Professionell gebahnte Versorgungspfade und ihre
Konsequenzen fiir die Patienten

Ergebnisse einer strukturanalytischen Untersuchung
der Aids-Krankenversorgung

Doris Schaeffer und Martin Moers

Die HIV-Infektion und Aids haben nicht nur die Medizin vor neue Herausfor-
derungen gestellt, auch in der Krankenversorgung hieB es, neue Wege zu
beschreiten. Diese hatten sowohl den krankheitsspezifischen Anforderungen
Rechnung zu tragen als auch punktuell fiir eine singulire Krankheit den Insuffi-
zienzen des hiesigen Gesundheitswesens zu begegnen. Mit Aids war nicht nur
eine bis dahin unbekannte und sich rasch auszubreiten drohende Infektions-,
sondern eine sich bis heute als unheilbar erweisende und somit neue chronische
Krankheit entstanden, die sich in das Spektrum all der Krankheiten einordnete,
deren Versorgung im hiesigen, auf Akuterkrankungen ausgerichteten Gesund-
heitswesen nur schwer sicherzustellen ist.

Erstaunlich rasch und flexibel wurde auf diese Herausforderung reagiert.
Dabei hat das Gesundheitswesen ein Innovationspotential bewiesen, das ihm
lange Zeit abgesprochen wurde. So entstanden neue Formen ambulanter medi-
zinischer und pflegerischer Betreuung, neue Modelle stationérer und teilstatio-
niirer Versorgung, es hielten neue Helfergruppen Einzug in die versorgenden
Einrichtungen, und es wurden zahlreiche Anstrengungen unternommen, um
andere Muster der Arbeitsteilung und Aufgabenzuweisung fiir die beteiligten
Gesundheitsberufe zu schaffen. Aids hat - so eine unserer Thesen - die Struktu-
ren der Krankenversorgung in Bewegung gebracht und das auch in solchen
Bereichen, die jahrzehntelang als reformresistent galten. Eine der uns am wich-
tigsten erscheinenden Innovationen besteht darin, daB der Versuch unternom-
men wurde, eine weitestgehend extramural erfolgende Versorgung zu ermogli-
chen und damit folgender Erkenntnis Rechnung zu tragen: "home is the central
site - the major workplace where lifelong illness is managed on a daily basis”
(Strauss et al. 1991, S. 65). Zugleich wurde angestrebt, Wege durch das Versor-
gungssystem zu bahnen, die wihrend des gesamten Krankheitsverlaufs eine
dem Charakter der Erkrankung angemessenc Versorgung garantieren und
Destabilisierungen vorhandener Hilfe- und Bewiltigungspotentiale vermeiden.

Im Rahmen der Studie "Versorgung und Betreuung von Patienten mit HIV-

Symptomen im Berliner Gesundhelitswesen. Priventive Potentiale kurativer
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Insuitutionen” werden diese Wege bzw. die sie konstituierenden Versorgungs-
angebote unter strukturanalytischen Gesichtspunkten untersqcht {\'crwrgungs»
pfadanalyse). Speziell interessieren uns die Handlungspraktiken der prntcs;siu-
nellen Akteure und die Frage, ob dic von ihnen gebahnten \’crsnrgungaap!a@t:
eine integrierte und kontinuierliche Betreuung von Aids-Patienten gewiihrlei-
sten. Analog zu den Vorstellungen der WHO ist darunter eine Versorgung zu
verstehen, die aus einem Kontinuum aufeinander abgestimmter Mal&nu[)mcn
besteht, in der medizinische, pflegerische, soziale, psycho-soziale und finan-
zielle Hilfen so ineinandergreifen, wie es als addquate Amtwort auf die Pr(_)bl_t.'-
matik des jeweiligen Patienten und die Spezifik seiner Krankheit notwendig ist
(WHO 1981). In diesem Sinn sollten der gewachsenen Desintegration und dem
Organisations- und Professionsseparatismus der bundcsrepuhlikanischcn_ qun—
kenversorgung Betreuungsmodelle entgegengestellt werden, in denen d_le etn-
zelnen Aggregate der Krankenversorgung (ambulante medizinische. statmngre/
teilstationdre Versorgung, ambulante Pflege, soziale und psycho-soziale
Dienste) so miteinander verkiipft sind, daB sie withrend aller Phasen des Krank-
heitsverlaufs eine erreichbare, hinreichend umfassende und dabei aufeinander
abgestimmte und liickenlose Versorgung gewiihrleisten.

Bei der Analyse der Versorgungspfade konzentrieren wir uns deshalb dar-
auf, die AnschluBfahigkeit der einzelnen Versorgungsangebote bzw. -leistun-
€N zu untersuchen, um feststellen zu kénnen, welche Art von Wegen dgrch
das Versorgungssystem gebahnt werden, welche Unebenheiten sie kennzeich-
nen und mit welchen Problemen sie fiir die Patienten behaftet sind. Konkret

sieht unsere Vorgehensweise so aus, daBl die einzelnen Bestandteile der Aids-
Krankenversorgung hinsichtlich

a)  ihrer Binnenstruktur (der Funktions- und Arbeitsweise sowie der institu-
tionsinternen Kooperation und Kommunikation),

b}  der Regulation der jeweiligen Naht- bzw. Schnittstellen zwischen den mit
der Versorgung befaBten Institutionen wie auch zwischen den Leistungen
der unterschiedlichen Berufe sowie

c)

der Einbindung in das Netz versorgender Instanzen und der institutions-
iibergreifenden Kooperations- und Kommunikationsmodi

untersucht werden. Da es - aufgrund der Defizite des hiesigen Gesundheitswe-

sens’ - schwierig ist, integrierte Versorgungspfade fiir chronisch Kranke herzu-

Dazu gehoren, wie ein Blick in die medizinsoziologische Literatur zeigt, inshesondere:

