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1 Einleitung:
Ethnographie und die moderne Hospizbewegung

,In fritheren Zeiten war der Tod, der in den ,eigenen vier Winden’ eintrat,
durch ein festgelegtes Zeremoniell der Offentlichkeit zuginglich. Die Fami-
lie war beim Sterbenden anwesend. Der Pfarrer kam, um die ,Sterbesakra-
mente’ zu spenden. Die Verwandten, Nachbarn und Freunde kamen, um den
Verstorbenen die letzte Ehre zu erweisen und der Familie in ihrer Trauer
beizustehen. Sie waren die ersten ,Krisenagenten’, die bis hin zu allen for-
malen Angelegenheiten den Angehorigen die Sorgen abnahmen, so daB sie
sich ganz der Trauer hingeben konnten. (Zielinski 1993: 18)

,.Mit dem einzigen noch beweglichen Finger schrieb Herr B. am Computer
nieder, wie sein Weg zu Ende gehen sollte: ohne jegliche lebensverlingernde
MaBnahme[n]. Seit er seinen Willen so klar formuliert hatte, sei er gelassen
und entspannt gewesen, habe sogar seine Frau getrgstet, berichtet die Hos-
pizschwester. Als sich wenig spiter eine Lungenentziindung entwickelte,
richteten sich alle nach dem Wunsch des Kranken. Zwei Tage spiter starb
Herr B. ruhig zu Hause im Kreis der Familie. (SZ, 20.02.1981, entnommen
aus Seitz & Seitz 2002: 275)

Das erste Zitat gibt die gingige, durchaus idealisierte Vorstellung innerhalb
unserer Gesellschaft wider, wie in ,fritheren Zeiten’ gestorben wurde, wobei
in der Regel — wie auch in diesem Zitat — die ,fritheren Zeiten’ unbestimmt
bleiben. Sicher ist man sich aber, dass es eine Zeit gab, in der der Sterbende
zu Hause, integriert in eine sorgende Gemeinschaft, verbleiben durfte.
Durch die Medikalisierung unseres Lebens, durch das Streben nach Ge-
sundheit und durch die Entstehung der Kliniken sowie der in diesen Klini-
ken charakteristischen Apparatemedizin scheint uns dieses Selbstverstiand-
nis abhanden gekommen zu sein. In den letzten Jahren ist daher die ,,Ein-
samkeit des Sterbenden* (Elias 1991) hiufig festgestellt und kritisiert wor-
den. Aber es herrscht der Wunsch vor, bei dieser Kritik nicht stehen zu blei-
ben, sondern verinderte Bedingungen fiir den Sterbenden zu schaffen. Auf
diese veridnderten Bedingungen verweist das zweite Zitat. Hier wird eine
Szene aus den heutigen Tagen beschrieben: Herr B. wird nicht in eine Kli-
nik eingewiesen, sondern er darf, unterstiitzt durch einen Hospizdienst, zu
Hause ,im Kreis seiner Familie’ sterben. Haben wir also die fritheren Zeiten,
welche auch immer damit genau im ersten Zitat gemeint sind, wieder aufle-
ben lassen, indem der Sterbende in seinem Zuhause bei seinen Angehéorigen
bleiben darf? Findet hinsichtlich der institutionellen Ordnung im Sterben ein
Wiederaufleben vergangener Zeiten statt? Oder haben wir es womodglich
weniger mit einem Wiederaufleben (wovon auch immer genau) zu tun? Ge-
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stalten wir vielmehr eine institutionelle Sterbeordnung, die sich weniger an
der Vergangenheit orientiert, als an den Vorgaben unserer eigenen Gesell-
schaft sowie an den Vorstellungen eines modernen Subjekts?

Die moderne Hospizbewegung

Die moderne Hospizbewegung, die ein Sterben heutzutage zu Hause ermog-
licht, entsteht Ende der 60er Jahre des 20. Jahrhunderts. Sie er6ffnet, wie
auch die Euthanasiebewegung' und die Arbeiten der Sterbeforscherin KUB-
LER-ROSS?, einen breiten gesellschaftlichen Diskurs (vgl. hierzu Seale 1998:
91ff). Mit dem Thema Sterben und Tod — so erkennt man zu der damaligen
Zeit — hat man es ,mit einem echten sozialen Problem moderner Gesell-
schaften (Biischges 1994: 219ff) zu tun. Argumentiert wird, dass sich noch
keine, einer modernen Gesellschaft ,angemessene’ Umgangsweise mit Ster-
ben und Tod gefunden hat. Die gesellschaftliche Diagnose hierzu lautet,

' Als ein bedeutender Vertreter der Euthanasiebewegung innerhalb Deutschlands gilt die

1980 gegriindete Deutsche Gesellschaft fiir Humanes Sterben (DGHS), die sich wie die
Hospizbewegung als Biirgerbewegung versteht und die sich zum Ziel gesetzt hat, dem
Sterbenden das Recht iiber sein eigenes Lebensende zuriickzugeben. Um dieses Recht
zu stirken, beflirwortet die DGHS neben der passiven auch die aktive Sterbehilfe. Unter
passiver bzw. indirekter Sterbehilfe wird die ,,Abgabe von starken Schmerzmitteln, mit
denen billigend der Tod des Patienten in Kauf genommen, aber nicht bezweckt wird*
(DGHS 2003), verstanden. Dagegen bedeutet die aktive bzw. direkte Sterbehilfe ,das
Téten auf Verlangen* bzw. , Toétung eines Patienten auf dessen Wunsch und Bitte
(DGHS). Erlaubt in Deutschland ist allein die passive Sterbehilfe, bei der auf eine
kiinstliche Verldngerung des Sterbeprozesses verzichtet wird. Siehe hierzu auch Kirsch-
ner (1996: 38ff) und Simon (2000: 39). Vor diesem Hintergrund versteht die DGHS
,.die Sterbebegleitung der Hospizbewegung als einen Teil der Sterbehilfe* (Herv. i. O-
rig.; DGHS). Die Hospizbewegung selbst jedoch lehnt lebensverkiirzende Manahmen
ab. Diese MaBnahmen werden als widerspriichlich zur Hospizidee aufgefasst (Ammer-
mann & Frenz 1998: 262). Zu den Aussagen der DGHS siehe http://www.dghs.de. Ei-
nen Ubersichtlichen, aber dennoch umfangreichen Einblick in die Begrifflichkeit ,Ster-
bebegleitung’, ,aktive’ und ,passive Sterbehilfe’ sowie in die zentralen Diskussionsfel-
der der Thematik bietet das Deutsche Referenzzentrum fiir Ethik in den Biowissen-
schaften (http://www.drze.de).

Kiibler-Ross gilt als Vorkampferin der Hospizbewegung, weil sie durch ihre Arbeiten
(bspw. Kiibler-Ross 1992, 2002) - so die Argumentation — vielfach dazu beigetragen
hat, dass das Thema Sterben und Tod gesellschaftlich enttabuisiert wird. Inzwischen
sind ihre Arbeiten aber auch vielfach kritisiert worden. Insbesondere ihr Phasenmodell,
nach dem ein Sterbender fiinf Phasen wihrend seines Sterbprozesses (Nicht-wahr-ha-
ben-wollen und Isolierung, Zorn, Verhandeln, Depression und Zustimmung) durchliuft
(vgl. hierzu Kiibler-Ross 1992), gilt als allzu normativ. Siehe hierzu bspw. Schmied
(1988: 72f%).
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dass der Tod verdringt respektive tabuisiert wird’. Verantwortlich hierfiir
wird die mit der Entstehung der modernen Gesellschaft sich entwickelnde
und auf Technik ausgerichtete Medizin gemacht. Weil Arzte sich der Hei-
lung verpflichtet haben, fehlen aufgrund des medizinischen Selbstverstind-
nisses im institutionellen Gefiige der Klinik Normierungen fiir Situationen,
in denen medizinisches und pflegerisches Handeln gegeniiber sterbenden
Patienten notwendig wire. Sterbende werden ,iibersehen’, denn dort, wo die
Arzte in Kliniken sagen ,Hier gibt €5 nichts mehr zu tun’ im Sinne von
,Hier gibt es fiir eine Heilung nichts mehr zu tun’, muss eine weitere Pflege
nutzlos erscheinen. In ihrer Kritik an der modernen Medizin und den klini-
schen Verhiltnissen fordert die Hospizbewegung, die sterbenden Patienten
als eigenstidndige Patientengruppe wahrzunechmen, mit eigenen Bediirfnissen
und Wiinschen. Sie arbeitet somit an der Ausgestaltung der Rolle des Ster-
benden.

