ist das
Qualitatsurteil der Nutzer, das gewachsene Erwartungen und aktuelle Erfahrungen
in sich vereint, von auschlaggebender Bedeutung.

Auf der Grundlage der Ergebnisse, die bei der Auswertung der Patientensicht auf
nicht-aidsspezialisierte Kliniken erzielt werden konnten, lassen sich keine
allgemeingultigen, Uber wenige Einzelfalle hinausgehende Aussagen zum
Versorgungsgeschehen in diesen Krankenhausern formulieren, weil die Anzahl der
befragten Patienten zu gering ist, um die Generalisierbarkeit ihrer AuRerungen zu
beanspruchen. Die grofle Unterschiedlichkeit der Kliniken und Abteilungen
(Psychiatrie, Haftkrankenhaus, Gynakologie) erschwert zudem summarische
Feststellungen. Wenngleich auch Einzelfalle zu relevanten Einsichten fiihren
kénnen und die Bildung von Hypothesen ermdglichen, wird das Erkenntnisinteresse
hier doch weniger auf eine Evaluation des Versorgungsgeschehene, als vielmehr
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auf die erkennenden und erlebenden Subjekte selbst gerichtet sein, auf ihre
Bedurfnisse und Erwartungen, ihre Vorlieben und Abneigungen, die sich in der
Auseinandersetzung mit der Versorgungsrealitat in diesen Einrichtungen offenbaren
und die im Zusammenhang mit den reichhaltigen Ausssagen zum AVK interpretiert
werden kénnen. Da zum Versorgungsgeschehen auf den Aids-Stationen des AVK
zahlreiche PatientendulRerungen vorliegen, wird die Untersuchung hier nicht nur auf
die allgemeine Bedirfnisstruktur und Erwartungshaltung der Patienten konzentriert
bleiben; im Datenmaterial findet sich eine Fllle von Beschreibungen und
Einschatzungen, die auf das konkrete Versorgungsgeschehen, insbesondere auf
die vielfaltigen Neuerungen in diesem Hause Bezug nehmen und die im Sinne einer
"patientenzentrierten Qualitatssicherung" (Straub 1993:377) genutzt werden
konnten.

Far funf unterschiedliche Dimensionen der stationdaren Versorgung soll im
Folgenden die Frage gestellt werden, welche Hinweise sich aus den Ergebnissen
der Auswertung fur eine Optimierung der Behandlung und Betreuung Aids-Kranker
ableiten lassen. Dabei darf nicht unberticksichtigt bleiben, dal} es sich hier nur
teilweise um Problembereiche handelt, die von den Patienten selbst als solche
erkannt werden; ihre Identifikation und Strukturierung ergibt sich auch auf der Basis
zuvor bestimmter grundlegender Kriterien fiir eine patientenorientierte stationare
Versorgung (Vgl.: Kap. 2), die von auflen an das empirische Material
herangetragen wurden.

4.2 Medizinische Expertise

Dall die Patienten der Fachgerechtigkeit der medizinischen Behandlung grofRte
Bedeutung beimessen, ist ein Auswertungsergebnis, das angesichts einer
langandauernden, von immer wieder neuen Folgekrankheiten und Komplikationen
begleiteten, lebensbedrohenden und qualvollen Erkrankung nicht weiter
verwundert.

Sowohl bei der Analyse der PatientenduRerungen zum AVK als auch bei der
Untersuchung der Sicht der Befragten auf nicht-aidsspezialisierte Kliniken zeigt sich
deutlich, daR dem Thema "Arzte" die grofte Aufmerksamkeit gewidmet wird. Die
weitaus meisten, sowie auch die aussagekraftigsten und ausdrucksstarksten
Schilderungen und Wertungen der Patienten beziehen sich auf diese Berufsgruppe.
In der Auseinandersetzung mit Arzten wird ein besonders hohes MaR an
emotionaler Betroffenheit zum Ausdruck gebracht, sowohl in positiver als auch in
negativer Hinsicht. Dieses Ergebnis konnte dahingehend interpretiert werden, daf}
an die Arzte und ihr fachgerechtes medizinisches Handeln auch die gréRten
Hoffnungen und Erwartungen der Patienten geknupft sind. Die erhebliche
Bedeutung, die ihnen in den Erzahlungen der Befragten zuerkannt wird, beruht
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sicherlich nicht nur auf traditionellen Denkmustern, denen zufolge ausschlieRlich
der arztlichen Profession Geltung zukommt, sondern kann angesichts einer
lebensbedrohenden, mit vielfaltigem korperlichen Leiden einhergehenden
Erkrankung, als eine durchaus angemessene, vernunftgerechte Einschatzung be-
trachtet werden. Die Vermeidung und Minderung koérperlicher Schmerzen und die
Hinauszégerung des unvermeidbaren frilhen Sterbens sind existentielle
Bedurfnisse, die Prioritat besitzen und deren Erflllung vorrangig in arztlicher Hand
liegt. Angesichts der nur noch kurzen verbleibenden Lebenszeit ist es um so
verstandlicher, dal die Patienten ihre ganze Hoffnung darauf richten, von den
Arzten die erforderliche fachgerechte medizinische Behandlung zu erhalten, die
unabdingbar ist, um wenigstens vorlbergehend, in kurzen Phasen der
Stabilisierung, Autonomie und Lebensqualitat zu bewahren.

Es wurde aufgezeigt, dal’ die Qualitdt der medizinischen Behandlung von den Er-
krankten in der Regel erst dann zur Sprache gebracht wird, wenn Erwartungen
positiv Uberschritten oder grob enttduscht werden. Im Datenmaterial, das sich auf
die Aids-Stationen des AVK bezieht, wird die arztliche Expertise weitaus weniger
thematisiert als in jenen Textausschnitten, die zu nicht-aidsspezialisierten Kliniken
vorliegen. Gerade in den Patientenduf3erungen zu Normalkrankenhdusern wird in
besonderem Male offenkundig, dal® die Fachgerechtigkeit der medizinischen
Behandlung eine essentielle Forderung der Patienten darstellt. In der Konfrontation
mit arztlicher Unkenntnis, Unsicherheit und Hilflosigkeit bringen die Befragten hier
unmilverstandlich ihre Kritik sowie auch starke Empfindungen der Krankung oder
sogar Empoérung zum Ausdruck.

Die schlechte Bewertung der arztlichen Expertise in nicht-aidsspezialisierten
Krankenhausern, die sich als Resultat der Auswertung unverkennbar zeigt, der
Trend zur Aussparung des Themas im AVK, in dem sich zumindest die Absenz von
Unzufriedenheit andeutet, sowie auch die positive Beurteilung der medizinischen
Interventionen durch einige Erkrankte in dieser Klinik, insbesondere durch i.v.-
drogenabhangige Patientinnen, die eine fachkundige Berlcksichtigung ihrer
Suchterkrankung im Behandlungsprozel3 lobend hervorheben, sind Ergebnisse, die
als Votum der befragten Patienten fiir eine Schwerpunktklinik und gegen die
Integration Aids-Erkrankter in die stationdre Normalversorgung interpretiert werden
kénnten. Wenn auch von einigen Befragten heftige Kritik gelbt wird, so zeichnet
sich doch mit groRRer Deutlichkeit ab, dal® die Patienten in der Spezialabteilung des
AVK die medizinische Behandlung als weitaus qualifizierter erleben und bewerten
als jene Erkrankte, die in nicht-aidsspezialisierten Hausern betreut werden. Stellt
man die grundlegende Bedeutung in Rechnung, die einer fachgerechten
medizinischen Behandlung von selten der Erkrankten beigemessen
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wird, so verlieren gegenlaufige Argumente, wie etwa die mangelnde Anonymitat’,
der stigmatisierende Ghetto Effekt oder auch die groflere Konflikt- und
Problemdichte in aidsspezialisierten Zentren deutlich an Gewicht. Auch wenn im
Rahmen dieser Studie keiner der Befragten explizit zum Ausdruck bringt, dal} er
Stigmatisierungen durch eine Behandlung in einer Schwerpunktklinik beflirchtet,
sollte doch beachtet werden, dal es eine Minderheit von Patienten gibt, die groRen
Wert auf Diskretion legt, sowohl hinsichtlich ihrer Erkrankung als auch in Bezug auf
ihre sexuelle Identitdt (Schaeffer, Moers 1992). So berichten Arzte aus dem
Klinikum Steglitz von Patienten, "...die am liebsten noch mit einer Tarnkappe hier
reinkommen, dal sie keiner sieht" (ebd.: 63). Es sollte die Frage gestellt werden,
wie jener Patientengruppe, die den Weg in spezialisierte Einrichtungen nicht findet
oder auch nicht gehen will, zu einer moglichst fachgerechten medizinischen
Behandlung verhelfen werden konnte. Ausgehend von der grof’en und durchaus
verstandlichen Entristung der Befragten Uber die véllig unzureichende
Informiertheit von Neurologen oder Gynakologen, kann nun sicher nicht die
Forderung erhoben werden, dal® jeglicher Arzt in jeder Fachabteilung zum Aids-
Spezialisten ausgebildet werden misse. Wenn auch eine Diffusion aidsspezifischen
Wissens durchaus wiinschenswert ware, um mdglichst vielen Arzten zumindest
grundlegende Kenntnisse dieser keineswegs mehr exotischen Krankheit zu
vermitteln, so ware doch zunadchst zu fordern, dall dem Klinikarzt die
aidsspezialisierten Versorgungspfade so gut bekannt sein sollten, dal er die
Patienten, die zu Beginn ihrer Erkrankung, als Notfall oder auch wegen der
Vorrangigkeit anderer Krankheitsbilder in seine Behandlung kommen, im klaren
Bewuldtsein seiner eigenen Grenzen Uber die vorhandenen Moglichkeiten
informieren sowie auch weitervermitteln kann. Zudem sollte durch einen intensiven
Erfahrungsaustausch und eine mdglichst enge Koopera-