- die Desintegration von gesundheitlicher und sozialer Versorgung sowie, inner-
halb der Gesundheitsversorgung, die zwischen ambulantem und stationirem

Versorgungsbereich (Trojan und Waller 1980: Wirth 1982),

die mangelnde Durchlissigkeit zwisch

en den verschiedenen Versorgungsberei-
chen und -netzen {ebenda)

]
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stellen, interessient uns auBerdem, welche Innovationsanstrengungen die pro-
fessionellen Akteure tm einzelnen zur Erhohung der AnschluBfihigkeit ihrer
Leistungen und zur Verbesserung des "people processing” vorgenommen haben
und wie tragfahig diese sind-.

Aut der einen Seite richtet sich unsere Aufmerksamkett also aut spezifische
Aspekte der Aids-Krankenversorgung, andererseits aber auch auf unspezifi-
sche: auf die Bemiihungen der professionellen Akteure, den bei allen chroni-
schen Krankheiten gleichermaBen relevanten Problemen bei der Sicherstellung
einer angemessenen Versorgung zu begegnen. Bislang wurden zwei Aggregate
der Krankenversorgung untersucht: die ambulante medizinische und die statio-
nire bzw. teilstationsire Versorgung, wobei wir bereits Einblick in ein drittes
Aggregat - die ambulante Pflege - erhalten haben. Im folgenden werden die
wichtigsten Ergebnisse dieser Analyse dargestellt.

Merkmale und Risiken einzelner Versorgungspfade

Grundsitzlich ist zunichst einmal festzustellen, dafl Aids-Patienten in den Zen-
tren der Privalenz mittlerweile auf eine vielfiltige und durchaus differenzierte
Versorgungslandschaft treffen. Zugleich ist es den professionellen Akteuren in
der Tat gelungen, Wege durch die Krankenversorgung zu bahnen, deren Be-
standteile in der Summe ein funktionales Versorgungsverbundsystem ergeben

- die Monopolstellung der irztlichen Profession und die Minderbewertung der
anderen. an der Versorgung beteiligten Berufe (Novak 1989),

- die Tendenz zur Medizinalisierung und Hospitalisierung und, verbunden damut,

zur Dominanz stationdrer Versorgung,

der Organisations- und Professionsseparatismus (Freidson 1975) und damit

verbunden
die Inflexibilitit und mangelnde Koordination der Leistungen der an der Ver-

sorgung beteiligten Berufe und Einrichtungen,
die unzureichende Beachtung und Einbezichung natiirlicher Hilfepotententiale

und sozialer Netze und generell

- die Ausrichtung des Gesundheitswesens auf Akuterkrankungen und damit
kurzfristig zu heilende Krankheiten, womit den inzwischen dominierenden
chronischen Krankheiten nicht hinreichend Rechnung getragen wird.

2 Methodisch gehen wir so vor, daB wir die einzelnen professionellen Akteure mittels
semi-strukturierter Interviews befragen. Dabei beziehen wir alle, in den einzelnen Ag-
gregaten der Krankenversorgung mit der Betreuung von Aids-Patienten befaften Be-
rufe ein. Auch die Hierarchchie der Berufe im Gesundheitswesen wird berticksichtigt:
Untersuchen wir beispielsweise die stationére medizinische Versorgung, befragen wir
sowohl Stations-. als auch Ober- und Chefiirzte der jeweiligen Institution. Zur Vali-
dierung dieser Erhebung auf der Ebene professioneller Akteure werden dariiber hin-
aus Patienteninterviews durchgefiihrt. Alle Interviews werden unter inhalts- und text-

analytischen Gesichtspunkten ausgewertet.
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und eine relativ umfassende und dabei weitgehend integrierte Betreuung Aids-
Erkrankter gewiihrleisten. Drei der Pfade méchten wir hier vorstellen. |
Wihrend es sich bei dem ersten Pfad uberwiegend um einen Verbund aids-
spezialisierter Versorgungsbestandieile handelt, sind die Pfade 2 und 3 dadurch
charakterisiert, daB sie eine Mischung aus Aids-Spezialdiensten und Angeboten
der Normalversorgung verkdrpern. Dabei sind sich die beiden lelztgenannFen
Pfade relativ dhnlich, was im wesentlichen der Tatsache geschuldet ist, daB sich
hinter einem der zentralen Glieder dieser Versorgungsverbundsysteme - q::n
Ambulanzen und Tageskliniken - nahezu identische Angebote verbergen. Beide
unterscheiden sich lediglich hinsichtlich des Leistungsumfangs und der Kosten-
regulation?, nicht aber ihres Charakters?. Aus der Tatsache, daBl die Pfade .2
und 3 eine Integration mit der Normalversorgung anstreben, erwachsen ;ahlre{-
che Probleme bei diesen Versorgungsverbundsystemen. Denn die Bereitschaft
normalversorgender Instanzen, sich mit all den spezifischen Problemen von
Aids zu befassen, ist nach wie vor nicht sehr groB. Das trifft insbesondere .fur
weite Teile der ambulanten Medizin und fii die ambulante Pflege zu: fiir beide
stellen Aids-Patienten Ausnahmeerscheinungen dar, die aufgrund ihrer Sonder-
probleme mit den alltédglichen Handlungsroutinen kollidieren und deshalb -
nachdem mittlerweile die anfingliche Neugierde an Aids-Patienten verrapcht
ist - leicht als Storfaktor empfunden werden (fiir die ambulante Medizin siehe
Moers und Schaeffer 1992, fiir die ambulante Pflege Schaeffer 1992). Auf dem
Pfad 1 ergeben sich wiederum daraus Schwierigkeiten, daf} die auf diesem Pfa'd
herstellbare Versorgungsintegration darauf angewiesen ist, da alle Bestandtei-

le aids-spezialisiert sind. Dies stellt einige Glieder dieses Verbunds, vornehm-
lich die ambulante Pflege, vor Probleme?.