Die Hospizbewegung verstanden als Biirgerbewegung (vgl. bspw. Metz
2000: 51, Uerbach 2000: 70) ist daher angetreten, institutionelle Bedingun-
gen zu schaffen, die sie innerhalb der Kliniken nicht realisiert findet, nicht
zuletzt weil dort eine entsprechende Rolle des Sterbenden fehlt. Infolgedes-
sen hat sich eine Vielzahl unterschiedlicher Hospizmodelle, nicht nur, aber
besonders auch jenseits der Klinik herausgebildet: stationidre Hospize, am-
bulante Hospizdienste, Palliativstationen, Tageshospize. Mit ihnen wird
versucht, die Hospizidee moglichst weitgehend und innerhalb unterschiedli-
cher vorhandener Strukturen umzusetzen und zu integrieren. Der Begriff der
Hospizarbeit wird hierbei seinem Anspruch nach nicht an spezifische insti-
tutionelle Formen riickgebunden. Der Begriff muss — so die Argumentation
— als ,Haltung’ gegeniiber dem Sterbenden aufgefasst werden. Sterbebeglei-
tungen im Sinne der Hospizidee koénnen daher an unterschiedlichen Orten
und in verschiedenartigen institutionellen Modellen realisiert werden, wenn
bei der Umsetzung der Hospizidee die zentralen Forderungen, wie ,ganz-
heitliche Betreuung’ und ,individuell ausgerichtete Behandlung’, gewahrt
bleiben.* :

Im Zuge der Etablierung der Hospizbewegung wird die Frage nach der
Durchsetzung der hospizlichen Forderungen in das bereits bestehende Ge-

*  Vgl. hierzu bspw. aus dem Hospizdiskurs Ammermann & Frenz (1998: 258), Becker
(1992), Fried (1988: 16), Honecker (1994: 40), Kruse (2000: 18ff), Seitz (1995: 33f),
Uertz (1994: 43).

*  Zu den Forderungen der Hospizidee siehe insbesondere die Ausarbeitung von Student
(1987, 1991: 161ff, 1997: 33f), auf die vielfach innerhalb des Hospizdiskurses zuriick-
gegriffen wird. Vgl. hierzu auch Pfeffer (1998: 30), Westrich (2001: 14). Eng mit der
Hospizidee und der Entstehung der Hospizbewegung ist die Entwicklung der Palliativ-
medizin verbunden. Siehe hierzu bspw. Radebruch & Zech (2000).
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sundheitswesen drangend. Denn die Hospizlandschaft sieht sich dem Kon-
flikt gegeniiber, sich professionalisieren zu wollen und die eigenen Ideen
und Praktiken im Umgang mit Sterbenden innerhalb bestehender Verhilt-
nisse etablieren zu wollen, aber eben auch zu miissen, mit der drohenden
Konsequenz die Sterbepraktiken zu biirokratisieren, zu rationalisieren und
zu standardisieren (vgl. insbesondere James & Field 1992; aber auch Gro-
nemeyer 2005, Pfeffer 1998: 189ff). Man wamt daher vor einer ,,Verwal-
tung des Sterbens” (Gronemeyer 1995), weil eine solche Entwicklung die
Hospizidee konterkarieren wiirde. Als Gefahr fiir die Zukunft wird eine
mogliche Entwicklung in Richtung Sterbeghettos gésehen, in denen Ster-
bende von der Gesellschaft weggesperrt wiirden.” Dieser Gefahr will die
Hospizbewegung durch eine Forderung und Stirkung ambulanter Hospiz-
dienste entgegenwirken, die ein Sterben beim Patienten zu Hause ermogli-
chen.

Dreierlei lasst sich in Bezug auf die Hospizbewegung als soziales Pha-
nomen festhalten: Erstens fordert sie eine gesellschaﬁllche Auseinanderset-
zung mit Sterben und Tod ein, indem der Sterbende innerhalb der Gesell-
schaft eine sozial zugewiesene Rolle erhilt. Zweitens arbeitet die Hospizbe-
wegung an der Umsetzung einer Sterbepraxis und einer damit verbundenen
institutionellen Ordnung, die einer entsprechenden Rolle des Sterbenden
gerecht wird. Drittens wird sich die Hospizbewegung, die zunichst die ge-
sellschaftlichen Verhiltnisse zum Thema gemacht hat, nun selbst zum The-
ma.

5 Der Begriff des ,Sterbeghettos’ bzw. der ,Sterbeklinik’ ist spezifisch fiir die bundes-

deutsche Debatte um Hospizeinrichtungen in den 70er Jahren des vorherigen Jahrhun-
derts. In Finnland hingegen wird mit der Hospizbewegung die Metapher des ,hilfsbe-
dirftigen Wanderers’ aufgegriffen und nicht die eines ,Sterbeghettos’, wodurch die
Hospizbewegung in diesem Land sehr viel positiver aufgenommen wurde (vgl. hierzu
Fried 1988: 84f). Weshalb gerade in Deutschland die Hospizbewegung mit derartigen
Deutungsmustern verbunden wird, dariiber kann aufgrund mangelnder Forschung nur
spekuliert werden. Student fiihrt die anfanglichen Schwierigkeiten der deutschen Hos-
pizbewegung auf die NS-Vergangenheit zuriick und auf die damit verbundene Unmog-
lichkeit der Deutschen zu trauern. Er argumentiert, dass durch diese Unfihigkeit der
Deutschen iiber das zu trauern, was wihrend des NS-Regimes passierte, auch eine Be-
gegnung mit dem Tod und dem Sterben unmoéglich wird. Ob diese Argumentation aller-
dings so gehalten werden kann, miisste erst noch nachgewiesen werden (Student 1991:
168f, aulerdem auch Kirschner 1996: 51f; zur Geschichte der deutsshen Hospizbewe-
gung Rest 1995a: 19ff). Deutlich wird, dass die Hospizbewegung innerhalb einer Nation
auf je eigene kulturelle und soziale Bedingungen trifft, so dass in dem einen Land etwas
problematisiert wird, was in einem anderen Land in dieser Hinsicht kein Problem dar-
stellt. Dadurch wird auch die jeweilige Entwicklung der Hospizbewegung innerhalb ei-
nes Landes bestimmt.
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Das soziologische Forschungsinteresse

Mit._der Hospizbewegung riickt das Thema Sterben und Tod in den
\Y dergrund Mit diesem Forschungsthema richtet sich der Blick auf einen
,,mstfﬁ.Tf/oneTl’en Basisbereich® (Schneider 1999: 11), zu dem sich jede
Kultur in irgendeiner Weise verhalten muss. Dies deshalb, weil die Erfah-
rung des Todes des anderen, und die sich daraus ableitende Gewissheit des
eigenen Todes, eine existenzielle Bedrohung der alltiglichen, fraglosen
Wirklichkeit darstellt. Der Tod bedeutet den dauerhaften Ausschluss aus der
sozialen Gemeinschaft. Daher muss der Tod in irgendeiner Weise kulturell
bewaIt1gt werden, indem sinnstiftende Antworten auf ihn gegeben werden
und indein er symbolisch ausgedeutet wird.®

Der Hospizbewegung selbst geht es jedoch nicht um die sinnhafte Bewal-
tigung des Todes. Vielmehr steht — soziologisch gewendet — die Frage im
Vordergrund, wie der Ausschluss eines Subjekts aus dem Kreis der sozialen
Gemeinschaft institutionell gestaltet werden soll, um auf diese Weise die
somale Ordnung, trotz des bevorstehenden Todes eines Gesellschaftsmit-
gliedes, sicherzustellen. Auf die Frage, wie wollen wir unsere Mitglieder
aus der sozialen Ordnung entlassen, bietet die Hospizbewegung eine aner-
kannte Losung innerhalb der Gesellschaft. Die soziologische Bedeutung der
Hospizbewegung liegt darin, dass sie bei der Ausgestaltung einer solchen
Losung darum ringt (und sich auch dessen bewusst ist), eine institutionelle
Ordnung zu gestalten, die sich nicht an den institutionellen Verhiltnissen
der Klinik ausrichtet, sondern sich explizit davon abgrenzen mochte.