1) Der Berliner Autor Napoleon Seyfarth verfallte kurz vor seinem Aids-Tod im Sommer 1995 den sehr
bemerkenswerten Roman "Schweine missen nackt sein", in dem er nicht nur die Schrecken der
Erkrankung, sondern auch vielfaltige Vorzige schwulen Lebens sinnfallig macht. In diesem Buch
beschreibt Seyfarth das Sterben seiner Freunde in verschiedenen Berliner Krankenhausern sowie
auch, antizipatorisch, seinen eigenen Tod im AVK. In seinem Roman finden sich wiederholt
einpragsame und ergreifende Darstellungen des Stationalltages im AVK, aus denen hervorgeht, dal
sich dort viele der homosexuellen Patienten aus der Szene bereits kennen. Er beschreibt, wie er im
Aufenthaltsraum des AVK einige seiner ehemaligen Partner und Bekannten wiedertrifft, die jetzt von
der Krankheit gezeichnet sind: "Fast der ganze "Knast" war versammelt. Nur trugen die Ledermanner
jetzt kein Leder, sondern Frottee. In ihren Bademanteln schauten sie gar nicht mehr so grimmig drein,
wie sie es fur gewohnlich in der Lederbar taten. Einige erkannte ich sofort wieder: den friiheren
Barkeeper aus der "Knolle". Der trotz oder wegen seiner Bronchitis rauchte wie ein hustender Schlot.
Michael, den ich mal auf der Biihne im Slip hatte tanzen sehen und dessen wunderschoéner Kérper
faltig zerfallen war. Sein Gesicht aber war kaum verandert. Bei einigen hatte ich Mihe, sie wieder zu
erkennen. Ihr Gesicht war jetzt blau verfarbt und aufgedunsen. Kaposi-Sarkom. Andere wiederum
safden geldhmt im Rollstuhl. Toxoplasmose, eine Krankheit, die das Gehirn befallt." (221 f)
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tion mit aidsspezialisierten Einrichtungen versucht werden, Wissensdefizite
auszugleichen. Aus den Erzahlungen einiger befragter Patienten, die sich bitter
Uber die unzureichende aidspezialisierte Handlungskompetenz ihrer Arzte in
regularen Kliniken beklagen, geht hervor, dal} sie ambulant von Schwerpunktarzten
betreut werden, ohne dal® es -aus der Sicht der Erkrankten- zu einem
Informationsaustausch  zwischen  Krankenhausarzt und niedergelassenem
Spezialisten kdme. Jenen Patienten, die die Behandlung in einer Spezialklinik
ablehnen, weil sie dort Stigmatisierungen beflrchten, sollten andere
aidsspezialisierte Versorgungspfade offen stehen, die ihrem Bedlrfnis nach
Anonymitat Rechnung tragen. Mit einem vielfaltigen Versorgungsangebot wird hier
in Berlin durchaus der richtige Weg beschriften: Im Klinikum Steglitz und im Rudolf-
Virchow-Krankenhaus werden ambulante, teilstationdre und stationdre Be-
handlungsmoglichkeiten fiir Aids-Erkrankte offeriert, die im Vergleich zum AVK ein
deutlich héheres Mal an Anonymitat und Diskretion gewahrleisten.

DalR sich bei der Beurteilung der Fachgerechtigkeit der medizinischen Behandlung
im AVK auch kritische Stimmen vernehmen lassen, sollte nicht unberticksichtigt
bleiben: Fir dieses Krankenhaus zeigt sich, da® medizinische Interventionen von
den Befragten besonders dann als dilettantisch, grob fehlerhaft und sehr belastend
empfunden werden, wenn Medizinstudenten im praktischen Jahr (PJ) oder Arzten
im Praktikum (AiP) im Rahmen ihrer Ausbildung die Behandlung schwerkranker
Aids-Patienten Ubertragen wird. Aus den Erzahlungen geht hervor, dal3 einige
Patienten im Verlauf ihrer chronischen Erkrankung ein hohes Expertentum
entwickeln konnten, so dal} sie durchaus befahigt erscheinen, Wissensdefizite und
handwerkliche Ungeschicklichkeiten ihrer jungen und unerfahrenen Arzte zu
erkennen. In Anlehnung an Rohde (1975) wurde bereits darauf hingewiesen, daR
Lehre und Forschung "konkurrierende Zielsysteme" (ebd.: 189) zum eigentlich
wesentlichen Bestimmungszweck des Krankenhauses, Patienten zu behandeln und
versorgen sein konnen. FuUr Rohde liegt das Problem vor allem in der
Verschleierung der patientenfernen Zielsetzungen von Lehre und Forschung und in
dem unaufrichtigen Versuch ihrer 'stillschweigenden' Subsumierung unter das allein
anerkannte humanitdre Prinzip einer patientenzentrierten Versorgung, die
ausschlief3lich auf das Wohl des Erkrankten gerichtet ware. Gerade aber eine sol-
che problemverleugnende Sichtweise, die die Konkurrenz der Zielsysteme
bestreitet, verstellt den Blick fir die Inhumanitat von Interventionen, in deren Verlauf
Patienten "als Demonstrations- und Ubungsobjekt fir Lehr- und Ausbildungszwecke
sowie als Forschungsobjekte (Versuchskaninchen') geschatzt und genutzt
...werden" (ebd. 190). Wenn auch nicht zu leugnen ist, dal3 Lehre und Forschung
unverzichtbar und keineswegs prinzipiell inhuman sind, so sollte doch auch
beachtet werden, da® es in ihrem Rahmen besonders leicht zu einer
Beeintrachtigung von Patientenorientierung kommt, weil andere Zielsetzungen
Uberhand gewinnen und die Interessen der Erkrankten aus dem Blickfeld geraten.
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Diese Gefahrdung einer auf den konkreten Erkrankten gerichteten humanen
Behandlung und Versorgung durch Ausbildungs- und Forschungsziele findet auch
in den Erzahlungen der Patienten ihre Bestatigung: Wenn eine Befragte von einer
aulerst schmerzhaften Magenspiegelung berichtet, bei der die Narkose versagt
und der angehende Arzt dessenungeachtet den Eingriff fortsetzt und dabei
ungeruhrt die gewonnenen Daten vortragt, oder wenn ein anderer Interviewter, der
an einer Medikamentenstudie teilnimmt, deshalb Monate im Krankenhaus
verbringen mul}, wobei sich sein Zustand dramatisch verschlechtert, so sind dies
Erfahrungen, die auf eine MiRachtung elementarer Patienteninteressen im Rahmen
von Ausbildung und Forschung hindeuten. Die bewulte Wahrnehmung der
divergierenden Zielsetzungen konnte zu einer erhdhten Wachsamkeit gegenuber
der MiRachtung von Patientenbedirfnissen fuhren und ein erster wesentlicher
Schritt sein, um wirksame KontrollmaRhahmen festzulegen, die eine konsequente
Orientierung auf das Wohl des konkreten Patienten tatsachlich sicherstellen.