Die Finanzierung von Ambulanzen basiert auf keinesfalls kostendeckenden Fallpau-
schalen pro Quartal, die von Tageskliniken auf Tagespflegesiitzen, die denen der sta-
tiondren Versorgung gleichwertig sind.
4 Denn hinter den Aids-Tageskliniken verbergen sich analog zu den HIV- bzw. Aids-
Ambulanzen hochspezialisierte akutmedizinische Diagnose- und Therapiezentren. Sie
sind also mit Tageskliniken anderer Bereiche der Krankenversorgung - etwa in der
Psychiatrie oder Geriatrie nicht vergleichbar. Geht es letzteren um die Betreuung an-
gesichts chronifizierter Beschwerdebilder, die eine autonome Lebensfiihrung in VO!'
lem Umfang nicht mehr erméglichen, so verstehen sich Aids-Tageskliniken als medl_-
zinische Behandiungszentren, die sich twar einer ebenfalls chronischen Krankheit
widmen, sich jedoch auf die Diagnostik und Therapeutik von deren Akutmanifesta-
tionen konzentrieren,
Mit der Normalisierung von Aids - bzw. dem Ubergang in die Regelversorgung und

der Einstellung von Modellforderungen - sind in diesem Bereich bestchende Kapazi-
titsprobleme empfindlich verstirkt worden (Weber 1992).
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DaBl alle Pfade funktionale Verbundsysteme ergeben, basiert alle(dings
zuwetlen auf Deformationen der versorgungsstrukturellen Funktion der einzel-
nen Versorgungsbestandteile. Funktionalitit entsteht in diesen Fillen d'z.ldurch,
daf} diese Deformationen ineinandergreifen und sich gewissermalen erganzen.

Beispielsweise konnten wir fiir die HIV-Ambulanzen oder die‘ Aids-.Tages-
klintken aufzeigen, daB sie in Gefahr stehen, ihre Funktion als anschenms;anz
oder Bindeglied zwischen Primirversorgung und stationiirem Sektor ‘(Sleh‘e
dazu Schaeffer und Moers 1992) aus den Augen zu verlieren und selbst die Pri-
Mmarversorgung (Hausarztfunktion) zu iibernehmen. In Korresp_(_)ndenz dazu
kooperieren sie iiberwiegend mit niedergelassenen ("Normal")-Arzten, deren
Interesse darin besteht, diese Patienten zwar der Praxis zu erhalten, ()hng gber
eigentlich fiir ihre Behandlung zustindig zu sein. Vielfach reduzieren sie ihre
Funktion auf die eines "Scheinlieferanten” und iiberlassen der Ambulanz bzw.
der Tagesklinik nahezu die gesamte Betreuung. Fiir die Patienten ist das.iiber.
weite Strecken des Krankheitsverlaufs scheinbar folgenlos, die "hausﬁrztllchf;'
Versorgung durch die Ambulanz bzw. die Tagesklinik sogar attraktiv: sie
haben ein grofles Leistungsspektrum unter einem Dach versammelt, mii§sen
beispielsweise zur Abklirung diagnostischer Fragen nicht unterschiedliche
Arzte aufsuchen, sondern konnen sich in einer Einrichtung bewegen. Spiite-
stens im Endstadium der Krankheit erweist sich dieser Kooperationsmodus von
Ambulanzen bzw. Tageskliniken und niedergelassenen Arzten fiir sie jedoc':h
als prekir, weil die Befugnisse der Ambulanzen und Tageskliniken nicht weit-
reichend genug sind, um eine krankheitsangemessene Betreuung zu
garantieren. Beispielsweise diirfen sie keine Hausbesuche durchfiihren und sind
nicht in das Netz ambulanter sozialer und pflegerischer Versorgungseinrichtun-
gen eingebunden®, so daf ein Verbleib der Patienten in der hiuslichen Umge-
bung und der ambulanten Versorgung nicht oder nur unter erheblichen Prob_le-
men moglich ist und fast immer das Krankenhaus als "Auffangbecken” fungie-
ren mufl (Schaeffer 1990: Bollinger und Hohl 1981). Ahnliche Probleme

—

6 Letztendlich wirkt sich hier aus, daB sich Ambulanzen und Tagesklinken zur Kran-
kenhausmedizin zugehérig fiihlen. Ahnlich wie ihre, in der stationdren Versorgung ti-
tigen Kollegen fithlen sich die Arzte fir Fragen der Versorgungssteuerung eigentlich
nicht zustandig (Schaeffer 1990; Bollinger und Hohl 1981). Das hat damit zu tun, daB
im Krankenhausbereich die Herstellung des Briickenschlags zur ambulanten Versor-
gung und die Vermittlung und Organisation sozialer, finanzieller und pflegerischer
Hilfen und anderer nachfolgender VersorgungsmaBnahmen zu den Aufgaben des So-
zialdienstes gehéren, Dieser aber darf in Ambulanzen und Tageskliniken nicht titig
werden, weil er aus den Pflegesitzen der stationiir aufgenommenen Patienten finan-

ziert wird. Infolgedessen ist in diesen Einrichtungen eine empfindliche Versorgungs-
licke entstanden,



bestimmen auf diesen Pfaden auch die Kooperation von stationirer und ambu-
lanter pflegerischer Versorgung.