Dies gilt insbesondere fir ambulante Hospizdienste, die ein Sterben —
wie im zweiten Zitat eingangs zu diesem Kapitel dargestellt — im Zuhause
des Patienten ermoglichen wollen. Wie in stationdren Hospizen muss auch
hier eine wie auch immer entworfene Sterberolle etabliert sein, an der sich
die an der Sterbebegleitung involvierten Akteure orientieren. Aber anders
als in einer stationiren Einrichtung muss eine gemeinsame Wirklichkeit
zwischen den Hospizakteuren und dem Patienten sowie seinen Angehorigen
im Zuhause des Patienten erst noch hergestellt werden. Dieses Zuhause ist
aus der Perspektive der Hospizmitarbeiter durch Privatheit gekennzeichnet.
Bspw. sind es die Patienten und die Angehoérigen, die den Zugang zu diesem

®  Darauf haben bereits Berger und Luckmann hingewiesen: ,,Die Integration des Todes in

die oberste Wirklichkeit des gesellschaftlichen Daseins ist deshalb fiir jede institutionale
Ordnung von grofiter Wichtigkeit (Berger & Luckmann 1995: 108). Durch die Integra-
tion des Todes in ihre ordnungsgebende Wirklichkeit entlasten und determinieren insti-
tutionelle Verhiltnisse den Einzelnen in seinem Alltag, wie in jedem anderen gesell-
schaftlichen Bereich auch, aber in diesem sehr viel folgenreicher, denn die permanente
Bedrohung durch den eigenen und den Tod anderer, wiirde in einer Unfihigkeit zu le-
ben enden.
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Zuhause kontrollieren. Wer darf hier eigentlich wann und wie eintreten?
Dies verweist auf eine anders gelagerte rdumliche Verteilung als in der Kli-
nik, versteht man hierunter nicht nur den Ort, an dem ein soziales Gesche-
hen stattfindet, sondern auch die Positionierung der Akteure in einem sol-
chen Raum. Mit der Positionierung ist auch nach dem sterbenden Korper
gefragt, denn gerit nicht gerade er zu einem eigenwilligen Akteur in diesem
sozialen Geschehen, der — anders als in der Klinik — im privaten Zuhause
nur noch schwer zu kontrollieren ist? Aufgrund des spezifischen Pri-
vatheitsbezugs des Zuhause kann aulerdem von einer spezifischen Wissens-

struktur vor und wihrend einer Begleitung ausgegangen werden.
~ Weil sich daher ¢ die institutionelle Ordnung ambulanter Hospizdienste
anders gestalten muss als in einer stationdren Einrichtung, habe ich in dieser
Studie die soziologische Forschungsfrage nach dem sozialen Wandel im
Verhdltnis zwischen Institution und Subjekt gestellt. Im Zentrum meines
Interessessteht die Rekonstruktion des Verhdltnisses der institutionellen
Ordugtgﬁeines .ambulanten Hospizdienstes zum sterbenden Subjekt. Zu be-
antworten ist, wie ein solches institutionelles Verhiltnis in die heutige Ge-
sellschaft verortet werden kann. Orientiert sich eine solche institutionelle
Ordnung, die beim schwerstkranken Patienten zu Hause errichtet wird, tat-
sachlich an Vorgaben aus ,fritheren Zeiten’ — wie eingangs im ersten Zitat
erwdhnt — oder an ,modernen’ Vorgaben? Kunglgt sich im ambulanten Be-
reich vielleicht eine Modernisierung eines “bereits modernen Verhaltnisses
zw15chen Institution und Subjekt an? Meine forschungsleltende These hier-
zu lautet, dass die Gestaltung der institutionellen Ordnung im ambulanten
Hospizbereich angeleitet wird durch die Subjektivierung des Sterbens. Diese
Subjektivierung meint die konsequente Ausrichtung der institutionellen
Ordnung an dem sterbenden Subjekt als Individuum.

~ Weil im ambulanten Hospizdienst eine gemeinsame Wirklichkeit durch
die verschiedenen Akteure erst noch hergestellt werden muss, kniipfe ich
zur Beantwortung dieser Frage an den wissenssoziologischen Institutionali-
sierungsbegriff von PETER L. BERGER und THOMAS LUCKMANN an, nach
dem institutionelle Verhaltnisse auf die intersubjektiv ausgehandelten Inter-
aktionen von Akteuren zuriickzufiihren sind. Damit stehen nicht einzelne
Sterbeverldufe im Blick der Studie; auch nicht der sterbende Patient, wie er
sich in der letzten Lebensphase fiir eine spezifische Form des Sterbens ent-
scheidet. Sondern es gilt herauszufinden, wie Palliativfachkrafte, Hospizhel-
fer, Patienten und ihre Angehérigen ,die Wirklichkeit’ — im Sinne einer ty-
pischen hospizlichen Wirklichkeit — durch ihre aufeinander bezogenen In-
teraktionen dauerhaft erzeugen. Das ,Wie’ dieses wirklichkeitsgestaltenden
‘Prozesses riickt in den Mittelpunkt dieser Ethnographie im ambulanten
Hospizdienst des Christophorus Hospiz Vereins. Ich habe mich hierbei an
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die methodologischen Vorgaben einer lebensweltlichen Ethnographie von
ANNE HONER angelehnt. Auf dieser Basis entstand ein umfang- und varian-
tenreicher Datenkorpus, der es mir erméglichte, die institutionelle Ordnung
mit Hilfe einer wissenssoziologischen Hermeneutik verstehend zu beschrei-
ben.

Aufbau der Studie

Der fiir eine solche Studie nétige Datenkorpus entsteht, indem man sich als
Ethnograph von Beginn der Studie an als ,,extensiver Schreiber” (Amann &
Hirschauer 1997: 8; hierzu auch Geertz 1987: 28) betitigt. Die erste Vertex-
tung der Wirklichkeit und somit eine erste Selektion dessen, was aus der
komplexen Wirklichkeit objektiviert wird, beginnt mit den aus dem Feld
mitgebrachten Protokollen und endet in der fiir den Leser bearbeiteten Be-
schreibung, hier der ambulanten Hospizwirklichkeit. Jede Beschreibung
gleich welcher Art beinhaltet notwendigerweise einen solchen Selektions-
prozess. Eine ethnographische Beschreibung muss sich diesen Selektions-
prozess bewusst machen und ihn systematisch kontrollieren, will sie den
wissenschaftlichen Standards Rechnung tragen.” Hierbei steht man vor der
Schwierigkeit, dass ein derart komplexer Selektionsprozess nicht fiir jeden
Schritt offen gelegt werden kann, weil eine solche Vorgehensweise ein allzu
reiches und infolgedessen ermiidendes Lesen beinhalten wiirde. Daher liegt
der einzig gangbare Weg darin, dem Leser, anhand der leitenden For-
schungsfrage, die offenkundigsten Selektionsregeln transparent zu machen,
um die prasentierte Beschreibung zu plausibilisieren. Welcher Standpunkt
fiir diese Studie wie und warum gewahlt wurde, muss an zentralen Stellen
fiir den Leser nachvollziehbar ausgewiesen werden. Dies im Auge behal-
tend, ist die Studie wie folgt aufgebaut:

In Kapitel 2 wird der Begriff der Institutionalisierung bezogen auf mein
eigenes Forschungsinteresse begrifflich prazisiert, um ihn fiir die Analyse
eines ambulanten Hospizdienstes fruchtbar zu machen. Dariiber hinaus wer-
den in diesem Kapitel die notwendigen methodologischen und methodi-
schen Ausarbeitungen vorgenommen. Offengelegt wird, wie Daten in dieser
ethnographisch angelegten Studie erhoben und ausgewertet wurden. Der
Aufbau dieser Arbeit ist so angelegt, dass dem Leser, der inhaltlich an Ster-
ben und Tod interessiert ist, die Moglichkeit gegeben ist, direkt in Kapitel 3
einzusteigen und die theoretischen, methodologischen sowie methodischen

7 Amann und Hirschauer beschreiben treffend das Aufschreiben des Ethnographen als

.selektiver Akt des Zur-Sprache-Bringens von Erfahrung, der zugleich eine Verschrift-
lichung (oder: Codierung) von Phinomenen ist, die zuvor keine Texte waren* (Amann
& Hirschauer 1997: 30).
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Ausfithrungen zu iiberspringen. Kapitel 3 verfolgt daher das Ziel zu klaren,
an welchen kulturellen Vorgaben die Hospizbewegung anschlieit. Hierzu
wird zunichst in Kapitel 3.1, unter Sichtung der sozialwissenschaftlichen
Literatur tiber Sterben und Tod sowie iiber die institutionellen Ordnungen in
diesem Bereich, die Frage beantwortet, was bereits iiber ein moglicherweise
gewandeltes Verhiltnis zwischen Institution und sterbendem Subjekt fest-
gehalten werden kann. Um einen solchen Wandel im Zuge der Modernisie-
rungsprozesse in der Gesellschaft verorten zu kénnen, wird in Kapitel 3.2
eine historisch-rekonstruktive Bearbeitung von Sterben und Tod vorge-
nommen. Erst auf einer solchen Grundlage kann aufgezeigt werden, inwie-
fern eine heutige Hospizpraxis an traditionalen bzw. modernen Vorstellun-
gen ankniipft. In Kapitel 4 wird eine hospizliche Ordnung empirisch rekon-
struiert. Vier Bereiche werden beschrieben: die Gestaltung des hospizlichen
Raums (Kap. 4.1); die Wissensstruktur in diesem hospizlichen Raum (Kap.
4.2); die Rolle des Sterbenden einerseits (Kap. 4.3) sowie die des Korpers
andererseits (Kap. 4.4). Im letzten Kapitel 5 folgt die modernisierungstheo-
retische Zusammenfithrung der empirischen Ergebnisse mit den Ausfiihrun-
gen aus Kapitel 3.



2 Theorie, Methodologie und Methode:
Ethnographie im ambulanten Hospizdienst

n der Umformung der ,,Frage, ,was ist die Wirklichkeit?’ (...) in die Frage,
,wie wird die.(auch eine konkrete) Wirklichkeit gesellschaftlich kon-
stru1ert’7“ (Soeffn 992: 479) driickt sich die wesentliche Blickrichtung
der hier vcﬁé@ten Studie aus. Sie fragt nach der gesellschaftlichen Gestal-
tung eines konkreten Ausschnitts aus dleser Wirklichkeit, namlich der am-
bulanten Hospizordnung, an der Konstrukteure unterschiedlicher Herkunft —
Palliativfachkrifte, ebenso wie die Hospizhelfer, die Patienten und ihre An-
gehorigen, Hausérzte sowie Arzte in der Klinik usw. — mehr oder weniger
intensiv, mehr oder weniger im Sinne der Hospizidee beteiligt sind. Die
Wirklichkeit des ambulanten Hospizdienstes gestaltet sich als eine intersub-
jektiv ausgehandelte, sinnhaft aufeinander bezogene Leistung einzelner Ak-
teure. Ziel dieser Studie ist es, diesen Wirklichkeitsausschnitt zu beobach-
ter;,,zlf)gshiéiben, zu verstehen und schlieBlich zu erkliren, kurzum die
beobachtete soziale Konstruktion der Wirklichkeit zu re-konstruieren. Damit
fithlt sich diese Studie der ,verstehenden Soziologie’ WEBERs verpflichtet
(vgl. Soeffner 1991b: 266).% Eine solche Fragestellung impliziert, dass man
als Forscher moglichst an diesen Konstruktionsprozessen teilnehmen muss,
um Wesentliches iiber sie aussagen zu konnen. Es ist notwendig, die Prozes-
se selbst zu beobachten, bevor sie aus der Perspektive einzelner Akteure
sinnhaften dargestellt werden.
Was daher angestrebt wird, ist eine ethnographische Studie tiber dig ord-
guggsstii}ggge Wirklichkeit innerhalb eines ambulanten Hospizdienstes.

' d

8 AuBerdem steht die Studie in der Tradition des ngxalkonstruktmsumus wie es

Knorr-Cetina in ihrem Artikel iiber die ,,Spielarten dés Konstruktivismus* nennt (1989).
Dabei iibersieht Knorr-Cetina die Reichweite des Programms des ,,Sozialkonstruktivis-
mus“, wenn sie behauptet, dass der Sozialkonstruktivismus ,,den empirischen Nachweis
der Konstruiertheit von ,Tatsachen’* (ebd.: 88) nicht erbringen wiirde. Honer antwortet
hierauf: ,,Zumindest das, was sie [Knorr-Cetina; Anm. v. J.v.H.] als ,Sozialkonstrukti-
vismus’ bezeichnet (...) hat aber m.E. sehr viel weitreichende empirische Implikationen
als Knorr-Cetina wahrzunehmen bzw. zuzugestehen bereit ist. Diesen Ansatz auf eine
mehr oder weniger schematische Ontologie sozialer Wirklichkeit zu reduzieren, heiBt
m.E. nicht nur, die Reichweite seines Erkenntnisanspruchs zu verfehlen - es geht eben
nicht um die Konstruktion ,sozialer’ Wirklichkeit (was immer das sein soll), sondemn es
geht um die soziale Konstruktion von Wirklichkeit (schlechthin): Wirklich ist, was in
einem sozialen Verhiltnis (von welcher GroBe auch immer) als wirklich gilf —, es heifit
auch, die empirische Tradition, die sich in den vergangen zwanzig Jahren im Rahmen
der neueren 'Wissenssoziologie entwickelt hat (bes. um Luckmann, Soeffner, Sprondel,
Bergmann “aber eben auch um Peter Gross), schlicht zu ignorieren.” (Herv. i. Orig,;
1993a: 65; siehe hierzu auch Hitzler & Honer 1989)
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Hinsichtlich der Konstruktionsprozesse gilt nun: Im Alltag stehen Konstruk-
tionen erster Ordnung im Zentrum. Das sind ,,alltdgliche, soziohistorisch
verankerte Typen, Modelle, Routinen, Plausibilititen, Wissensformen, Wis-
sensbestinde und (oft implizite) SchluBverfahren” (ebd.: 264), mit denen
man sich im Alltag zurechtfindet. Als Soziologe hat man es mit eben jenen
Konstruktionen erster Ordnung zu tun. Aber diese Konstruktionen sollen
nicht einfach ,,verdoppelt (ebd.) werden, sondern es werden Konstruktio-
nen zweiter Ordnung gebildet, die sich aus den Konstruktionen erster Ord-
nung systematisch ableiten. Sie sind dann ,,(wissenschaftstheoretisch auch
formal modellhaft darstellbare) kontrollierte, methodisch iiberpriifte und
iiberpriifbare, verstehende Rekonstruktionen der Konstruktionen 1. Ord-
nung® (ebd.). Auch die in dieser Studie gemachten Beobachtungen stellen
sich somit als Konstruktionen éraus. Ankniipfend daran 14sst sich festhal-
ten, dass eine solcherart verstandene Soziologie ,.ein spezifischer, histo-
risch-selbstreflexiver Erkenntnisstil [ist] mit der Hintergrundannahme, dal™
es kein abschlieBendes, ahistorsich absxcherbaMsen keine endlosende
Gesellschaﬁstheone gibt“ (ebd.: 269; vgl. auch Soeffner & Hitzler 1994:
33ff). Damit kann es auch innerhalb dieser Studie nicht um eine letztbe-
griindete Wahrheit gehen.