Die Erwartung der Patienten auf eine fachgerechte Versorgung richtet sich nicht nur
an Arzte, sondern auch an das Pflegepersonal. Im Rahmen der Auswertung konnte
gezeigt werden, dal die Kritik der Befragten in nicht-aidsspezialisierten Kliniken
vorrangig auf die Unsicherheit der Pflegekrafte im Umgang mit Schutzmallinahmen
zielt. Sowohl ihre Ubertriebene Anwendung as auch ihre Unterlassung wird von den
Patienten als storend oder sogar stigmatisierend empfunden. Die Klage der
Befragten Uber eine belastende Handhabung von Schutzmalnahmen findet sich
nicht nur in den Erzahlungen Uber Normalkliniken, sondern wird in ganz ahnlicher
Form auch von jenen Patienten zur Sprache gebracht, die im aidsspezialisierten
Klinikum Steglitz auf regularen Stationen behandelt werden. Dall krankende
Schutzvorkehrungen vornehmlich im Zusammenhang mit dem Pflegepersonal, nicht
aber mit den Arzten Erwahnung finden, diirfte vor allem auf die weitaus groRere
Haufigkeit der Verrichtungen direkt am Erkrankten zuriickzuflihren sein. Obgleich
auch im AVK Kritik an der Pflege laut wird, fallt doch auf, dal® in den Erzahlungen zu
dieser Klinik von keinem der Befragten die Anwendung von Schutzmafnahmen
thematisiert wird, weder in lobender noch in mil3billigender Absicht. Es ist
anzunehmen, dal® MaRnahmen zur Vermeidung einer Infektion dort viel weniger
oder auch in einer Form getroffen werden, die von den Patienten kaum
wahrgenommen und vor allem nicht als Krankung empfunden wird. Entlastend wirkt
sicher auch, dall auf den Aids-Stationen nur gleichartig Erkrankte angetroffen
werden, vor denen die Diagnose nicht verborgen zu werden braucht. Auch hier
finden sich also deutliche Hinweise auf die Vorzlige einer zentralisierten stationaren
Versorgung in aidsspezialisierten Abteilungen, in denen ein fachkundiges
Pflegepersonal so sicher und selbstverstandlich mit infektidsen Patienten
umzugehen scheint, dal® die Anwendung von Schutzmalinahmen tatsachlich nicht
mehr der Rede wert ist. Dal’ der kontinuierliche, direkt und intensive Kontakt des
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medizinischen Personals zu Aids-Patienten die beste Voraussetzung zur Reduktion
von irrationalen Infektionsangsten ist, wird auch durch eine qualitative Studie
bestétigt, die die Einstellungen von Arzten und Pflegekraften gegeniiber HIV- und
Aids-Patienten auf Infektionsstationen in mehreren siddeutschen Krankenhausern
mit dem Erhebungsinstrument des narrativen Interviews untersucht (Zuber, Werner
1994). Weit mehr noch als rationales theoretisches Wissen Uber Infektionswege
vermag dieser Studie zufolge die andauernde konkrete Erfahrung mit den
Erkrankten zu einer Minderung von Angst und Unsicherheit und somit auch zu
einem souveranen Umgang mit Schutzmallnahmen beizutragen. Je haufiger die
Kontakte zu Aids-Erkrankten stattfinden und je enger die Bindungen zu ihnen sind,
desto mehr tritt das subjektiv empfundene Infektionsrisiko in den Hintergrund (ebd.).
Ein solcher "Normalisierungsprozeld des Behandlungskontaktes" (ebd.: 116) wird
wohl eher in aidsspezialisierten Zentren erreichbar sein, in denen sich Pflegekraften
und Arzten in kontinuierlicher Auseinandersetzung mit einer besonderen Gruppe
von Erkrankten die Méoglichkeit bietet, Vorurteile und Angste abzubauen und
aidsspezifische Handlungskompetenz zu erwerben. Da der Transfer theoretischen
Wissens allein nicht ausreicht, um einen sicheren Umgang mit Schutzmaflnahmen
zu verburgen, sollten in Schwerpunktkliniken auch Hospitationen fir medizinisches
Personal aus Normalkrankenhdusem angeboten werden, damit auch jenen
wenigen Patienten in nicht-aidsspezialisierten Hausern eine pflegerische
Versorgung zuteil wird, die sie nicht als stigmatisierend empfinden missen.

Nicht zuletzt sollte noch ein weiteres Ergebnis der Auswertung hervorgehoben
werden, das fur die Beurteilung der Fachgerechtigkeit der medizinischen und
pflegerischen Versorgung durch die Patienten von grundlegender Bedeutung ist:
Die Bewertung fachlicher Kompetenz erfolgt niemals 'flr sich', losgelést vom
sozialen Kontext sondern nur im Zusammenhang mit einer bestimmten
kommunikativen und affektiven Beziehung, die sich im Verlauf des Behandlungs-
oder Versorgungsprozesses zwischen Patient und Fachkraft herstellt. Nicht nur in
den AuBerungen der Patienten zur stationdren Versorgung, sondern im gesamten
Datenmaterial zeigt sich deutlich, dall die Haltung der Befragten zu arztlicher
Unkenntnis und Unsicherheit, zu Behandlungsmiflerfolgen und -fehlem malfgeblich
durch den Charakter der interpersonellen Beziehung beeinflult wird, der fir die
jeweilige Begegnung kennzeichnend ist. Wird eine medizinische Behandlung als
fehlerhaft, insbesondere als unangemessen schmerzhaft erlebt, so wird die
Empodrung immer dann besonders heftig zum Ausdruck gebracht, wenn eine als
unbefriedigend empfundene Arzt-Patient-Beziehung das Geschehen begleitet.
Dagegen wachst die Bereitschaft, Verstandnis zu zeigen und Entschuldigungen zu
finden, etwa die Uberlastung des medizinischen Personals ins Spiel zu bringen,
wenn die Beziehung, die einer Behandlungssituation zugrundeliegt, als
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zufriedenstellend empfunden zu werden scheint. Wenn sich also als ein wichtiges
Ergebnis der Auswertung feststellen 1aRt, dal der Fachgerechtigkeit der
medizinischen und pflegerischen Versorgung von Seiten der Patienten ein hoher
Stellenwert beigemessen wird, so ist dabei auch zu berlcksichtigen, daf sich diese
Erwartung nicht nur auf einen bestimmten Wissensstand und technisch-
handwerkliche Fertigkeiten bezieht, sondern auch auf die soziale Qualitat der
Beziehung, in die das Versorgungsgeschehen eingebettet ist. Wenngleich aus dem
Datenmaterial ersichtlich wird, day manche Patienten im Verlauf ihrer Erkrankung
beachtliche Kenntnisse erwerben konnten, aus denen sie im gewissen Umfang
MaRstabe fiir eine Beurteilung &rztlichen Handelns herleiten kénnen’, so zeigt sich
doch auch, dall die Qualitdt der zwischenmenschlichen Beziehung im
Behandlungskontext ein entscheidendes Kriterium fur die Bewertung der fachlichen
Qualifikation darstellt. Wird der ganz personlichen Krankheits- und
Lebensgeschichte der Patienten Beachtung geschenkt, werden sie ernstgenommen
und an Entscheidungen beteiligt, so sind dies zwar keine hinreichenden, aber doch
wesentliche Voraussetzungen einer medizinischen und pflegerischen Versorgung,
die von den Erkrankten als qualifiziert und zufriedenstellend erlebt werden kann.

4.3 Information

Das hohe Informationsbedtirfnis von Krankenhauspatienten, das bei der Diskussion
um Determinanten von Patientenorientierung als Ergebnis verschiedener
empirischer Untersuchungen aufgezeigt werden konnte (Vgl.: Kap 2), findet auch in
der vorliegenden Analyse seine Bestatigung: Der klare Wunsch nach einer
angemessenen Aufklarung Uber die Erkrankung, nach einer grundlichen
Erlauterung der Befunde und therapeutischen Malinahmen, 1aRt sich sowohl aus
den AuRerungen der Patienten zu nicht-aidsspezialisierten Klinken als auch aus
ihren Erzéhlungen zum AVK erschlieBen. Im Rahmen der Auswertung konnte
gezeigt werden, dall die Schilderungen zum arztlichen Informationsverhalten in
nicht-aidsspezialisierten Kliniken auf erhebliche Defizite hindeuten: Aus den
AuRerungen der Befragten geht hervor, daR ihre elementaren Rechte grob
milachtet, ihre Informationswiinsche ibergangen und Entscheidungen ohne ihre

1) Auf das hohe Expertentum seiner Leidensgeféahrten im AVK bezieht sich auch der Romanautor
Napoleon Seyfarth, wenn er das Geschehen im Aufenthaltsraum der Aids-Stationen im AVK
beschreibt: "Im 'Salon* war immer etwas los. Hier wurde geraucht, gegessen und getrunken. Tagsuber
floR der Kaffee in Strédmen, nachts der Champagner. Man vertrieb Zeit und Krankheit mit
Kartenspielen. Man pflegte gebildete Konversation. Der Frisér, der das Blatt gab, wuBte in innerer
Medizin besser Bescheid als so mancher Hausarzt in einer westdeutschen Mittelstadt. Der Buchhalter,
der die Karten aufnahm, dozierte Gber Pharmakologie besser als so mancher Apotheker in Spandau”
(Seyfarth 1995:223).
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ausreichende Beteiligung getroffen werden. Wenngleich das AVK im Urteil der
Patienten deutlich besser abschneidet, ist der Gegensatz zwischen Normalklinik
und aidsspezialisietem Schwerpunktkrankenhaus hier doch weniger stark
ausgepragt als bei der Bewertung der fachlichen Qualifikation des medizinischen
Personals. Als Ergebnis der Sicht der Patienten auf das AVK zeigt sich ein breites
Spektrum unterschiedlicher Erfahrungen, die zwischen den Extrempunkten einer
umfassenden Information und Beteiligung auf der einen und ihrer erheblichen
Beschrankung auf der anderen Seite angeordnet werden kénnten. Zur Erklarung
der groRen Varianz der geschilderten Erlebnisse und Einschatzungen wurde bereits
angefihrt, da® schichtspezifische, lebensweltliche und biographisch-individuelle
Pragungen, die psychische Verfassung oder auch das Krankheitsstadium der
Patienten als EinfluRfaktoren betrachtet werden sollten, die sich auf die
Handlungskompetenz der Erkrankten und ihre Fahigkeit zur
Informationsbeschaffung auswirken und gleichsam fir die Einstellungen und
Haltungen bestimmend sein kénnen, die ihnen von den Arzten entgegengebracht
werden. Auch durch die sich verandernden Rahmenbedingungen kann die Vielfalt
der Patientenerfahrungen erklart werden: Wachsende Hektik und Routinisierung auf
den Stationen, die sich infolge von Uberbelegung und Personalmangel bemerkbar
machen, sowie der zunehmende Einsatz unerfahrener, auszubildender Arzte sind
MiRstande, die die Kommunikation zwischen Patienten und medizinischem
Personal erschweren und die besonders in den spateren Interviews von den
Befragten immer wieder kritisch benannt werden.