Bemerkenswert ist ein weiteres: die Versorgung von Aids-Patienten erfolgt
zwar auch auf den Pfaden 2 und 3 iiberwiegend ambulant, jedoch sind sowohl
HIV-Ambulanzen als auch Tageskliniken Teil des Krankenhauses und gehoren
zur stationidren Versorgung. Im Gegensatz zum Pfad 1 obliegt die Betreuung
wie auch die Definition und die Steuerung des Behandlungsverlaufs hier also
wesentlich dem stationdren Sektor, was dessen hinlidnglich kritisierte Dominanz
(exemplarisch hierzu Trojan und Waller 1980) faktisch verstirkt und keines-
falls zu einer Neubestimmung des Verhiltnisses von ambulanter und stationiirer
Medizin bzw. Versorgung fiihrt.

Andere Probleme ergeben sich daraus, dall die zu den jeweiligen Pfaden
gehérenden Versorgungsbestandteile nicht austauschbar sind, weil sich die ein-
zelnen Leistungsangebote nicht nahtlos zusammenfiigen.

Unsere Analyse zeigt beispielsweise, dal eine Kooperation von kranken-
hausbetriebenen Ambulanzen/Tageskliniken und Aids-Schwerpunktpraxen
undenkbar ist, weil beide die gleiche Expertise beanspruchen und deshalb ten-
denziell in Konkurrenz zueinander stehen. Nicht unéhnlich ist es mit der
Kooperation von "Normalirzten” - also niedergelassenen Arzten ohne Aids-
Expertise - und Krankenhiusern mit Aids-Schwerpunktstationen. Weil letztere
bemiiht sind, Aids-Patienten so friih wie moglich wieder nach Hause zu entlas-
sen (und auBerdem weniger Moglichkeiten der Verweildauerprolongierung
haben als Stationen mit gemischter Klientel) bendtigen sie im ambulanten
Bereich kompetente Kooperationspartner, die ihnen Patienten abnehmen, die
bei anderen Krankheitsbildern hierzulande noch der Obhut der stationiren Ver-
sorgung iiberlassen blieben.

Fiir die Patienten ist das folgenreich: sie konnen sich nicht beliebig auf den
unterschiedlichen Versorgungspfaden hin- und herbewegen, sondern sind auf
den einmal betretenen Weg angewiesen. Mischen sie die Pfade oder, genauer
gesagt, die sie konstituierenden Versorgungsbestandteile, entsteht die Gefahr
von Diskontinuitiiten, weil die einzelnen Versorgungsbestandteile nur innerhalb
des jeweiligen Verbundsystems eine einigermafen integrierte Versorgung erge-
ben. Wechseln sie die Pfade, so sind eine Reihe von Umstellungsprozessen
erforderlich, bei denen die Kontinuitit der Behandlung und Betreuung ebenfalls
- zumindest temporir - in Frage gestellt ist. o

Alle Versorgungspfade ermoglichen eine weitgehend liickenl'ose medizini-
sche Behandlung und Betreuung bei HIV und Aids. Die Bereltst‘ellung von
addquaten sozialen, psycho-sozialen und vor allem von pﬂegerischen- und
hauswirtschaftlichen Hilfen stoBt jedoch auf Schwierigkeiten, die zu einem

nicht unerheblichen Teil struktureller Natur sind.
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Betrachten wir dies exemplarisch an den zuletzt genannten Hilten. Gerade
hauswirtschaftliche Dienste haben cine. fiir den Verbleib von Aids-Patienten
(und generell von chronisch Kranken) in der hiiuslichen Umgebung zentrale
und hierzulande zumeist unterschiitzte Bedeutung. Wenn hauswirtschattliche
Dienste nicht zu mobilisieren sind, ist oft die gesamte hiusliche Versorgung in
Frage gestellt und wird eine stationdire Einweisung erforderlich. Sie bilden also
die Basis, auf der alle anderen Dienste aufbauen. Finer der von uns befragten
Arzte bringt dies drastisch auf den Punkt, indem er feststellt:

"Wir kiinnen zu Hause cine ganze Intensivstation aufbauen und alles medizi-
nisch Mogliche machen. Aber was niitzt uns das. wenn der Miil! nicht herunter-
getragen wird?"