Vor diesem Hintergrund ist das Kapitel wie folgt aufgebaut In einem
ersten grundlegenden Schritt wird die Frage geklart, wie die Begriffe Ster-
ben und Tod soziologisch verstanden werden kénnen? Daran schlieBt sich in
einem zweiten Schritt eine Explikation von theoretischen Begriffen an, die
geeignet ist, innerhalb eines ambulanten Hospizdienstes das in den Blick zu
bekommen, was fiir den verstehenden Nachvollzug eines institutionellen
Konstruktionsprozesses erster Ordnung notwendig ist. Im dritten Schritt
wird der Leser durch dieses theoretische Fundament zu den methodologi-
schen Ausfiihrungen gefiihrt, die fiir eine ethnographische Studie und zur
Auswertung der gesammelten Daten notwendig sind. Dies fiihrt mithin zur
Ausarbeitung der methodischen Vorgehensweise: Auswahl des Forschungs-
feldes sowie Zugang zum und eigene Positionierung im Forschungsfeld,
Methodik zur Datenerhebung und zur Datenauswertung.
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2.1 Soziologische Begriffsklarung

Die thanatosoziologischen Beitrige sind im Vergleich zu anderen soziologi-
schen Bereichen und im Vergleich zum 6ffentlichen Diskurs (noch?) germ
(vgl. Knoblauch & ngerle 2005: 11‘ff—~Schn§1der 1999 ‘1‘6 005b 55)
tischen und empirischen Anstrengungen auf diesem Gebiet* (ebd.). Aber
nicht nur die Soziologie, sondern auch ihre Nachbardisziplinen, wie bspw.
die Anthropologie, die Philosophie, die Psychologie und dariiber hinaus die
Theologie, setzten sich mit Sterben und Tod auseinander. Insofern ist es
sinnvoll und notwendig sicherzustellen, woriiber wir als Soziologen spre-
chen, wenn wir uns diesem Thema annehmen. Oder anders formuliert: Wo
liegen die Moglichkeiten und wo die Grenzen einer soziologischen Analy-
se? Geklart werden muss also, was die Begriffe Sterben und Tod im sozio-
logischen Forschungsbereich beinhalten.

®  Allerdings haben sich bereits die Klassiker der Soziologie mit dem Thema Sterben und

Tod mehr oder weniger intensiv ausemandergesetzt ‘Comte beschiftigte sich mit dem
Selbstmord, weil er ihn verbieten wollte. Er sah hierin eine amoralische Handlung.
\IMkheun beunruhlgte sich iiber die hohe Selbstmordrate, in der er einen Verweis auf
gesellschaftliche Gegebenheiten sah, die die Selbstmordrate entweder begiinstigten oder
verhinderten.' Simmel mteressierte sich fiir die Verkniipfung zwischen Tod und Indivi-
dualitit und damit fiir die Frage, inwieweit das eigene Sterben und der eigene Tod zu
einer Widerstandsressource des Individuums gegen die Vereinnahmung durch die Ge-
sellschaft wirksam werden kann.Weber.-wendete sich im Rahmen seiner Herrschaftsso-
ziologie dem Tod zu (vgl. Feldmann & Fuchs-Heinritz 1995). Nachdem sich die Klassi-
ker in die eine oder andere Richtung mit Sterben und Tod auseina.ndergesem hatten,_
fand das Thema zunichst wenig Beachtung. Es wurde erst wieder in den(60er Jahren -
des vorherigen Jahrhunderts zu einem expliziten Thema innerhalb der Soﬁ'@m Al-
lerdings wurde eine ausdriickliche Auseinandersetzung mit dieser Thematik ,,iibertént
durch etwa zeitgleiche Vorschldge aus Nachbardisziplinen“ (ebd.: 7), wie etwa durch
die Arbeiten von Kiibler-Ross, die tiber den wissenschaftlichen Diskurs hinaus auch in
der Offentlichkeit wahrgenommen und breit diskutiert wurden.

Ubrigens stellt nicht nur das Thema Sterben und Tod ein Randgebiet der Soziologie dar.
Auch der Korper war lange Zeit innerhalb der soziologischen Theorie wenig beachtet,
wenngleich stets unterschwellig vorhanden. Shilling spricht daher von einem ,,absent
presence* (Shilling 1993: 9) des Korpers innerhalb der Soziologie. Turner fiihrt diese
Abwesenheit des Korpers zuriick auf eine, seit Beginn der Soziologie, stete Auseinan-
dersetzung innerhalb der soziologischen Theoriebildung entlang der Zweiteilung Indivi-
duuny/Gesellschaft. Die Mikrosoziologen begreifen das Individuum als eine soziale
Einheit, die sich durch die Wahrnehmung der anderen konstituiert. Der Korper spielt bei
der Interaktion eher eine untergeordnete Rolle. Die Makrosoziologen hingegen, die sich
dem methodologischen Individualismus verwahren wollen, beziehen sich auf soziale
Strukturen oder Systeme, die nicht auf Individuen reduziert werden kéonnen. Auf dieser
Ebene jedoch kann der Korper theoretisch nicht erfasst werden (vgl. Turner 1984: 32f;
vgl. auch Schroer 2005: 11ff). Neuerdings wird auf einen dhnlichen blinden Fleck hin-
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Sterben und Tod

Fiir jegliche Thanatologie ist der Tod die ,,Grenze des Wissens* (Thiede
1999: 185), denn er ist nicht erfahrbar.'® Dieser nicht erfahrbare Tod, der
grundsatzlich jeglicher Sinnzuweisung offen [steht]* (Herv. i. Orig;
Schneider 1999: 25) und dessen Deutungen und Sinnzuweisungen in ,,To-
desmetaphern“ (Macho 1987) festgeschrieben werden, ist mit dem Sterben
innerhalb einer Gesellschaft unmittelbar verkniipft (vgl. Nassehi 1992: 12),
weil Sterben in kulturell und sozial bereitgestellten Todesmetaphern einge-
t};qt‘te\t\iwst;/Wﬁhrend‘dér‘Tod unhintergehbar ist (es konnen allenfalls Erfah-
rungeni mit dem Tod des anderen gemacht werden); konnen mit dem Sterben
Erfahrungen gesammelt und kann das Sterben als Prozess unterschiedlich
gestaltet werden (ebd.)."' T T

Je nachdem wann man als Soziologe annimmt, dass ein Sterbeprozess an-
fingt und/oder wann er endet, wird Sterben verschieden definiert. Um die
Frage nach dem Sterbebeginn zu beantworten, unterscheidet SCHMIED (in
Anlehnung an Kastenbaum) vier Definitionen (vgl. Schmied 1988: 13ff)'*:

sichtlich der Kategorie Raum verwiesen (vgl. Léw 2001: 9). Grundsitzlich scheint sich
die Soziologie thematisch dort schwer zu tun, wo innerhalb der Gesellschaft eine natur-
wissenschaftliche Sichtweise auf einen ,Gegenstand’ dominiert, und somit der Blick fiir
die soziale Bedingtheit dieses ,Gegenstandes’ verstellt ist.

Hieraus ist die seit den 60er Jahren des letzten Jahrhunderts erneute Faszination von
Todesnaheerfahrungen zu verstehen, nachdem sich bereits von 1880 bis in die 30er Jah-
re des 20. Jahrhunderts insbesondere Parapsychologen mit diesem Phinomen auseinan-
dergesetzt haben (vgl. Knoblauch, Schmied & Schnettler: 1999). Die Faszination von
Todesnaherfahrungen sowohl fiir den Alltagsmenschen als auch fiir den Wissenschaftler

sp/eisi'sich’aus jener Hoffnung, einen Blick ,hinter die Kulissen’ zu erhaschen, der — so-
fern dieser Blick angenehm war — beruhigend wirkt vor der seither beunruhigenden
Vorstellung vom Tod. Sind derartige Ausfiihrungen auBerdem scheinbar wissenschaft-
lich abgesichert und iibersetzt in eine symbolisch-metaphorische Sprache, kann sich
auch der modemne Mensch eine derartige Hoffnung zu eigen machen. Man lese hierzu
exemplarisch die Ausfihrungen von Kiibler-Ross (bspw. 2002: 57).

