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GLIEDERUNG

Spezialisierte Palliativversorgung…

• Anspruch und Wirklichkeit

• Zugangs- und Versorgungsgerechtigkeit

• Epistemische Ungerechtigkeit

• Diskussion und Ausblick
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• Mehrfachdiskriminierung: Alle Formen von Diskriminierung, die auf mehr als einem 
Diskriminierungsgrund basieren. [1]

• Intersektionalität: Formen der Benachteiligung, die sich nicht einfach aneinanderreihen 
lassen, sondern in ihren Verschränkungen und Wechselwirkungen Bedeutung bekommen. 
Die intersektionale Perspektive erlaubt, vielfältige Ungleichheits- und Unterdrückungs-
verhältnisse miteinzubeziehen, die über eine Kategorie allein nicht erklärt werden können. 
[2]

MEHRFACHDISKRIMINIERUNGEN & INTERSEKTIONALITÄT
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PALLIATIVVERSORGUNG

Definition Palliative Care

„Palliative Care ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualität von
Erwachsenen und Kindern mit lebensbedrohlichen Erkrankungen sowie ihrer
Familien. Sie zielt darauf ab, Leiden vorzubeugen und zu lindern – durch frühzeitiges
Erkennen, sorgfältige Einschätzung und wirksame Behandlung von Schmerzen und
anderen belastenden Beschwerden egal ob diese körperlicher, psychosozialer oder
spiritueller Art sind.“ [3]

Pallium (lat.) = Mantel, Umhang
hospitium (lat.) = Herberge, Gast, Gastfreundschaft
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PALLIATIVVERSORGUNG

Gesundheitliche Chancengleichheit ist durch die WHO als wesentlicher Bestandteil sozialer
Gerechtigkeit anerkannt. Die Worldwide Hospice Palliative Care Alliance hat den
Fachbereich der Palliativversorgung als “einen der Bereiche des Gesundheitswesens mit den
größten Ungleichheiten” bezeichnet und die Notwendigkeit betont, den gleichberechtigten
Zugang zu ihr zu verbessern [4].
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Frau B.

• weiblich

• 60 Jahre

• Verheiratet, 2 Kinder

• Kleinzelliges Bronchial-CA

• Gehirnmetastasen

• Selbst Pflegefachkraft

• Keine Sprachbarriere

DIAGNOSE
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DIAGNOSE

Frau B. 

• Erkrankungsart
• Tumorerkrankung: Höhere Wahrscheinlichkeit für SPV [6,7]

• Sozio-ökonomischer Status
• Hoch: häufiger Zugang zu Palliativversorgung [8,9]

• Vorwissen
• Persönliches Vorwissen der Patientin
• Stärkerer Zugang zu Versorgungsstrukturen [10]
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Frau Y.

• weiblich

• 60 Jahre

• Verheiratet, 2 Kinder

• Kleinzelliges Bronchial-CA

• Gehirnmetastasen

• Reinigungskraft

• Sprachbarriere

DIAGNOSE
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DIAGNOSE

Frau Y. 

• Niedriger sozio-ökonomischer Status
• Weniger Zugang zu Vorwissen/Versorgungsstrukturen u. Palliativversorgung [9-11]
• Kommunizieren ihre Versorgungsbedürfnisse weniger [10-12]
• Weniger Möglichkeiten der Organisation der Versorgung in der Häuslichkeit [13]

• Stattdessen: Spätere Diagnosestellung [14] und Entwicklung von klinisch komplexeren
Symptomlagen [15]

• Sprachbarriere
• Späterer Zugang zu Palliativversorgung [11,14,16]

• Kulturelle Besonderheiten
• Niedrigere Rate an Vorsorgeuntersuchungen (Krebserkrankungen) [11]
• Geringeres Vorwissen zu Palliative Care und den damit verbundenen Angeboten [14]
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Frau B.

• Hat sich selbst um psychoonkologische 
Unterstützung gekümmert

• Besucht Selbsthilfegruppe

• Hat im Klinikum auf Besuch der 
Sozialarbeiterin bestanden

• Hat im nächsten Arztgespräch nach 
Möglichkeiten der Vorsorge gefragt

• Spricht viel mit ihrem Mann und ihren 
Kindern über ihre Wünsche

PROGRESS DER ERKRANKUNG
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Frau Y.