In uniibersehbarem Kontrast dazu steht die Relevanz, die diesen Diensten im
hiesigen System der sozialen Sicherung zugebilligt wird. Sie stehen am unteren
Ende der Hierarchie an Diensten und Versorgungsleistungen und existieren nur
als Appendix zur ambulanten Krankenpflege, die ihrerseits nur als Appendix
medizinischer Behandlung ihre Berechtigung hat- (Garms-Homolova und
Schaetfer 1992). Hauswirtschattliche Hilfen kénnen daher eigentlich nicht oder
nur unter Umgehung der Zuweisungsmodalititen "allein” zur Verfiigung
gestellt werden. Aids-Patienten weisen Jedoch (wie viele chronisch Kranke)
zunichst vornehmlich Bedarf an eben diesen Hilfen auf (ebenso an psycho-
sozialer Unterstiitzung, Wyns und Borchers 1992: Besselmann et al. 1990),
bevor sie dann - meist sehr plotzlich - zu Schwerst- oder gar Terminaiptlegen
werden. Daf} diese Hilfen im Versorgungsalltag "offiziell" nicht so bereitge-
stellt werden kénnen, wie sie bendtigt werden, hat zur Folge, dal3 einem wichti-
gen Betreuungs- und Unterstiitzungsbedarf nicht entsprochen werden kann und,
dariiber hinaus, daB die Pflegedienste nicht in der Lage sind, wichtige Voraus-
setzungen fiir die sich anschlieBenden Pflegephasen zu schaffen. Meist konnen
sie sich erst in schwierigen Pflegephasen und oft dazu noch in Krisensituatio-
nen einschalten und miissen dann Akrobatakte vollbringen, um einen Verbleib
in der hiuslichen Umgebung zu garantieren. Doch auch dann, wenn Patienten
"t?ndlich" krankenptlegebediirftig sind und somit auch hiusliche Pflegehilfen
emfagher zugewiesen werden kdénnen, ist ihre lingerfristige Aufrechterhaltung
sch\ylerig. Die Konsequenzen dessen wurden in dem oben zitierten Textauszug
bgreus benannt: Konnen diese, bis heute nur ein marginales Dasein fristenden
Dienste nicht sichergestelit werden, bricht zuweilen die gesamte hiusliche Ver-
sorgung zusammen und bleibt nur das Krankenhaus als Ausweg/.

7 Fiir den Bereich
hier unzureichen.
spiel dafiir stellt
ratene schwerkr

sozialer Dienste 1461 sich Ahnliches konstatieren, Viele Hilfen sind
dlausgcbau[ oder auf andere Klientengruppen zugeschnitien. Ein Bei-
die Obdachlosenhilfe dar. Soll fir unerwartet in soziale Notl

: agen ge-
anke Patienten Wohnraum beschafft werden, sind die Sozi:

arbeiter
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Auch das Ineinandergreifen medizinischer, sozialer, psycho-sozialer und
ptlegerischer Hilfen bleibt trotz aller Bemiihungen der professionellen Akteure
ahnlich detizitar wie bei anderen chronischen Erkrankungen. Das wirkt sich
ebenfalls besonders in den Spitstadien der Krankheit - der Phase, in der umfas-
sende und gut aufeinander abgestimmte Hilfesysteme unabdingbar sind - pro-
blematisch aus. Aids-Patienten drohen dann zwischen einer Vielzahl von
Instanzen und Helfergruppen hin- und hergeschleust zu werden.

Bei Betrachtung des Krankheitsverlaufs fillt auf, daf§ die Versorgung von
Aids-Patienten - gleich, auf welchem der Pfade sie sich bewegen - im Endsta-
dium der Erkrankung unzureichend ist. Bei einem Verbleib in der hiuslichen
Umgebung ist vor allem die pflegerische und hauswirtschaftliche Betreuung
vor Schwierigkeiten gestellt. Die wenigen vorhandenen Aids-Spezialpflege-
dienste sind in der Regel hoffnungslos iiberlastet. Normale Pflegeanbieter ste-
hen Aids-Patienten nach wie vor aversiv gegeniiber, weitl Aids-Patienten
kosten- und pflegeintensive Patienten sind, deren Betreuung mit den reguliiren
Kostensitzen nicht zu decken ist und sie die Pflegeanbieter vor Kapazititspro-
bleme stellen (Borchers und Melchinger 1991; Schaeffer 1992). Noch immer
spielen auch Qualifikationsdefizite der Anbieter eine Rolle, so dal die Qualitit
der Betreuung fragwiirdig ist. Die meisten Aids-Patienten sterben folglich im
Krankenhaus, wo die Versorgung terminal kranker Aids-Patienten aber aus
Kapazititsgriinden heute ebenfalls nicht mehr in der Weise erfolgen kann, wie
es der Programmatik vieler stationirer Einrichtungen der Aids-Krankenversor-
gung in der Anfangszeit entsprach. Der Mangel an Hospizen, adiquaten Pflege-
diensten mit entsprechender finanzieller Absicherung und entsprechend qualifi-
ztertem Personal macht sich also deutlich bemerkbar und kann auf keinem der
Pfade kompensiert werden.

Auf allen Pfaden wird, trotz entgegengesetzter Absichtserkldarungen, der
Vernetzung mit den Leistungen informeller Helferkreise zu wenig Beachtung
geschenkt. Zweierlei ist in diesem Kontext anzumerken: Zum einen tendieren
die professionellen Akteure dazu, das soziale Netz von Aids-Patienten zu iiber-
schitzen. Weil es bretter und vielfiltiger ist als das der Normalklientel kranken-
versorgender Einrichtungen (Menschen im hoheren Lebensalter), halten sie es