Zum Wissen um den Tod und zur Erfahrung mit dem Sterben in der Lebenswelt des
Alltagsmenschen siche auch weiter unten Kap. 2.2.1.

Streckeisen unterscheidet in ihrer Studie (in Anlehnung an Schwarz) Sterbeprozesse, je
nachdem wann der Prozess anfingt, wie folgt: ein Sterben, das sich auf das Im-Sterben-
Liegen bezieht; oder ein Sterben, das den Prozess des Ubergangs vom Leben zum
Nicht-mehr-Leben meint, ,.es geht um die Schlussphase im Lebens- oder Alterungspro-
zess (...)* (Streckeisen 2001: 27); oder ein Sterben zu jener Zeit, ,,wihrend derer das
Lebensende zur zentralen Einstellung eines Menschen wird“ (ebd.). Streckeisen kniipft
in ihrer Studie an die zweite Definition an, und auch Schmied, auf den ich im Folgenden
zuriickgreife, bezieht sich auf einen solchen Begriff des Sterbens, der den Wechsel von
einer lebenden zu einer nicht-mehr-lebenden Person markiert, um ,,das Spezifische je-

nes Lebensabschnitts deutlich zu machen, der dem Eintreten des Todes vorgelagert ist*
(Schmied 1988: 13).
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In der ersten Definition beginnt das Sterben dann, wenn die ,Fakten’ er-
kannt werden. In unserer Gesellschaft wendet sich der Patient an einen Arzt,
der ihm die Diagnose mitteilt. Zu dem Zeitpunkt, ab dem der Arzt eine tod-
liche Krankheit feststellt, ist der Patient fiir ihn ein Sterbender. In der zwei-
ten Definition beginnt das Sterben mit der Unterrichtung der Angehérigen,
die haufig noch vor dem betroffenen Patienten selbst iiber das Sterben Be-
scheid wissen. Dies wird zu einer Verhaltensanderung der Angehdrigen fiih-
ren. Sie handeln dem Patienten gegeniiber im Bewusstsein, dass sein Leben
bald beendet sein wird. Der Patient spiirt womdglich aufgrund der Verhal-
tensdnderungen, dass sein Tod bevorsteht. In der dritten Definition beginnt
das Sterben genau dann, wenn der Patient selbst weil}, dass er sterben wird.
SchlieBlich setzt das Sterben, in der vierten Definition, dann ein, wenn aus
medizinischem Verstandnis nichts mehr zur Lebenserhaltung getan werden
kann. Therapeutische Moglichkeiten sind nicht mehr vorhanden, der Patient
wird ,aufgegeben’. Aber — so argumentiert SCHMIED weiter — auch diese
letzte Definition, bei der man von einem objektiven Verstidndnis des Sterbe-
beginns ausgehen konnte, beinhaltet soziale Dimensionen. Denn wer zu
welchem Zeitpunkt aufgegeben wird, hangt nicht nur von den biologischen
Prozessen des Korpers ab, sondern auch vom sozialen Status der Person
oder von der Einstellung des zustindigen Arztes, der sich moglicherweise
nicht selbst mit diesem Thema konfrontieren mochte (siehe hierzu insbe-
sondere Sudnow 1973). Daher sieht SCHMIED in der zweiten Definition ,,die
Mindestvoraussetzungen fiir Sterben in modernen Gesellschaften erfasst
(Herv. i. Orig.; Schmied 1988: 16)."

Fiir eine soziologische Untersuchung lasst sich festhalten: Sterben ist zu
verstehen als ein Definitions- und Konstruktionsprozess, an dem unter-
schiedliche Akteure zu dem Zeitpunkt beteiligt sind, ab dem andere eine
Person (unabhdngig ob dieser von seinem Tod weif3 oder nicht) als sterbend
definiert haben. Aus soziologischer Perspektive ist Sterben folglich einge-
bettet in ein komplexes Handlungsgefiige, das unterschiedliche Akteure
durch soziale Praktiken gestalten und das sich daher nicht auf biologische
Prozesse reduzieren lasst. :

13 Schmied weist darauf hin, dass Unfallopfer, weil sie haufig einem schnellen Tod erlie-
gen, in diesem Sinne kein Sterben haben, bzw. dass auf sie nur ein ,enger’ Sterbebegriff
zutrifft. In diesem Zusammenhang ist auerdem zu betonen, dass Schmieds Verstindnis
vom Sterben fiir die moderne Gesellschaft relevant ist, in der das Sterben vorwiegend
ein ,langes Sterben’ ist, weil sich die Krankheiten verdndert haben (etwa von der Pest
hin zu chronischen Krankheiten) und daher Sterben als Gestaltungsprozess zunehmend
in den Vordergrund tritt (vgl. hierzu bspw. Herzlich & Pierret 1991: 17f7).
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Der soziale Tod

Nach dieser Annahme bedeutet der Tod den Ausschluss aus dem Kreis der
sozialen Gemeinschaft. Mit dem Tod verandert sich daher der Zustand einer
Person: Er wechselt von einer lebenden zu einer nicht-mehr-lebenden Per-
son und hinterlisst eine Leerstelle im sozialen Gefiige, die von den Hinter-
bliebenen bewiltigt werden muss (bspw. durch Trauerrituale). Der phy-
sische Tod muss aber nicht der einzige Ausschlussgrund aus der Gemein-
schaft sein. Diesen Sachverhalt haben Soziologen mit dem Begriff des so-
zialen Todes beschrieben'*:

Der soziale Tod kann erstens unabhéingig vom physischen Tod gedacht
wetden. WEBER beschreibt bspw. den ,birgerlichen Tod’ (Weber 1994:
54ff) als ein Heraussterben aus der burgerhchen Welt, obwohl die betref-
fende Persomrnioch lebt. Der Ausschluss muss hierbei nicht aus der gesamten
Gemeinschaft erfolgen. Die betreffende Person ist vielleicht nur fiir einen
Teil der Gemeinschaft sozial gestorben, wihrend sie fiir andere als Person
noch sozial integriert ist (Mulkay 1993: 33). Zweitens kann der soziale Tod
mit dem physischen Tod direkt verkniipft werden. Dann kann das Verhaltnis
von sozialem und physischem Tod variabel gedacht werden. Der soziale
Tod geht dem physischen Tod entweder voraus oder er ist ihm nachgeord-
net. Geht der soziale Tod dem physischen Tod voraus, dann kann der friiher
eintretende soziale Tod eine Folge aus der Erwartung der Akteure sein, dass
der physische Tod eintreten wird, wie es SCHMIED (1988: 116) in seiner
Definition in Anlehnung an SUDNOW (1973) zugrundelegt. Oder — umge-
kehrt — d/e;_;&ymsche Tod ist die dlreklgfolge des sozialen Todes, wie es
beim Vodoo-death der Fall ist, und wie es MAUSS bei den Maoris beschreibt_
(vgl. Mauss 1997b): Obwohl keine physischen Ursachen vorliegen, stirbt
das SuB'ekt weil es weiB bzw. glaubt physisch sterben zu werden. Dieses
Wissen vom bevorstehenden eigenen Tod fiihrt zum Eintritt des physischen
Todes (Mauss 1997b: 184ff; hierzu auch Weber 1994: 57ff). SchlieBlich
kann der soziale Tod dem physischen Tod nachgelagert sein, etwa dann,
wenn innerhalb einer Gemeinschaft angenommen wird, dass Gestorbene
bzw. ihre Seelen in eine andere Seinsform iibergehen, ihr Sein aber dennoch
die Welt im Hier und Jetzt beeinflusst (Feldmann 1997: 88ff).