• Kennt sich wenig in den 
Versorgungsstrukturen und damit 
verbundenen Angeboten aus (Psycho-
onkologie, Sozialarbeit)

• Zusätzlich: Sprachbarriere

• Kulturelle Besonderheiten (z.B. in 
Hinblick auf Krankheitsverarbeitung, 
Kommunikation, 
Entscheidungsfindungen und –
prozesse innerhalb der Familie)

PROGRESS DER ERKRANKUNG
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PROGRESS DER ERKRANKUNG

Frau Y. 

• Erkrankungsart
• Tumorerkrankung, klare Indikation, erwartbarer Krankheitsverlauf [17,18]

• Sozio-ökonomischer Status
• Kommunizieren (Versorgungs)bedürfnisse seltener [10-12]

• Kulturelle Besonderheiten
• Sprachbarriere [11,14]
• Diskriminierungserfahrungen [14]
• Misstrauen und Unkenntnis ggü. Versorgungsstrukturen [14]
• Vertrauen und Beziehung muss umfänglicher aufgebaut werden, Verstehen und sich

Einlassen auf die Migrationsgeschichte, um Vertrauensaufbau zu ermöglichen [11]
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Frau B.

• Sterbeort:  zuhause

• SAPV-Team

• Ambulante Hospizbegleiterin

• Wusste um die Möglichkeit einer 
gezielten Sedierung

• Hat mit ihrer Familie über ihre Wünsche 
hinsichtlich der Beerdigung gesprochen

• Trauerangebote sind der Familie 
bekannt

LETZTE LEBENSPHASE
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LETZTE LEBENSPHASE

Frau B. 

• Erkrankungsart
• Tumorerkrankung, gute Symptomkontrolle [19,20]

• Sozio-ökonomischer Status, hoch
• Sterbeort: häufiger zuhause [21,22]
• Krankenhauseinweisungen: weniger Notfalleinweisungen in den letzten 3 Lebens-

monaten [8,9]

• Vorwissen
• Stärkerer Zugang zu Versorgungsstrukturen [10-12]
• Kommunizieren ihre Versorgungsbedürfnisse häufiger [12,13]
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LETZTE LEBENSPHASE
Frau Y. 

• Erkrankungsart
• Tumorerkrankung, Symptomkontrolle? PMD?

• Sozio-ökonomischer Status, niedrig
• Sterbeort: Krankenhaus [21,22]
• Krankenhauseinweisungen: häufigere Notfalleinweisungen in den letzten 3 Lebens-

monaten [8,9] kumuliert mit Migrationshintergrund [11]

• Kulturelle Besonderheiten
• Kultursensible Wünsche der Versorgung [14]
• Ggf. andere Kommunikationsweisen u. Konzepte über das Leben und Sterben [14,23]
• Ggf. andere Dynamiken der Entscheidungsfindung [14,24]
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• LGBTQIA+ community [25,26]

• Menschen mit 
Demenzerkrankungen [27-30]

• Menschen mit psychischen 
Erkrankungen [31-33]

• Menschen mit Behinderungen

[34-36]

• Obdachlose Menschen [37-39]

ZUGANGSGERECHTIGKEIT
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EPISTEMISCHE UNGERECHTIGKEIT

Epistemische Ungerechtigkeit [42-44]
• Grundfrage: Wer hat Wissen und wer bekommt Wissen?
• Wissen ist fundamental sozial und damit in soziale Machtstrukturen eingebettet 

Ungerechtigkeiten

Testimoniale Ungerechtigkeit [42-44]
• Teil epistemischer Ungerechtigkeit
• Meint die Anerkennung und Aussagen einer Person als „zeugnisfähig“
• Herabwürdigung der Glaubwürdigkeit einer Person aufgrund eines negativen Vorurteils 

ggü. der sozialen Identität (z.B. psychische Erkrankung, Geschlecht, Ethnie, Alter)
• Verletzt die Zeugnisfähigkeit und führt zu testimonialer Ungerechtigkeit
 informal prejudice: Vorurteilshafte Annahme, dass eine Person aufgrund ihrer sozialen    
Identität nicht auf entsprechende („wahre“) Informationen zugreifen kann.
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EPISTEMISCHE UNGERECHTIGKEIT

Testimoniale Ungerechtigkeit in Palliative Care?

Ja!