auf die Hilfenetze fiir Obdachlose verwiesen, die sich hier aber als véilig insuffizient
und unangemessen erweisen. Hinzu kommt, daf Hilfenetze im sozialen Bereich nicht
verkniipft sind und mehr oder minder nebeneinander existieren. So ist beispielsweise
das Drogenhilfe- oder auch das Obdachlosenhilfesystem kaum mit der medizinischen
Versorgung verkniipft. Auch das erweist sich fiir eine krankheitsangemessenene Ver-
sorgung Aids- Kranker als problematisch. Nicht unerwiihnt bleiben soll schliefilich,
daB dic durch die Verrechtlichung und Verregelung sozialer Hilfen provozierien lan-
gen Amtswege und Bearbeitungszeiten sozialer Hilfen fiir eine dem Krankheitsverlauf
adiiquate Versorgung Schwerkranker hinderlich sind.
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auch fiir strapazierfihiger. Darin sehen sie sich durch die kurzfristig hohe
Hilfsbereitschaft und die zahlreichen spontanen Hilfeleistungen bestatigt. Lin-
gerfristige Hilfeleistungen sowie solche, die in einem Krankheitsstadium
erbracht werden miissen, in dem die fiir natiirliche Hilfe notwendige Reziprozi-
tit von den Kranken nicht mehr aufrechterhalten werden kann, stoBen jedoch
auch hier auf Grenzen der Belastbarkeit. Vielfach werden diese von den profes-
sionellen Akteuren nicht zur Kenntnis genommen, und dieses wird oft Ursache
von Destabilisierungen der Versorgungssituation. Zum anderen wird iiberse-
hen, dal formelle und informelle Hilfen der Abstimmung und Koordination
bediirfen und es dazu systematischer Anstrengungen seitens der professionellen
Versorgung bedarf. Die Leistungen formeller und informeller Helferkreise ste-
hen partiell in einem Substitutionsverhiltnis zueinander. Im giinstigen Fall
erganzen sie sich spontan, oft aber greifen informelle und professionelle Hilfen
nicht ineinander. Als Folge dessen kommt es zu Uberlagerungen der Hilfelei-
stungen, ebenso zu Konflikten zwischen den unterschiedlichen Helferkreisen
und auch zu Uber- und Unterversorgungserscheinungen. Nur durch explizite
Vernetzungsanstrengungen und Unterstiitzungen der Angehérigen bzw. infor-
mellen Helfer konnen solche Phinomene vermieden werden (exemplarisch
Heinemann-Knoch und Kardoff 1989; Mair 1990; Weber 1992).

Alle geebneten Versorgungpfade reichen - das ist als weiteres festzustellen -
lediglich in den Raum der organisierten professionellen Versorgung. Die in den
Grauzonen des -etablierten Versorgungssystems angesiedelten alternativen
Heilangebote gelten aufgrund ihrer zumeist von der professionellen Versorgung
abweichenden Problemdefinitionen als inkompatibel und sind nicht mit ihnen
verkniipft. Diese nur auf inoffiziellen Wegen zuginglichen Versorgungsange-
bote werden von Aids-Patienten Jedoch zunehmend in Anspruch genommen, je
weiter die Chronifizierung der Krankheit voranschreitet. Die Patienten bewe-
gen sich in diesem Fall in zwei getrennten und sich in der Regel als konkurrent
definierenden Hilfenetzen. Auch daraus erwachsen eine Reihe von Versor-
gungsproblemen, die sich ebenfalls vornehmlich in den Spitstadien der Krank-

heit auswirken - dann, wenn die Patienten zwingend auf Hilfeleistungen der
orgamisierten professionellen Versorgung angewiesen sind.

Schicht- und professionsspezifische Aspekte

Unter schichtspezifischen Gesichtspunkten betrachtet zeigt sich, daB den mei-
sten Versorgungspfaden bzw. -angeboten (auch den unter Innovationsgesichts-
punkten vielversprechenden) das Bild des informierten, aktiven Patienten mit
sozialem Riickhalt zugrundeliegt. Der EinfluB der zunichst hauptsiichlich
betroffenen und artikulationsstarken Gruppe der iiberwiegend zur Mittelschicht
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zahlenden Schwulen ist dabei evident. Die dadurch favorisierten Anpassungen
der Krankenversorgung sind in manchen Fillen daher weniger aids- als mittel-
schichtspezifisch. Das erweist sich fiir viele andere Patientengruppen als hin-
derlich, so zum Beispiel fiir aids-kranke Fixer, deren Lebensweise, Krank-
heitsauffassung und fehlende Kraft zu 6ffentlicher Artikulation eine komplexe
Problemlage bilden. Diese lifit sich oft nur schwer mit den Handlungsroutinen
der Krankenversorgung in Ubereinstimmung bringen und schligt sich nach wie
vor in massiven Versorgungsdefiziten nieder. Ahnliches la8t sich auch fiir
andere Patientengruppen konstatieren, etwa fiir aids-kranke Frauen oder Aus-
linder.

Betrachtet man den Beitrag der verschiedenen professionellen und berufli-
chen Helfergruppen zur Herstellung einer krankheitsangemessenen und dabei
integrierten Versorgung Aids-Erkrankter, so ist festzustellen, dall die Versor-
gungspfade wesentlich durch die Anstrengungen der medizinischen Profession
determiniert sind. Angefiihrt seien beispielsweise die Bemiihungen darum, auch
bei einer so schwerwiegenden Krankheit wie Aids eine weitgehend extramurale
Versorgung zu ermdglichen, dieser Intention entsprechende neue Formen der
Kooperation auf professionsinterner wie -iibergreifender Ebene zu entwickeln
und als "nicht-medizinisch” beleamundete Aufgaben der Versorgungssteuerung
wahrzunehmen. Aids hat - so mochten wir behaupten - Katalysatorfunktion
gehabt und zu einer "Bewegung" innerhalb der medizinischen Profession (Bu-
cher und Strauss 1972) gefiihrt. Das zeigt sich unter anderem darin, daf} viele
der in der Aids-Krankenversorgung auf der Ebene érztlichen Handelns erprob-
ten Innovationen nun vermehrt auch in anderen Bereichen der Krankenversor-
gung diskutiert und eingefiihrt werden.