Unabhéngig wie im Einzelnen der soziale Tod begriffen wird, allen die-
sen Annahmen vom sozialen Tod liegt das Verstandnis zugrunde, dass er

14

Den Begriff des ,sozialen Todes’ hat Sudnow (1973), in Anlehnung an Goffman, als
erster in die Diskussion eingefiihrt. In seiner ethnographischen Studie @iber zwei ameri-
kanische Kliniken interessiert sich Sudnow fiir die professionellen Interaktionsstrate-

gien, die zu einem vorzeitigen Ausschluss einer noch lebenden Person aus der Gesell-
schaft fithren.
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sich ,,auf die soziale Identitit, auf Rollen und die Teilnahme an institutionel-

len und organisatorischen Aktivititen [bezieht]. (...) Das soziale Sterben des
Individuums wird bestimmt von Institutionen, Organisationen, gesellschaft-

lichen Gebilden und kulturellen Traditionen“ (Feldmann 1997: 85). Das

‘Heraussterberi aus einer Gemeinschaft wird bedingt durch institutionelle
Mechamsmen, die den sozialen Tod in ugendelncr Weise fordemn oder ver-
hindern (vgl. auch"Weber 1994: 59). Damit wird deutlich, dass Institutionen,
die sich — wie bspw. eine Klinik oder eine hospizliche Einrichtung — dem
physischen Tod der einzelnen Menschen gegeniibersehen, in jedem Fall eine
Losung in ihren institutionellen Ordnungen fiir den Sachverhalt des sozialen
Todes findén miissen. Die soziologisch interessante Frage lautet dann, wie
Akteure ein institutionelles Arrangement durch soziale Praktiken derart ge-
stalten, dass sie eine nach kulturellen Werten und Vorstellungen ent-
sprechende Losung finden, das Subjekt aus der Gemeinschaft zu entlassen.
Um diese Frage fiir einen ambulanten Hospizdienst kldren zu konnen, ist es
im Folgenden notwendig, den Begnff der Instltutlonahslerung Zu prazi-
sieren? e

2.2 Wissenssoziologisches Theoriefundament

Soziologisch verstanden ist ein ambulanter Hospizdienst eine solche institu-
tionelle Losung, durch die ein Sterbeprozess sozial gestaltet wird. Da die
Akteure diesen Konstruktionsprozess wesentlich in der Lebenswelt des Pa-
tienten konstituieren, wird im Nachfolgenden neben dem Begr iff der Institu-
tionalisierung auch der Begriff der Lebenswelt praznslert > Hierbei miissen
die beiden Begriffe miteinander unmittelbar verkniipft und zur thematischen

'3 Eine solche Begriffsklirung ist besonders auch deswegen von Bedeutung, weil die Be-
griffe Institution und Institutionalisierung ,,sich nicht mehr systematisch von dem Ge-
brauch, der die nichtwissenschaftliche Offentlichkeit kennzeichnet* (Schiilein 1987: 9),
unterscheiden lassen. Auch innerhalb des Hospizdiskurses wird der Begriff der Insti-
tutionalisierung vielfiltig gebraucht. Bspw. verwendet Schibilsky den Begriff, um die
Entwicklung der modernen Hospizbewegung in Phasen einzuteilen. Er formuliert drei
Phasen, die die moderne Hospizbewegung seit ihren Anfangen durchlaufen hat: Die er-
ste Phase ist die ,,Aufbruchsphase®, die durch die charismatische Fithrung Cicely Saun-
ders entstanden ist und durch freiwillige Helfer getragen wurde. Diese Aufbruchsphase
wird durch eine ,,Konsolidierungsphase* abgelost, wihrend der sich einzelne Hospiz-
modelle erfolgreich gegen andere durchsetzen. Nach dieser Phase setzt die ,,Institutio-
nalisierungsphase* ein, in der sich die Hospizbewegung momentan befindet und mit der
die Befiirchtung einer ,Verwaltung des Sterbens’ verbunden ist (vgl. Schibilsky 2000:
232ff). Eben weil der Begriff , Institutionalisierung’ unterschiedlich gebraucht wird, und
er auch im Hospizdiskurs verwendet wird, bedeutet das fiir mich umso mehr, den Be-
griff fiir die eigenen Arbeit hinreichend zu klaren.
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Ausrichtung von Sterben und Tod in Beziehung gesetzt werden. Das theore-
tische Fundament dieser Studie, deren Ausgangspunkt eine ,verstehende
Soziologie’ ist, bilden somit die Phdnomenologie von SCHUTZ und der wis-
senssoziologische Ansatz von BERGER und LUCKMANN. Diese ,,verstehende
Soziologie als Wissenssoziologie“ (Soeffner 1991b: 266) soll auf den fol-
genden Seiten fiir das eigene Thema fruchtbar gemacht werden.

2.2.1 Zur Lebenswelt des sterbenden Patienten

Wenn der ambulante Hospizdienst mit dem schwerstkranken Menschen und
seinen Angehorigen zusammentrifft, dann treten die Hospizakteure ein in
eine bereits bestehende Wirklichkeit, tit welcher der Patient selbst vertraut
ist. In Konfrontation mit der Krankheit, dem fortschreitenden Prozess des
Sterbens und dem bevorstehenden Tod verandert sich aber diese Wirklich-
keit des Patienten. Ich méchte daher zunéchst die alltagliche Lebenswelt, in
der sich jedermann selbstverstindlich bewegt, in Bezug auf Sterben und Tod
theoretisch erfassen.

Lebensweltliche Transzendenzen

Unsere Lebenswelt — und nicht nur die alltdgliche — beruht auf dem Begriff
der E)jafrung Um zu verstehen, in welcher Beziehung der Tod zur Lebens-

welt steht, miissen wir an deren Grenzen gehen, denn der Tod ist — wie wei-

ter oben bereits festgehalten — prinzipiell fiir keinen erfahrbar. Aber auch

als Alltagsmensch weifl jeder um die Grenzen der Lebenswelt, denn wir

kommen stets an die Grenzen unserer Erfahrung. Daher muss der Begriff
der Transzendenz bestimmt werden, denn Transzendenz ist die Uberschrei-
tung der Erfahrung. Weil sie eine Ub/eerz:lhr\mﬁf-g ist, kann sie selbst keine

Erfahrung sein. In _der Struktur der Erfahrung sind jedoch — wie SCHUTZ

sich ausdriickt — Véﬁfwlsungen auf Transzendenz eingelassen. Diese

,Verweisungen’ liegen in der Unterscheldung »zwischen dem in der Erfah-

rung jeweils gerade Gegebenen und dem nur irgendwie ,Mit-Gegebenen’™

(Schiitz & Luckmann 2003: 595). Erfahrung weist stets auch auf , Nicht-Ge-

genwirtiges“ (ebd.). In den Worten von SCHUTZ:

,,Das sich konstituierende Noema fiihrt ein thematisches Feld mit sich. Die-
ses enthilt Verweise auf anderes, das fiir die gegenwirtige Erfahrung rele-
vant ist: retentiv und als weckbare Erinnerung auf frithere Erfahrungsbe-
standteile, Erfahrungen und Erfahrungsverliufe; protentiv und als mehr oder
minder bestimmte Erwartung, aber bei deutlich bestimmtem Relevanzbe-
reich auf zukiinftige, mégliche Erfahrungen. In seinem thematischen Feld
fihrt also jedes Noema inhaltlich bestimmte, aber als Inhalt nicht vergegen-
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wiirtigte Verweisungen mit sich. Dariiber hinaus fiihrt es Horizonte mit sich,
die (eben als Horizonte) Bestandteil der gegenwirtigen Erfahrung sind, aber
(eben als Horizonte) inhaltsleer bleiben.* (ebd.)

Damit kann ein Erfahrungskern sowohl auf bereits Erfahrenes, auf noch zu.
Erfahrendes und auf Nicht- E)fahrbares verweisen. Auf diese dreierlei Wei-
“sen wird der jeweilige Erfahrungskemn transzendiert’. ,,Gegeniiber dem
jeweiligen Erfahrungskemn 1§LdQ§f,§enwamg Nicht-Erfahrene, auf das der
Erfahrungskern verweist, transzendent® (ebd 596). Aber die Transzendenz
wird ,mit-érfahren’ (ebd.: 569), insofern handelt es sich um eine lebenswelt-
liche Erfahrung.