Testimoniale Ungerechtigkeit in Verbindung mit Alter
Ältere Menschen werden tendenziell später den Strukturen der SPV zugeführt. Ihre
Symptome werden im direkten Vergleich zu jüngeren Patient*innen als weniger drastisch und
belastend eingeschätzt. Das Sterben scheint eine implizite Norm weniger zu verletzen und
das Sterben älterer Menschen wird als ein „langsam weniger werden“, als ein „langsam aus
dem Leben gehen“ beschrieben. Symptomen wird mit anderen Ansätzen (Biografiearbeit,
Ablenken, Absprechen) begegnet als den gleichen von jüngeren Menschen geschilderten
Symptomen (Schmerzmittel, gezielte Sedierung) [41,45]
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EPISTEMISCHE UNGERECHTIGKEIT

Was sind die Folgen? [44]

Primärschaden: Wird den Menschen somit ihre Zeugnisfähigkeit abgesprochen, kann in der 
Folge ein Gefühl der Ablehnung und der inneren Leere entstehen. Die Absprechung führt zu 
einer Abwertung der Würde und Menschlichkeit (Primärschaden).

Weitere Folgeschäden resultieren aus dem Primärschaden und können sein:
• Vertrauensverlust in das medizinische System
• Vertrauensverlust in die eigenen epistemischen Fähigkeiten (Folge: Zurückhalten von 

Informationen, sich nicht mehr trauen sich ggü. dem Behandlungsteam zu öffnen)
• Schlechtere somatische, psychische, soziale, spirituelle und kulturelle Versorgung
• Epistemischer Schaden: Informationsverlust mit der Folge von medizinischen Fehlern
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EPISTEMISCHE UNGERECHTIGKEIT

Hermeneutische Ungerechtigkeit [44]

• Meint, dass wir um eigene Erfahrungen verstehen und teilen zu können, entsprechende 
passende hermeneutische Ressourcen (wie Konzepte, Begriffe, Sprache) brauchen, um die 
Ungerechtigkeiten benennen und äußern zu können

• Ungerechtigkeit meint dann:
• Die unfaire Benachteiligung einer Person hinsichtlich der Möglichkeit eigene soziale 

Erfahrungen zu verstehen oder
• Die unfaire Benachteiligung aufgrund von Marginalisierung(en)

• Wichtig: Epistemische Ressourcen, um Ungerechtigkeit zu überwinden:
• Sprache, Konzepte, Theorien, Bewertungsstandards, Awareness-Arbeit
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WAS DAGEGEN TUN

Wichtig zur Überwindung epistemischer Ungerechtigkeit:

• Anerkennung unseres ganz eigenen implicit bias. 
Wahrnehmung und Beurteilung ist niemals neutral!

• „Neutralität“ bedeutet auch nicht automatisch gerecht.

• Auseinandersetzung mit unbequemen Fragen im Team:
• Welche unausgesprochenen Erwartungen haben wir an „gute 

Patient*innen“?
• Wer passt gut in unsere Abläufe und wer nicht?
• Routinefrage: Wer fehlt?
• Routinefrage: Was bedeutet „schwierig“ gerade? („schwierige 

Familie“, „non compliant“) Was steckt vielleicht dahinter?

• Aktives inne halten in der Praxis, kritische Reflexion und 
Irritation. „Was veranlasst mich im Moment dazu dem 
Patienten nicht zu glauben?“
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WAS DAGEGEN TUN

Wichtig zur Überwindung epistemischer Ungerechtigkeit:

• Awareness-Arbeit / Entstigmatisierung

• Netzwerkarbeit in die communities

• Kooperationen mit (geronto)psychiatrischen Einrichtungen u. 
Einrichtungen der Eingliederungshilfe

• Bewusster und aktiver Einbezug von Vertreter*innen der 
communities in den Forschungsbeirat / PPI

• Regelmäßiger Blick in entsprechende Patient*innen-Vertretungen 
und erstelltes Material (z.B. Arbeitsgruppen der DGP: Geriatrie, 
LSBTIQ+, Menschen mit intellektueller und komplexer 
Beeinträchtigung, Palliativversorgung und Menschen mit 
Migrationsgeschichte, Palliativversorgung und Psychiatrie)



Was wir sehen, prägt Versorgung.
Was wir nicht sehen, prägt genauso.
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