Als Ergebnis der Auswertung zeigt sich deutlich, da® der Grad an Aktivitat und Ge-
schicklichkeit, den ein Patient entwickelt, um sich Informationen zu beschaffen,
ausschlaggebend ist fir das Ausmaly an Aufklarung, das ihm von arztlicher Seite
gewahrt wird. Wiederholt betonen einige der Befragten, dal® man nachfragen oder
sogar beharrlich insistieren misse, um Uber Befunde und therapeutische
MaRnahmen mit der gebotenen Griundlichkeit unterrichtet zu werden. Diese
nachdricklich um Informationen bemuhten Patienten lassen sich unschwer dem
ersten der beiden Prototypen zuordnen, die von Armstrong beschrieben werden:
Ausgehend von der unterschiedlich starken Auspragung der
Informationsbediirfnisse von Patienten unterscheidet er zwischen "monitors", die
auf der Suche nach immer neuem Wissen Uber ihre Erkrankung sind und
"blunters", die Informationen vermeiden, besonders, wenn sie beflrchten missen,
schlechte Nachrichten zu erhalten. Dieser unterschiedliche Wunsch nach In-
formation kann zu dem paradoxen Ergebnis flihren, dal3 es gerade die am besten
aufgeklarten Patienten sind, die sich am meisten Uber einen Mangel an Information
beklagen (Armstrong 1991). Der Blick auf die Ergebnisse der Auswertung zeigt
allerdings, dald der Typ des ausgepragten "blunters" hier eine Ausnahme darstellt.
Lediglich bei einem Befragten lassen sich deutliche Verleugnungstendenzen und
Widerstande
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gegen eine Auseinandersetzung mit seiner Erkrankung ausmachen; der Patient,
der in einer psychiatrischen Abteilung untergebracht ist, befurchtet, dal® sich seine
Depressionen durch eine intensive Beschaftigung mit seinem Krankheitszustand
noch weiter verstdrken konnten. Bei anderen Patienten zeigt sich, dal} sie
Informationen von éarztlicher Seite bewuflt und nachdricklich einfordern, ihre
Zufriedenheit zum Ausdruck bringen, wenn sie ihnen gewahrt werden oder sogar
hocherfreut erscheinen, wenn sich die Arzte viel Zeit nehmen, um sie grundlich
aufzuklaren. Aus den Erzahlungen einiger Befragter lalt sich erschlielen, dal sie
zu wenig Informationen erhalten, wohl auch, weil sie selbst kaum aktiv werden. lhre
unzureichende Initiative scheint jedoch weniger auf einem Mangel an Willen zur
Information oder gar auf ihrer Vermeidung zu beruhen als vielmehr in vielfaltigen
objektiven und subjektiven Schwierigkeiten begriindet zu sein, die die Patienten
daran hindern, sich das erforderliche und erwiinschte Wissen zu beschaffen. In
ihren Erzahlungen lassen sich Geflihle der Wut, der Trauer und Hilflosigkeit
aufspuren, die darauf hindeuten, dal der Mangel an Information und daraus
folgend die Beschneidung ihrer Autonomie, deutlich und schmerzlich empfunden
werden.

Das Interesse nahezu aller befragter Patienten an Information und Aufklarung, das
entweder klar und unmiRverstandlich zum Ausdruck gebracht oder in ihren
Erzahlungen als eher verschittetes Bedirfnis falbar wird, ist ein Ergebnis, das
nicht weiter verwundert, wenn man bericksichtigt, dal ein ausreichendes Wissen
Uber die Erkrankung und ihre mdéglichen Folgen, eine unabdingbare Voraussetzung
ist, um Handlungs- und Entscheidungsfahigkeit und damit Kontrolle tber die eigene
Lebensgestaltung zu bewahren. Eine zielgerichtete und umfassende
Verlaufskurvenplanung, die neben der krankheitsbezogenen Arbeit auch die
Organisation des Alltages und die Reorientierung der Biographie integriert (Corbin,
Strauss 1993), wird nur auf der Grundlage weitreichender und wahrhaftiger
Informationen Uber die Erkrankung, ihre Behandlungsméglichkeiten und -risiken,
die zu erwartenden Einschrankungen im taglichen Leben sowie die zur Verfiigung
stehenden Hilfsangebote moglich sein.

Die von Armstrong vorgenommene Klassifizierung in aktive, informationshungrige
Patienten einerseits und solche, die angstlich ausweichen andererseits, mag der
Deskription des oberflachlichen Erscheinungsbildes dienen; tieferliegende
Bedurfnisstrukturen von Patienten lassen sich mit ihr wohl kaum erfassen. Der
unterschiedliche Grad an Aktivitat, den Patienten bei der Beschaffung von
Informationen entwickeln und der sich auch in der vorliegenden Untersuchung
bestatigt findet, sollte keinesfalls als eine dem einzelnen Erkrankten unveranderlich
zugehodrende Eigenschaft, sondern in seiner Bedingtheit durch Verhaltnisse
betrachtet werden, die Menschen daran hindern, ihre Interessen adaquat zu
verfolgen. Wichtiger als eine Festlegung der Patienten auf bestimmte Prototypen
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scheint mir die Frage nach den Ursachen ihres deutlich divergierenden Verhaltens.
Ob die als "blunters" bezeichneten Patienten tatsachlich 'stumpf und passiv ihrem
Schicksal gegeniberstehen oder lediglich durch schichtspezifische Barrieren, durch
psychische Beeintrachtigungen oder durch die Situation der Hospitalisierung daran
gehindert werden, ihren Informationsbedirfnissen Ausdruck zu verleihen, ist eine
Frage, die die Explikation des zugrundeliegenden Menschenbildes erforderlich
macht, will man ihrer Beantwortung zumindest naherkommen, um
handlungsleitende Orientierungen zu gewinnen. Wenn postuliert wird, da allen
Menschen das Bedirfnis nach einer autonomen Lebensgestaltung grundlegend
zueigen ist und dieses ihnen innewohnende Verfangen lediglich behindert wird, so
werden die Bemihungen doch wesentlich darauf gerichtet sein, gemeinsam mit den
Erkrankten diese oftmals verschutteten Bedirfnisse zu entdecken, zu entwickeln
und zu starken, damit der Erkrankte im Rahmen seiner besonderen
Lebensbedingungen ein Hochstmald an Autonomie erreichen kann. Wird die
Unterschiedlichkeit der Bedrfnisse hingegen als naturhaft gegeben betrachtet, so
kénnte zwar versucht werden, kompensatorisch zu wirken, Ungleichheit wirde
jedoch viel eher akzeptiert und hingenommen werden. Wenn auch eigene
Praxiserfahrungen keine Beweiskraft besitzen und der Wahrheitsgehalt von
Menschenbildern ohnehin nicht bewiesen werden kann, so sei es mir doch im Sinne
von A. Strauss erlaubt, sie als "sensibilisierende Konzepte" (1995:43) in die
Diskussion einzubringen: In meinem Berufsalltag zeigt sich immer wieder, dafl
Menschen ihre Bedurfnisse nach Information nicht zum Ausdruck bringen kénnen,
weil sie aus Verhaltnissen kommen, in denen andere Umgangsformen gelten, weil
sie eine andere Sprache sprechen als Arzte, weil sie durch Krankheit geschwacht,
von ihren alltaglichen sozialen Beziigen getrennt und isoliert sind, weil sie Angst vor
Autoritaten haben oder weil sie durch patientenfeindliche Rituale (z.B. Visite) zum
Schweigen gebracht werden. Gelingt es, ein Vertrauensverhaltnis zu ihnen
aufzubauen, zeigen sich nahezu alle Patienten an Informationen Uber ihre
Erkrankung und an einer Zukunftsplanung interessiert, die ihnen
Kontrollméglichkeiten Uber ihr Leben einraumt. Selbstverstandlich sollte auch der
Wunsch jener vereinzelten Patienten, die keine Informationen wollen, unbedingt
respektiert werden.

Als ein Ergebnis der Sicht der Patienten auf nicht-aidsspezialisierte Kliniken wie
auch auf das AVK zeigt sich, dal Informationen haufig gerade jenen Patienten
unzureichend erteilt oder sogar vorenthalten werden, die ihre Interessen wenig klar
und bestimmt zu vertreten wissen oder sie in einer Form zum Ausdruck bringen, die
im Krankenhaus befremdlich wirkt. Im Rahmen der Auswertung wurde bereits
darauf hingewiesen, dall sich Anhaltspunkte flir  schichtspezifische
Benachteiligungen in den Interviews auffinden lassen. Obgleich Uber die sozialen
Hintergrinde der Patienten nur wenig bekannt ist, zeigt sich doch fiir jene
Patienten, deren sprachliche Ausdrucksformen eher auf sozial unterprivilegierte
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und bildungsferne Schichten schlielRen lassen, dal® es ihnen weniger gelingt, die
erforderlichen Informationen zu erhalten und ihre Interessen durchzusetzen. Es
sind vor allem drogenabhangige Patientinnen, die von einer unzureichenden
Information im Prozeld der Behandlung, einer mangelnden Beteiligung an Entschei-
dungen oder sogar von groben Verstdfien gegen Informationspflichten berichten.
Ebenso deuten die Erzahlungen darauf hin, dal gerade schwerst- und finalkranken
Patienten mit der Progredienz ihrer Erkrankung immer weniger kognitive und emo-
tionale Zuwendung gewahrt wird.