Vergleichbares 1Bt sich fiir die anderen Helfergruppen nicht in dieser Weise
konstatieren. Zwar haben sie in bis dahin unbekanntem Ausmal} Einzug in die
Aids-Krankenversorgung gehalten und eine wichtige Bedeutung gewonnen.
Vielen, dieser meist zu den Semi-Professionen (Etzioni 1969; Forsyth und
Danisiewicz 1985) gehorenden Helfergruppen, fillt es aber schwer, nicht in
konkurrente Beziehung zu anderen Berufen zu geraten und ein klares, von den
Titigkeiten anderer Berufe abgegrenztes Aufgabenprofil sowie ein entspre-
chendes Selbstverstindnis zu entwickeln und es organisatorisch abzusichern.
Vielerorts reiben und zerreiben sie sich in innerinstitutionellen Konflikten, set-
zen aufzehrend viel Energie dafiir ein, geeignete Arbeitsbedingungen herzustel-
len - vor allem, wenn sie in einem durch die Medizin determinierten Hand-
lungsrahmen titig sind -, kimpten fortwihrend um die Festigung des eigenen
Status und erschopfen sich dabei zuweilen unversehens auf Nepenschaugléitzen.
Sehr viel mehr gilt ihr Interesse folglich dem Ringen um das eigene _Aufgaben—
gebiet als dem Bemiihen, einen Briickenschlag zu anderen Institutionen ode?r
Berufen herzustellen. Einige konzeptionell sehr interessante Modelle - bei-
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spielsweise die Koordinationspflege oder eines, das die Diffundierung aids-
spezifischen Wissens gewihrleisten sollte - scheiterten aus diesen Griinden
sogar. Andere - etwa im Bereich psycho-sozialer Beratung und Unterstiitzung -
sind vor erhebliche Schwierigkeiten gestellt. Generell finden sich relativ hohe
Personalfluktuationen bei diesen Helfergruppen. Solche Phiinomene sind nicht
etwa personalem Unvermogen geschuldet, wie zuweilen vermutet wird. Viel-
mehr kommen hier generelle Professionalisierungsdefizite dieser unter macht-
theoretischen Gesichtspunkten als "schwach" bezeichneten Professionen
(Freidson 1986) zum Ausdruck, die mehr Aufmerksamkeit bedurft hatten, als
es in der Praxis der Fall war (Schaeffer 1991, 1992).

Das ist um so nachdriicklicher zu betonen, da viele Innovationen in der
Krankenversorgung professions- und berufspolitisch sorgfiltig bewachte Zu-
stdndigkeiten beriihren. Besonders beriihrt hiervon sind die Medizin, die sich
gegen zunehmende Deprofessionalisierungstendenzen zu wehren versucht und
tiir die Aids unverhoffte Profilierungsmoglichkeiten eroffnete, die Ptlege, die -
gegenlaufig - seit geraumer Zeit um groBere inhaltliche und organisatorische
Eigenstindigkeit ringt sowie die psycho-sozialen Helferberufe, denen es eben-
falls um eine eigenstindige Position in der Krankenversorgung geht. Zum Teil
kreuzen sich ihre Reformanstrengungen untereinander. Schwerwiegender aber
noch ist, daf} die Innovationsbestrebungen iiberwiegend von den Medizinern
ausgehen, wobei das In-eins-Fallen von medizinischem Autoritdtsanspruch und
faktischer Vormachtstellung der Medizin dazu fihrt, daf schon bei der Pro-
blemdefinition Interessen der anderen Helfergruppen nur in spezifisch gefilter-
ter Form zugelassen werden. Das Zusammenspiel der an der Versorgung von
Aids—Patienterg beteiligten Berufe ist deshalb in der Praxis vielerorts problema-
tisch und die Uberwindung des sich fiir die Herstellung einer integrierten Ver-
sorgung (und ebensolcher Versorgungspfade) als hinderlich erweisenden Pro-

tessionsseparatismus ist angesichts dieser Konstellation weitaus schwieriger als
vermutet.

Umsetzungs- und Implementationsprobleme bei der Realisierung von
Versorgungsinnovationen

Viele der im Zusammenhang mit Aids erprobten Versorgungsinnovationen sind
aus der Logik und Perspektive eines Arbeitsfeldes konzipiert und umgesetzt,
ohne den Gesamtzusammenhang der Versorgung hinreichend zu beachten.
Z_uweilen verschiirfen solche inkrementalen Anpassungen als reine Binnenra-
tonalisierungen einen der Hauptmingel des Krankenversorgungssystems: die
gewachsene Desintegration (Schaeffer, Moers und Rosenbrock 1992). Nachtei-
le ergeben sich auch daraus, da dem Wechselspiel von Reformbemithungen
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und gewachsenen Strukturen (z.B. bestehende institutionelle Ordnungs- und
Hierarchiestrukturen) zu wenig Aufmerksamkeit geschenkt und letztere zu
wenig auf den ReformprozeB vorbereitet und in thn einbezogen wurden. Aver-
sionen, Konflikte, Machtprozesse und in deren Folge Deformationen der
eigentlichen Intentionen sind Konsequenzen dessen und in der Aids-Kranken-
versorgung insbesondere in der ambulanten Pflege und anderen ambulanten
sozialen und psycho-sozialen Diensten zu beobachten.