Aus der kritischen Sicht der Befragten laftt sich das positive Ideal leicht erschliel3en
und als Lehre formulieren, die beachtet werden sollte, um der Leitmaxime einer
patientenorientierten Versorgung naherzukommen: Die grofite Aufmerksamkeit
sollte gerade jenen Patienten gewidmet werden, die ihre Winsche nach Information
und Aufklarung nur zaghaft oder verschlusselt oder lediglich in einer dem Ziel wenig
adaquaten Form zu artikulieren vermdgen. Ein wirklich einfuhlsame Aufklarung, die
anknupft an ihre individuellen Ausdrucksformen, die wahrhaftig ist und sich
gleichsam am jeweils Zumutbaren orientiert', sollte dazu beitragen die Handlungs-
und Entscheidungsfahigkeit gerade dieser Erkrankten bestmdglich zu bewahren
und zu starken.

Auf die groRe Varianz der Erfahrungen im AVK wurde bereits Bezug genommen:
Es sollte nicht unerwahnt bleiben, dal} einige Patienten ihre hohe Zufriedenheit mit
einer grindlichen und einfliihlsamen Aufklarung im AVK, die eine Beteiligung der
Erkrankten und eine sorgfaltige Abwagung der Risiken von medizinischen
Eingriffen im Dialog mit ihnen vorsieht, deutlich zum Ausdruck bringen. Ohne
Zweifel lassen sich hier neue, im regularen Stationsalltag kaum gegebene Ansatze
entdecken, die auch von den Befragten, die oftmals Erfahrungen in unter-

1) In seinem Roman "Dem Freund, der mir das Leben nicht gerettet hat", beschreibt der aidskranke
franzosische Romancier Herye Guibert eine Konsultation bei seinem Arzt, die einen Eindruck gibt von
der ungemein einfiihlsamen Ricksichtnahme des Arztes auf die Bewaltigungspotentiale seines
Patienten: "Er muf3te mich schlicht, mit der grofRtmoglichen Sanftheit, indem er mir die Freiheit lie3, zu
wissen oder mich zu tauschen,...auf eine neue Stufe der BewulRtheit von meiner Krankheit geleiten.
Mit winzigen, auBerst feinfiihligen Pinselstrichen, mit sondierendem Blick, der jederzeit vor dem
Blinzeln des anderen innehalten oder zuriickweichen mufte, befragte er mich Uber die Grade an
Bewulftheit oder UnbewuBtheit und lieR so das Oszillometer meiner Furcht um einige tausendstel
Millimeter aussschlagen. Er sagte: 'Nein, ich habe nicht gesagt, dalk es ein entscheidendes Symptom
ist, aber ich wiirde lligen, wenn ich ihnen verschwiege, dal es ein Symptom ist, das in der Statistik
vorkommt."! Und fragte ich ihn eine Viertelstunde spater panisch: 'Also ist es ein absolut
entscheidendes Symptom?', so antwortete er 'Nein das wirde ich nicht sagen, aber ein ziemlich
ausschlaggebendes Symptom ist es schon.™ (1993:131)
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schiedlichen Krankenhdusern sammeln konnten, in ihrer AulergewdOhnlichkeit
wahrgenommen und hoch geschatzt werden und die unbedingt erhalten und
fortentwickelt werden sollten. MaRnahmen zur Bewahrung und Sicherung dieser
positiven Neuerungen und ebenso zur Beseitigung der von den Patienten
benannten und in ihren Schilderungen erkennbar gemachten Mangel, sollten nicht
nur auf das subjektive Handlungsvermégen der professionellen Akteure gerichtet
sein, sondern darauf zielen, patientenfreundliche Organisationsstrukturen, wie z.B.
Gesprachsangebote aufierhalb der Visite, zu schaffen; vor allem aber sind
grol3ziigige Personal- und Zeitvorgaben unabdingbar, um eine umfassende und
zufriedenstellende Information aller Erkrankten zu gewahrleisten.

4.4. Begleitung

Es fallt auf, dal weder die Patienten, die ihre Erfahrungen in nicht-
aidsspezialisierten Hausern schildern noch die Befragten, die sich zu ihrer
stationare Behandlung im AVK &aufdern, Erwartungen formulieren, die sich auf eine
emotionale Unterstitzung durch Arzte, Pflegekrafte oder psychosoziale
Berufsgruppen richteten. Lediglich eine Patientin im AVK beklagt einen Mangel an
Zuwendung fir sterbende Patienten; bemerkenswerterweise fordert sie nicht etwa
das verstarkte Engagement des medizinischen Personals oder der psychosozialen
Betreuer, um hier Abhilfe zu schaffen, sondern den Einsatz ehrenamtlicher Helfer,
die den final Kranken beistehen sollten; es scheint fiir diese Befragte kaum denkbar
zu sein, dal} eine solche Leistung auch von professionellen Akteuren erbracht

werden konnte.

Die Erzahlungen der befragten Patienten deuten zwar darauf hin, dal} sie mit der
klaren Erwartung auf eine fachgerechte medizinische Behandlung und
angemessene Information Uber ihre Erkrankung in die Klinik kommen, hinsichtlich
einer emotionalen Unterstlitzung und psychosozialen Betreuung scheinen sie
dagegen weder konkrete Vorstellungen noch deutlich erkennbare Forderungen
mitzubringen.

Die in der Debatte um eine patientenorientierte Versorgung im Krankenhaus schon
seit Jahrzehnten immer wieder erhobene Forderung nach einer Erganzung der
begrenzten biomedizinischen Sichtweise um die soziale und psychische
Problematik der Erkrankten, scheint in den AuRerungen der Befragten keine
deutliche Entsprechung zu finden. Die offensichtliche Absenz klar formulierter
Erwartungen konnte zu der Annahme verleiten, dal® ein Bedlrfnis nach
psychosozialer Betreuung und emotionaler Unterstiitzung bei den Patienten gar
nicht oder nur in sehr geringem Male vorhanden sei. Jene im Rahmen der
Auswertung zitierte AuRerung eines Patienten im AVK, der betont, dass er dort
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keinerlei psychosoziale Betreuung vermift habe, da er Zuwendung im persdnlichen
Umfeld, von seinen wirklichen Freunden erhalte (006/01/05), kénnte dann als
charakteristisch fur die zugrundeliegende Bedurfnisstruktur der Patienten betrachtet
werden. Auch in einer aktuellen, mit quantitativen Erhebungsmethoden
durchgeflhrten Studie zur Kommunikation zwischen Arzt und HIV-Patient, in der
beide Interaktionspartner interviewt wurden, zeigt sich als deutliches Ergebnis, daf
die befragten Patienten emotionale Unterstliitzung weitaus mehr von Freunden,
Verwandten oder anderen Erkrankten erwarten und erhalten 1 als von Arzten oder
Psychologen. Ebenso wurde im Rahmen dieser Untersuchung ermittelt, daf
Patienten der psychologischen Unterstiitzung durch ihre Arzte eine viel geringere
Bedeutung beimessen als diese selbst es tun. In der Einschatzung der Patienten ist
die medizinische Betreuung die wichtigste Komponente des
Behandlungsprozesses, der ein deutlich hdoherer Stellenwert eingeraumt wird als
der psychologischen Unterstiitzung durch Arzte (Seidel, Klein 1994:62f). Angesichts
der immer wieder vertretenen Auffassung, dall eine Verstarkung und Aufwertung
interaktionsintensiver Tatigkeiten im Krankenhaus im Interesse der Patienten
erforderlich sei, kdnnte die Frage gestellt werden, ob hier eine "Fremddefinition von
Patientenbedurfnis" (Haase, Schwefel 1995: 41) zugrundeliegt und sich vielleicht
sogar der Angebotsseite verbundene professionelle Akteure zu Worte melden, die
als Patientenbedlrfnis immer gerade das entdecken und beschreiben, wovon sie
selber annehmen, dall der Patient es bedarf und damit zugleich ihre
berufsgruppen-bezogenen Interessen zum Ausdruck bringen (ebd.).

Bei eingehender Betrachtung der PatientenaufRerungen empfiehlt sich eine ganz
andere Deutung der Ergebnisse, die den Verzicht auf die Formulierung bestimmter
Erwartungen nicht ohne weiteres mit der Abwesenheit entsprechender Bedurfnisse
gleichsetzt. Im gesamten Datenmaterial manifestiert sich mit grofRer Klarheit, daf®
hohe Zufriedenheit von den Patienten immer dann emphatisch zum Ausdruck
gebracht wird, wenn ihnen personliche Ansprache und emotionale Zuwendung
gewahrt wird und wenn sie sich als einzelne wahrgenommen und beachtet fiihlen
konnen. Diese Feststellung kann fir die psycho-emotionale Betreuungsarbeit
medizinischer und nichtmedizinischer Berufsgruppen, fir professionelle Krafte und
informelle Helfer gleichermallen getroffen werden: Es sind die Pfleger, die sich
besonders intensiv um einzelne Patienten kimmern, die Krankenschwestern, die im
Morgengrauen auler der Reihe einen Kaffee vorbeibringen, die Arzte, die sich viel
Zeit nehmen, um Diagnose

1) Die im Rahmen der Studie an die Patienten gerichtete Frage "Wer gibt am ehesten emotionale
Zuwendung ?" (Seidel, Klein 1994: 48), zielt meines Erachtens sowohl auf Erwartungen als auch auf
Erfahrungen.
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und therapeutische MaRnahmen einflihlsam zu erklaren und soziale Probleme zu
besprechen oder die Buddies, die einen Erkrankten individuell und liebevoll
betreuen, denen die Patienten ihr hochstes Lob erteilen, die sie veranlassen,
Geflhle der Zustimmung, Zufriedenheit und Dankbarkeit klar zum Ausdruck zu
bringen und die malgeblich zum sozialen Wohlbefinden der Erkrankten
beizutragen scheinen. Im Datenmaterial zum AVK lassen sich immer wieder
Schilderungen solcher auf den einzelnen Erkrankten gerichteten emotionalen
Betreuungsleistungen und personlicher Gefalligkeiten finden, die von der hohen
Akzeptanz der Befragten zeugen, wahrend sich in den PatientendufRerungen zu
nicht-aidsspezialisierten Kliniken keinerlei Hinweise auf eine gefiihlsmaRige
Begleitung oder psychologische Unterstitzung entdecken lassen, die die
Erkrankten auch nur anndhernd zufriedenstellen kénnte.

Es wurde aufgezeigt, daR es vor allem die Pflegekrafte im AVK sind, deren
"Gefilhlsarbeit" (Strauss, et al. 1980: 629) von den Befragten gelobt wird. Von der
emotionalen Betreuung durch ehrenamtliche Mitarbeiter der Berliner Aidshilfe
berichten Erkrankte ebenso mit groRer Anerkennung. In geringerem Male findet
auch die psychologische Unterstiitzungsleistung der Arzte Erwahnung und
Akzeptanz. Begegnungen mit Psychologen werden hingegen nur wenig und ohne
deutlich splrbare emotionale Beteiligung von den Patienten geschildert. Die
geringe Bedeutung, die den Psychologen von Seiten der Patienten beigemessen zu
werden scheint, konnte in gesellschaftlichen Vorurteilen gegenilber dieser
Berufsgruppe, in der Schwierigkeit, psychologische Behandlungsbediirftigkeit
einzugestehen, in der unzureichenden Einbindung dieser im Krankenhaus neuen
Berufsgruppe in den Stationsalltag sowie auch in der geringen Akzeptanz ganz
konkreter Fachkrafte wurzeln. In den wenigen Schilderungen von Kontakten zu
Psychologen, die im Datenmaterial vorliegen, lassen sich keine Anhaltspunkte aus-
machen, mit der die eine oder andere Hypothese Uberzeugend begrindet werden
kénnte, so dal® aufler der Feststellung der geringen und eher unbeteiligten
Beschreibung der Interventionen dieser Berufsgruppe keine weiteren Aussagen
getroffen werden kénnen, die Gber den Einzelfall hinaus Gltigkeit besalen.

Wenngleich Erwartungen auf eine psycho-emotionale Unterstiutzung von den
Patienten nicht deutlich zur Sprache gebracht werden, deutet sich in ihren
Erzéhlungen doch an, daR diesbezlglich relevante Winsche und Bedurfnisse
vorliegen, die zwar nicht auf einem bewuf3t wahrgenommenem Mangel zu beruhen
scheinen, deren Erfillung und Befriedigung jedoch regelmaRig zu AuRerungen
hoher Zufriedenheit fihrt. Es entsteht der Eindruck, dal® die Befragten mit
gesellschaftlich vorgepragten Erwartungen in die Klinik gelangen, die auf einem
negativen krankheitslastigen Gesundheitsbegriff basieren und vorrangig auf die
Beseitigung, Besserung oder Linderung koérperlichen Beschwerden gerichtet sind.
Dariber hinausgehende Leistungen, die auf ihr psychisches und soziales Wohl-
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befinden zielen, werden von ihnen zwar positiv aufgenommen nicht aber bewuf3t
eingefordert. Auf die gesellschaftliche Bedingtheit und Wandelbarkeit solcher
Erwartungshaltungen weist Armstrong hin, wenn er einen Prozel} der Veranderung
und Erweiterung von Patientenbedlrfnissen von den dreiliger Jahren bis heute
kurz umreifl3t: Gberwog zu Beginn das Bild eines eher passiven Patienten, der sich
seinem Arzt Uberantwortete und vor allem auf eine fachgerechte medizinische
Behandlung vertraute, so zeigten wissenschaftliche Untersuchungen nach dem
Zweiten Weltkrieg, dal® Patienten vermehrt auch Informationen Uber ihre
Erkrankung und damit Beteiligung an Entscheidungen begehrten. Im Vertauf der
80er Jahre erfolgte dann eine Neubewertung von Patientenbedirfnissen, denen
zunehmend Eigenstandigkeit gegeniber arztlichen Definitionen zugebilligt wurde;
neben medizinischer Fachgerechtigkeit und einer angemessenen Information Gber
ihnre Erkrankung beginnen Patienten, jetzt auch Verstédndnis und emotionale
Zuwendung als ihnen zustehende Leistungen zu reklamieren. (Armstrong 1991)

Die Absenz klar formulierter Erwartungen auf eine psychische Unterstitzung darf
keinesfalls fehlinterpretiert werden und als Rechtfertigung dienen, um unter dem
Druck zunehmender Sparzwange interaktionsintensive Tatigkeiten aus dem
Krankenhaus zu verdrangen. In der grofden Zufriedenheit, die die Patienten zum
Ausdruck bringen, wenn ihnen emotionale Zuwendung zuteil wird, offenbaren sich
Bedurfnisse, denen Beachtung geschenkt werden muf3, wenn dem Prinzip einer
patientenorientierten Versorgung entsprochen werden soll. Im Bewuftsein des
Wandels und der Veranderbarkeit von Patientenerwartungen sollten die
Bemuhungen darauf gerichtet sein, die Erkrankten darin zu bestarken, ihre eher
unbewuften Bedurfnisse nach emotionaler Zuwendung deutlicher zu erkennen, als
Erwartungen zu formulieren und als Forderungen zu vertreten. Gerade chronisch
kranke Patienten sollten ermutigt werden, Uber die Behandlung ihrer kdrperlicher
Erkrankung hinaus, einem erweiterten Gesundheitsbegriff folgend, auch
Versorgungsleistungen zu beanspruchen, die ihrem psychischen und sozialen
Wohlbefinden und dem weitestgehenden Erhalt ihrer Autonomie dienen. Dabei
kann es nicht darum gehen 'von auflen' fremde Bedirfnisse an die Patienten
heranzutragen, sondern bereits vorhandene Wiinsche aufzugreifen, um sie im
Diskurs mit den Erkrankten zu prazisieren und gemeinsam mit ihnen eine
bestmaogliche Erflllung durchzusetzen.

Auch bei der Patientensicht auf die emotionalen Betreuungsleistungen zeigt sich
mit groler Deutlichkeit die klare Uberlegenheit des Aids-
Schwerpunktkrankenhauses gegenlber nicht-spezialisierten  Kliniken. Die
besondere, personliche und freundliche Atmosphare auf den Aids-Stationen findet
die hohe Akzeptanz der Befragten. Im Rahmen der Auswertung wurde bereits
darauf hingewiesen, dal} eine bessere Koordination der unterschiedlichen psycho-
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emotionalen Unterstitzungsleistungen, die von professionellen medizinischen und
nichtmedizinischen Kraften sowie von informellen Helfern erbracht werden,
erforderlich erscheint, um eine wirklich regelmaRige und zuverlassige emotionale
Betreuung aller Patienten, insbesondere der Schwerstkranken und Sterbenden,
sicherzustellen. Dall die immer wieder als besonders 'menschlich’ gelobte
Atmosphare auf den Aids-Stationen durch Uberbelegung, Zeitdruck und
Personalmangel zunehmend bedroht ist, wird von den Patienten deutlich bemerkt.
Um die von den Befragten hoch geschatzten positiven Ansatze im AVK zu
bewahren und fortzuentwickeln, ware unbedingt zu fordern, da} die emotionale
Betreuungsarbeit, die nicht nur von psychosozialen Fachkraften sondern von allen
Berufsgruppen geleistet wird und erbracht werden sollte, ihren beliebigen und
zusatzlichen Charakter verliert und zu einem fest eingeplanten und anerkannten
Bestandteil professioneller Tatigkeit wird.