So richtig es also war, unerwartete Problemlagen wie die Aids-Krise zu Ver-
sorgungsinnovationen zu nutzen, so notwendig wiire es auch gewesen, die Er-
fahrungen aus dem Innovations- und Implementationsmanagement stirker zu
beriicksichtigen. Viele der in der Aids-Krankenversorgung erprobten Refor-
men, gleich ob sie "von oben" - also gesundheitspolitisch gesteuert - oder "von
unten”, also spontan erfolgten, haben mit erheblichen Umsetzungs- und Imple-
mentationsproblemen zu kdmpfen. Gerade in als reformresistent angesehenen
Bereichen bediirfen Innovationen einer reagiblen Implementationsbegleitung
und -steuerung (Mayntz 1983). Sonst entstehen - wie oft bei Reformversuchen
im Gesundheitswesen bilanziert (Shadish 1990; v. Troschke et al. 1990) und in
der Aids-Krankenversorgung bestitigt (Schaetfer 1991) - AbstoBungsreaktio-
nen, werden Fehlentwicklungen eingeleitet oder Insellésungen geschaffen, die
sich iiber kurz oder lang als nicht lebensfahig erweisen. Oder es werden nur
solche Teile des Vorhabens realisiert, die mit den gegebenen, eigentlich als
modifikationsbediirftig erachteten Strukturen in Einklang stehen. Unsere Ana-
lyse zeigt, da} viele Unebenheiten der von den professionellen Akteuren ge-
bahnten Versorgungswege solchen Implementationsdefiziten geschuldet sind.

Das als AnlaB zu nehmen, um den Wert der in der Aids-Krankenversorgung
erbrachten Leistungen zu relativieren, wire verfehlt. Insgesamt zeigen die hier
gesammelten Erfahrungen, daf das Versorgungssystem unter hohem Problem-
druck flexibler und verinderungsfihiger ist als gemeinhin angenommen.
AuBerdem verdanken wir der Aids-Krankenversorgung einen reichhaltigen
Fundus an Anregungen dafiir, wie Grenzen und Insuffizienzen der Versorgung
chronisch Kranker iiberwunden werden kénnen. Und angesichts der Tatsache,
daB chronische Erkrankungen das Gesundheitsproblem unserer Tage darstellen,
sind all solche Anregungen wie auch die damit gesammelten positiven und
negativen Erfahrungen von unschitzbarem Wert.

Aktuelle Entwicklungen in der Aids-Krankenversorgung
AbschlieBend méchten wir auf zwei aktuelle Entwicklungen eingehen. Die ein-

zelnen mit der Versorgung von Aids-Patienten betrauten Einrichtungen - gleich
in welchem Aggregat der Krankenversorgung - sind heute damit konfrontiert,
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dal3 sich die Zahl der Patienten in den letzten Jahren merklich erhoht hat. Es
kommen, entsprechend den epidemiologischen Realititen, weitaus mehr Pati-
enten in die einzelnen Einrichtungen, und sie kommen aufgrund der Weiter-
entwicklung der Therapeutik und der Chronifizierung der Krankheit lingere
Zeit. Gleichzeitig hat sich die soziale Zusammensetzung der Patienten gedn-
dert. Aids hat auch hierzulande den "Weg nach unten” in die unteren sozialen
Schichten angetreten (Rosenbrock 1992). Verbunden damit haben sich die
Anforderungen an die einzelnen Einrichtungen in quantitativer wie in qualita-
tiver Hinsicht gewandelt. In fast allen Einrichtungen ist daher ecine zweite
Welle von Reformen notwendig. Defizite der anfanglichen Reform- und
Anpassungsbemiihungen sollten dabei ausgeglichen und es sollte auf die neuen
Anforderungen reagiert werden.

Allerdings ist fragwiirdig, ob die professionellen Akteure dazu in der Lage
sind. Denn die Notwendigkeit, sich erneut als "change agents” produzieren zu
miussen, trifft sie in einer Zeit, in der immer uniibersehbarer wird, dal} die
imposante Thematisierungskarriere, die Aids zuniichst durchliet, im Abflauen
begriffen ist. Das Interesse, sich fiir Aids zu engagieren oder sich im Interesse
von Aids zu profilieren, ist auf allen gesellschaftlichen Ebenen im Vergleich
zum Beginn des Auftauchens von Aids merklich gesunken. Gleichzeitig sind
strukturelle Spielriume, die fiir die aidsspezifische Anpassung der Krankenver-
sorgung zunichst zur Verfiigung standen, nicht mehr so einfach zu mobilisie-
ren. Das bedeutet, da heute dringende Erfordernisse - etwa die Sicherstellung
der Betreuung Aids-Erkrankter in der Terminalphase, die Notwendigkeit einer
stidrkeren Diversifizierung der Versorgung nach Zielgruppen (Drogenabhingi-
ge, Frauen, Auslinder, heterosexuelle Minner) oder eine zweite Welle von
Anpassungen der Aids-Krankenversorgung - schwerer realisierbar sind als in
den zuriickliegenden Jahren. Fiir die Versorgung der Patienten ist das folgen-
reich: So unrealistisch die anfiingliche Risikowahrnehmung gewesen sein mag,
unbestreitbar ist, da sich eine "Entwarnung” in einer Zeit, in der die Kranken-
zahlen nach wie vor steigen und sich in den krankenversorgenden Einrichtun-
gen zunehmend Engpisse und Probleme abzeichnen, prekir auswirkt. Das
betrifft sowohl die Qualitiit der Betreuung als auch das innovative Potential, das
in der Aids~Krankcnversorgung trotz vieler struktureller Widrigkeiten beispiel-

haft wie in nur wenigen anderen Bereichen der Krankenversorgung zuvor ent-
faltet werden konnte
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