4.5 Organisation des Stationsalltages

Im Rahmen der Auswertung konnte gezeigt werden, dald Aspekte der krankenhaus-
intemen Versorgungsorganisation nur dann von den befragten Patienten zur
Sprache gebracht werden, wenn sie mit Strukturen oder organisatorischen
Regelungen konfrontiert werden, die ihre Erwartungen positiv Ubersteigen oder
auch deutlich enttduschen. Da sich in den Erzahlsequenzen zu nicht-
aidsspezialisierten Hausern keine relevanten Patientenduf3erungen  zur
Organisation des Stationsalltages auffinden lassen, ist anzunehmen, dal} die dort
vorgefundenen  Versorgungsstrukturen so weitgehend den allgemeinen
Vorstellungen Uber einen normalen Krankenhausbetrieb entsprechen, dal sie
tatsachlich nicht mehr der Rede wert sind. Ganz im Gegensatz dazu finden sich im
Datenmaterial zum AVK aussagekraftige Schilderungen und Einschatzungen
organisatorischer Neuerungen, die die Aufmerksamkeit der Patienten auf sich
ziehen und zur Sprache gebracht werden, weil sie die Erwartungen der Befragten in
positiver Hinsicht deutlich zu ibertreffen scheinen.

Es wurde aufgezeigt, dal} jene organisatorischen Innovationen im AVK, die den be-
sonderen Lebensgewohnheiten der Erkrankten Rechnung tragen und darauf
ausgerichtet sind, ihnen trotz einer mit vielfaltigen Einschrankungen verbundenen
stationaren Behandlung ein gréoRtmadgliches Maly an Freizigigkeit und Autonomie
zu bewahren, die ungeteilte Zustimmung der Befragten finden. Neuerungen, wie
eine zlgige Aufnahme direkt auf den Stationen, patientenfreundliche Weckzeiten,
grofl3ziigige Besuchs- und Urlaubsregelungen und organisatorische Vorkehrungen,
die die dauerhafte Anwesenheit von vertrauten Personen ermoglichen sollen,
mdgen zwar wenig bedeutsam erscheinen, haben aber durchaus innovativen
Charakter und werden von den Befragten, die haufig tGber Erfahrungen in anderen
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Kliniken oder auf regularen Stationen im selben Hause verfugen, in ihrer
Besonderheit wahrgenommen und hoch geschatzt. Neben den emotionalen
Unterstutzungsleistungen, die aus der Sicht der Interviewten vor allem von den
Pflegekraften erbracht werden, sind es gerade auch diese neuen organisatorischen
Regelungen, die es den Patienten erlauben, vertraute Lebensweisen und
personliche Gewohnheiten weitgehend beizubehalten und die sie veranlassen, die
besondere 'Menschlichkeit' der Betreuung auf den Aids-Stationen immer wieder
anerkennend hervorzuheben. Besonders vor dem Hintergrund einer seit
Jahrzehnten gefiihrten Debatte um Patientenorientierung, in der immer wieder die
rigiden und depersonalisierenden Strukturen der Krankenhausinstitution
beanstandet werden, die zu einem "Mangel an Vertrautheitserlebnissen" (Rhode
1975) und zu einem Verlust von Heimat (ebd.) flhren, ist es umso
bemerkenswerter, dal® Patienten ihre hohe Wertschatzung der liberalen
Atmosphare auf den Aids-Stationen zum Ausdruck bringen und sogar sagen
koénnen: "das iss mein zweites Zuhause" (005/01/13).

Im Urteil der Patienten zeigt sich auch hier die deutliche Superioritat der
aidsspezialisierten Klinik. Auch hier handelt es sich unzweifelhaft um Innovationen,
die bewahrt und systematisch eingebunden werden sollten, weil sie offenkundig zur
Zufriedenheit der befragten Patienten beitragen. Bei der Aufnahmeorganisation
ware es sicher wiinschenswert, die Méglichkeit eines vereinfachten Zuganges direkt
auf den Stationen besser bekannt zu machen, so dal nicht nur wenige, sondern
alle Patienten in den Genul} einer unproblematischen und zeitsparenden Aufnahme
gelangen. Es konnte auch darUber nachgedacht werden, ob das Angebot des
"rooming in" auf die bloBe Akzeptanz der Anwesenheit vertrauter Personen
beschrankt bleiben oder um gezielte BemiUhungen zur psychischen Unterstltzung
und pflegerischen Anleitung Angehdriger und Freunde erganzt werden sollte. DalR
auch diese patientenorientierten organisatorischen Innovationen im AVK, die darauf
zielen, das Versorgungsgeschehen vorrangig an den Bedurfnissen der Erkrankten
und nicht allein an der Logik des Betriebsablaufes zu orientieren, unter dem Druck
steigender Belegungszahlen und zunehmender schwerster Krankheitsbilder Gefahr
laufen, preisgegeben zu werden, ist offensichtlich.

4.6 Entlassungsorganisation

Aus den Patienteninterviews lal3t sich erschlieRen, dall die Befragten auch
hinsichtlich der Entlassungsorganisation keine klaren Erwartungen in die Kilinik
mitbringen. Die Zustandigkeit des Krankenhauses flir die Versorgung scheint aus
der Sicht der Patienten abrupt und definitiv an den Mauern der Institution zu enden.
Das weitgehende Ausbleiben einer Entlassungsberatung und -Organisation in
nicht-aidsspezialisierten Kliniken, das sich in den Interviews andeutet, wird von den
Befragten nicht etwa als Mangel beklagt, sondern kommentarlos hingenommen.
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beklagt, sondern kommentarlos hingenommen. Auch in den Erzahlsequenzen zum
Versorgungsgeschehen im AVK lassen sich kaum Hinweise auf eine Entlassungs-
organisation entdecken, die dem schweren Krankheitsbild und den umfassenden
Versorgungserfordernissen der Immunschwachekrankheit angemessen ware. Da
die Patienten meist erst nach hartnackigem Nachfragen der Interviewer auf Ansatze
einer Entlassungsvorbereitung im AVK zu sprechen kommen, bestatigt sich auch
hier, dak die klare Vorstellung einer geordneten und geplanten Uberleitung
keineswegs im Spektrum ihrer Erwartungen enthalten ist; allerdings bietet die
vorgefundene Entlassungspraxis auch wenig Anlald fir eine grundlegende
Revidierung und Erweiterung ihrer Erwartungen.

Auch wenn sich bei einer weiteren Verfolgung der Patientenpfade keine eklatanten
poststationdren Versorgungsmangel ausmachen lassen, kann die eher spontane
und unsystematische Entlassungspraxis im AVK, die sich in den Erzahlungen der
Patienten abzeichnet, nicht befriedigen. Ein patientenorientiertes
Entlassungsmanagement kann sich nicht auf die Sicherstellung elementarer
Versorgungserfordernisse beschranken, sondern sollte einem erweiterten
Gesundheitsverstandnis folgend, den physischen, psychischen und sozialen
Bedurfnissen der Erkrankten gleichermalen Rechnung tragen. Wenn die
unzureichende Uberleitungspraxis todlich erkrankter Patienten, die sich aus der
Perspektive der Befragten andeutet, auch schon flir nicht-aidsspezia-lisierte
Kliniken erstaunt, so verwundert sie doch um so mehr fiir das AVK, in dem die
Uberwindung der Desintegration von intra- und extramuraler Versorgung erklarter-
malfien ein Kernelement des Modellkonzeptes bildet. Die hohen Anspriiche auf eine
umfassende Beratung der Patienten und auf eine verstarkte berufs- und institu-
tionstibergreifende Kooperation bei der Entlassung (Vgl.: Schaeffer 1993) finden
sich in dem Bild, das die Patienten von der Versorgungsrealitat zeichnen,
keineswegs realisiert. Es wurde bereits darauf hingewiesen, dal intensive
Kooperations- und Koordinationsbemihungen der Fachkrafte sich wohl kaum
unbemerkt von den betroffenen Erkrankten vollziehen durften, wenn zugleich deren
Partizipation an der Entlassungsorganisation vorgesehen ist.

Der Blick auf die Patientenauferungen zur Entlassungspraxis zeigt fir das AVK
eine Vielfalt von Instanzen innerhalb und auflerhalb der Klinik, die zwar an der
Uberleitung der Patienten beteiligt sind, jedoch weitgehend unabhéngig
voneinander agieren. Zudem scheinen es auch die Patienten selbst zu sein, die
sich um die Fortfuhrung ihrer Versorgung im ambulanten Bereich kimmern. Legt
man die Sicht der Befragten auf das Entlassungsgeschehen zugrunde, so erweist
sich eine Systematisierung der Uberleitungspraxis, die auf der Koordination der
vielfaltigen Aktivitaten der unterschiedlichen beteiligten Einrichtungen und
Helfergruppen innerhalb und aulerhalb des Krankenhauses beruht, als dringend
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geboten. Jeder schwerkranke Patient sollte zuverlassig und rechtzeitig vom
Sozialdienst besucht werden, um  seinen besonderen individuellen
Versorgungsbedarf zu ermitteln und gemeinsam mit ihm und, falls er dies winscht,
auch mit seinen Angehdrigen oder Freunden die Rlckkehr in den ambulanten
Bereich vorzubereiten. Wenn die Koordinaten der Entlassungsorganisation hier als
Aufgabe des Sozialdienstes reklamiert wird, so soll damit keineswegs die Offnung
des Krankenhauses flir Spezialpflegedienste, Hausarzte oder Selbsthilfegruppen in
Frage gestellt oder sogar die Eigeninitiative der Patienten beschnitten werden.
Vielmehr geht es darum, die unterschiedlichen Beitradge der verschiedenen Helfer
innerhalb und aufierhalb der Klinik aufeinander abzustimmen und zu integrieren,
um eine zuverlassige Uberleitung eines jeden Patienten zu gewéhrleisten; dies wird
umso dringlicher, als zunehmend schwer betreu- und behandelbare
Patientengruppen und besonders i.v.-Drogenabhangige in das Krankenhaus
drangen (Moers, Schaeffer 1992: 298), die weniger gut informiert und kaum in der
Lage sind, sich eigenstdndig um ihre Versorgung im hauslichen Bereich zu
bemuhen. Auch ein wirklich patientenorientiertes Entlassungsmanagement wird nur
realisierbar sein, wenn ausreichende Zeitspielrdume zur Verfligung stehen, in
denen die erforderliche gleichberechtigte Teamarbeit von Pflegekréaften, Arzten,
Sozialpadagogen und Psychologen geleistet, die Koordinationsarbeit erledigt und
vor allem das eingehende Gesprach gefiihrt werden kann, das jedem
hilfebedurftigen Patienten gewahrt werden sollte.

Wenn Erwartungen vornehmlich auf der resignativen Anpassung an das faktisch
Gegebene beruhen (Ipsen 1978), wird sich eine Erweiterung der allgemeinen
Patientenerwartungen um den klaren Wunsch oder sogar die Forderung nach einer
umfassenden Entlassungsberatung- und Organisation wohl erst im Zuge einer
langer andauernden Versorgungspraxis ergeben kénnen, in deren Verlauf die
Patienten zunehmend die positive Erfahrung machen, daf} eine sorgfaltige Planung
und Durchfihrung der Uberleitung in den héauslichen Bereich eine
selbstverstandliche Leistung darstellt, die bei einer Entlassung hilfebedurftiger
Patienten regelmalig von selten des Krankenhauses erbracht wird. Um diesen
Proze? zu beschleunigen, sollten die Patienten im Rahmen der
Entlassungsvorbereitungen auf jeden Fall ermutigt werden, eine umfassende
Uberleitungsberatung -und Organisation und vor allem auch die Bereitstellung der
erforderlichen Hilfs- und Sachmittel als ihnen unbedingt zustehende Leistungen zu
erkennen und zu fordern. Wenngleich der Prémisse 'ambulant vor stationar’
zuzustimmen ist, weil meist nur im vertrauten hauslichen Umfeld ein Hochstmaf an
Lebensqualitat erreicht werden kann, so birgt die zunehmende Verlagerung der
Versorgung schwerst- und finalkranker Patienten in den privaten Bereich doch auch
die Gefahr in sich, dal® den Erkrankten und ihren Angehdrigen erhebliche Arbeit
und finanzielle Lasten aufgeblrdet werden, ohne daf} Hilfskrafte und -mittel in
ausreichendem Malie zur Verfliigung stiinden. So kann es auch hier sicher nicht
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um eine "Fremddefinition von Patientenbeduirfnissen" (Haase, Schwefel 1995: 41)
oder um die Forderung Uberhohter Anspruchshaltungen gehen, sondern einzig und
allein um berechtigte und unverzichtbare Forderungen, die von den Patienten und
den professionellen Akteuren gemeinsam und nachdriicklich vertreten werden
sollten.

4.7 SchluBRbemerkung

Ohne Zweifel konnten im Verlauf der Untersuchung relevante Einsichten und Er-
kenntnisse gewonnen werden, die sich sowohl auf die Bedirfnisse und
Erwartungen der Patienten als auch auf die konkreten Versorgungsverhaltnisse
beziehen, welche sich in den subjektiven Erfahrungen und Einschatzungen der
Befragten abzeichnen.

Fir verschiedene Dimensionen der stationaren Versorgung wurden unterschiedlich
stark ausgepragte Patientenerwartungen festgestellt: Wahrend die Befragten mit
klaren Erwartungen auf eine fachgerechte medizinische Behandlung und auf eine
angemessene Information Uber ihre Erkrankung und deren Folgen in die Klinik
kommen, werden Bedirfnisse und Winsche nach einer emotionalen Betreuung
oder nach einer patientengerechten Versorgungsorganisation weit weniger deutlich
oder gar nicht von ihnen zum Ausdruck gebracht. Dall Patienten ermutigt und
bestarkt werden sollten, wenig bewulte Bedurfnisse und berechtigte Anspriiche
klarer zu erkennen und als Forderungen zu vertreten, ist eine Zielsetzung, die aus
den Ergebnissen der Auswertung abgeleitet werden konnte.

Es Uberrascht wenig, dal} sich als Resultat der Analyse der Patientenerfahrungen
klar  und unmiBverstandlich  die  hohe  Uberlegenheit des  Aids-
Schwerpunktkrankenhauses gegenuber nicht-spezialisierten Kliniken zeigt. In der
Kontroverse, die zwischen Beflrwortern und Gegnern einer SpezialVersorgung seit
Beginn der stationaren Behandlung von Aids-Kranken geflihrt wird (Schaeffer,
Moers 1992: 164), sollte die groRe Akzeptanz der Schwerpunktklinik durch die
Erkrankten unbedingt Berlcksichtigung finden und hoéher gewichtet werden als
Integrationsbestrebungen, die zwar Berechtigung besitzen, zunachst aber zu
Lasten konkreter schwersterkrankter Patienten durchgesetzt werden miften. Die
mangelhafte Fachgerechtigkeit der medizinischen Behandlung, die unzureichende
kognitive und emotionale Betreuung und der stigmatisierende Umgang mit der
Immunschwéachekrankheit, von denen die Patienten in nicht-aidsspezialisierten
Hausern berichten, sind negative Erfahrungen, die tddlich erkrankten Patienten auf
jeden Fall erspart bleiben sollten.
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Obgleich das Bild der stationaren Versorgung im AVK, das die Patienten in ihren
Erzahlungen zeichnen, durchaus nicht immer mit jenen Zielsetzungen und
Ansprichen in Einklang zu bringen ist, die fur die Einfihrung der vielfaltigen
Innovationen seinerzeit ausschlaggebend waren, zeigt sich doch gerade auch im
Kontrast zu nicht aidsspezialisierten Hausern mit groRer Deutlichkeit, dal} hier eine
Reihe bemerkenswerter Neuerungen durchgesetzt werden konnte, die
offensichtlich die Zustimmung der Patienten finden und zu ihrer Zufriedenheit
beitragen. Eine fachgerechte medizinische Behandlung, eine besonders liebevolle
und persénliche Betreuung durch das Pflegepersonal, die Offnung des
Krankenhauses fir Selbsthilfeinitiativen und patientenfreundliche organisatorische
Regelungen im Stationsalltag, sind nur einige Faktoren, fir die gezeigt werden
konnte, dal} sie von den Befragten wahrgenommen und hoch geschatzt werden.
Allerdings zeugen die Erzahlungen der Patienten auch von vielfaltigen
Insuffizienzen: Die mangelhafte Einbindung der Innovationen in bestehende
Krankenhausstrukturen, die unzureichende Systematisierung und Koordination der
Entlassungspraxis, die geringe Prasenz der psychosozialen Helfer und vor allem
die Bedrohung der Reformen durch Uberbelegung, Zeitmangel und eine wachsende
Routini-sierung, sind Kritikpunkte, die in den Erzahlungen der Patienten sichtbar
werden und die in den Diskurs um eine patientenorientierte Versorgung einflieen
sollten.

Wenn auch kritische Stimmen laut werden, so 1afdt sich doch als klares Ergebnis der
Auswertung feststellen, da die stationare Versorgung im AVK von den Patienten
eine vorwiegend positive Einschatzung erfahrt, die gerade im Vergleich zu der
durchgangig negativen Bewertung nicht-aidsspezialisierter Hauser besonders
deutlich hervortritt. In  Anbetracht der erheblichen Reformresistenz des
Gesundheitsversorgungssystems und vor dem Hintergrund einer seit geraumer Zeit
mit immer gleichen Themen gefihrten Diskussion um eine Humanisierung des
Krankenhauses, sollten die Innovationen im AVK, die auf die Berlcksichtigung der
sozialen und biographisch-individuellen Pragungen der Patienten zielen, ihren
individuellen Lebensweisen und Bedirfnissen Rechnung tragen und auf eine
integrierte und kontinuierliche Versorgung gerichtet sind, in ihrer Fortschrittlichkeit
erkannt, bewahrt und fortentwickelt werden. Es bleibt zu hoffen, dal® die Bewegung,
die Aids in die Strukturen der Krankenversorgung gebracht hat (Schaeffer, Moers
1992), nicht zum Stillstand kommen mdge, sondern sich fortsetzt und verstarkt,
damit sowohl Aids-Erkrankte als auch anders chronisch kranke Patienten trotz
erheblich eingeschrankter Gesundheit ein HoéchstmalR an Autonomie und
Lebensqualitat bewahren und erreichen kénnen.
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