Von hieraus lassen sich drei verschiedene Transzendenzen unterscheiden:
Die innerweltlichen Transzendenzen, welche die kleinen und die mittleren
Transzendenzen umfassen. Die.kleinen Transzendenzen sind ,selbstbezo-

(ebd 594). Sie sind pr1n21p1ell genauso erfahrbar wie das, was gegen-
wartg erfahren wird. Diese kleinen Transzendenzen treten bei raumlichen
Grenzen (man kann nur an einem Ort sein) und zeitlichen Grenzen (das Ges-
tern ist vergangen) auf, die uns auferlegt sind und mehr oder weniger iiber-
schreitbar sind (ich kann an einen Ort zuriickgehen, aber ich kann nicht ins
Gestern zurtickkehren). Mittlere Transzendenzen sind ,fremd-gerichtete®
Erfahrungen (ebd.), die zum Veistehen und zurVerstindigung mit anderen
notwendig sind: Denn aufgrund meiner Lebenserfahrungen ist meine Welt
nicht die deine. Die Wahrnehmung der Welt des anderen ist nur anndhernd
moglich, weil die Erfahrungen des einen nicht von einer anderen Person ge-
macht werden konnen. Die Welt des anderen ist prinzipiell nicht erfahrbar.
Die Grenze zu dieser anderen Welt ist daher — im Gegensatz zu den kleinen
Transzendenzen — nicht iiberschreitbar. Man kann aber die ,,dahinterliegen-
de Landschaft in deutlichen Umrissen erkennen® (ebd.: 603). Die Welt des
anderen ist mittelbar erfahrbar, auf der Grundlage des Wissens, dass der
andere ebenso ein Innen hat wie ich (vgl. ebd.: 598ff).

SchlieBlich kommen wir zu _den grofen Transzendenzen, die auf andere
erkhchkaféﬁerwelsen weil sie von der lebensweltlichen Wirklichkeit
aus mcht erfahrbar sind (ebd.: 614ff). Als solche bezeichnet SCHUTZ den
Schlaf und ¢ den (Tag-)Traum, und als die grundlegendste solcher groen
Transzendenzen prasentiert sich der Tod (ebd.: 625ff). Dies ist er insofern,
als man mit ihm keine Erfahrung machen kann:

,Jedenfalls ist der Tod keine lebensweltliche Erfahrung einer Grenze. Man
weif3 nur, daB man sterben wird. Das ,nur’ bezieht sich natiirlich nicht auf
die GewiBheit dieses Wissens, denn wissentlich ist man sich des eigenen To-
des gewiB. Es bezieht sich vielmehr darauf, daBl es keine eigene Erfahrung,
sondern eben nur ein aus andersartigen Erfahrungen abgeleitetes Wissen ist.*
(Herv. i. Orig.; ebd.: 627)
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Wir wissen um den Tod und wir erfahren, dass ein anderer nicht mehr ist,
aber wir selbst machen keine Erfahrung mit dem Tod. Dieses Wissen — nicht
die Erfahrung — um den Tod beeinflusst den Aufbau der alltiglichen Le-
benswelt:

,,Auch die Erwartung meines Todes, als einer endgiiltigen Abkehr (von der
Lebenswelt), entspringt meiner Existenz in der intersubjektiven Welt. Ande-
re werden ilter, sterben, die Welt besteht weiter (und ich in ihr). Nun ist es
aber eine meiner Grunderfahrungen, daB ich alter werde. Ich werde ilter, al-
so weiB ich, daB ich sterben werde, und ich weiB, daB die Welt fortdauern
Wm daB meiner Dauer Grenzen gesetzt sind. Daraus leitet sich
das\Relevanz\y”s‘tem der natiirlichen Einstellung ab: die mannigfach ineinan-
der verschlungenen Systeme von Hoffnung und Furcht, Bediirfnissen und
Befriedigungen, Chancen und Risiken, die den Menschen veranlassen, seine
Lebenswelt zu meistern, Hindernisse zu iiberwinden, Pline zu entwerfen und
durchzufiihren. (ebd.: 83)

Die alltdgliche Lebenswelt eines Menschen, der den Tod nicht unmittelbar
vor Augen hat, ist nur ,,mittelbar von den endlichkeitsbedingten Planhierar-
chien” (ebd.: 85) bestimmt. Derjenige aber, der seinen Tod unmittelbar vor
sich wei, muss sich des Wissens um seinen bevorstehenden Tod gewiss
sein. We:fefjlese Gewissheit hat, und nur deswegen, wird etwa die Zeit
knapper und muss anders geplant werden als vor dieser Gewissheit, wird
also_die Pszhrerarchne von dem Tod unmittelbar betroffen. Letztendlich
handelt es sich aber an dieser Stelle aus einer theoretischen Perspektive um
einen graduellen Unterschied. Denn das Wissen um die Grenze des Todes
bestimmt die Lebenswelt von jedem von uns, jedoch die Welt desjenigen,
der sich in unmittelbarer Nahe des Todes wei3, sofern er sich dieser Unmit-
telbarkeit gewiss ist, wohl sehr viel dringender.

Verdnderungen in der Lebenswelt

Anders verhdlt es sich mit den Erfahrungen, die ein schwerstkranker
Mensch wdhrend des Sterbens macht. Hier haben wir es mit Erfahrungen zu
tun und nicht mehr mit bloBem Wissen. Der alltiglichen Lebenswelt, und
das zeichnet sie aus, begegnen wir in einer ,wachen’ Einstellung, und das
heiBt in der Einstellung des ,,gesunden Menschenverstandes* (ebd.: 29). Sie
ist ,,’lediglich’ der aus pragmatischen Griinden ,ausgezeichnete’ Wirklich-
keitsbereich der Lebenswelt” (Honer 1993a: 15). In einer solchen Einstel-
lung ist sie uns fraglos gegeben. Wir erleben den Alltag als selbstverstind-
lich und unproblematisch. Und weil wir die Lebenswelt erleben, beruht sie
auf den vergangenen und gegenwirtigen Erfahrungen des Einzelnen, die
sich im subjektiven Wissensvorrat ablagern. Folglich ist ,jede Teil-Wirk-
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lichkeit der Lebenswelt (...) konzentrisch auf das erlebende Subjekt hin ge-
ordnet* (Honer 1993a: 14). Von dieser ,natiirlichen Einstellung’ des erle-
benden Subjekts aus hat SCHUTZ beschrieben, wie sich die Lebenswelt
raumlich (vgl. Schiitz & Luckmann 2003: 71ff), zeitlich (vgl. ebd.: 81ff)
und sozial (vgl. ebd.: 98ff) auffichert. In dieser Lebenswelt begrenzt und
ermoglicht der Korper die Erfahrungen, die man machen kann:

,-Die Grenzen meines Korpers gegeniiber einer Welt, deren Gegenstinde ihm
Widerstand leisten, und das gewohnheitsmiaBige Funktionieren des Kérpers
in ihr sind die Basis der ersten , Selbstverstindlichkeiten’ des Wissensvor-
rats. Wir sagen iibrigens mit gutem Grund ,gewohnheitsmiBig’ und nicht
,normal’. Denn wenn ich blind geboren bin, gehéren zum Beispiel Farben
nicht zu den selbstverstindlichen Gegebenheiten meiner Erfahrung der Le-
benswelt.“ (ebd.: 151)

Die Lebenswelt baut auf, auf dem ,gewohnheitsmaligen funktionieren’ des
Korpers. Was aber passiert, wenn der Korper aufgrund einer Krankheit ei-
nem nicht mehr gewohnheitsmiBig zur Verfiigung steht? Weil bspw. auf-
grund der Schwiéche des Korpers man nicht mehr einen Ort aufsuchen kann
(Veranderungen hinsichtlich der rdumlichen Dimension der Lebenswelt)?
Weil durch die Verlangsamung der korperlichen Bewegungen die Tatigkei-
ten in der zeitlichen Alltagsstruktur neu geordnet werden miissen (Verinde-
rungen hinsichtlich der zeitlichen Dimension der Lebenswelt)? Oder weil
bspw. aufgrund eines Komas ungewohnte Erfahrungen mit einer anderen
Person gemacht werden (Veranderungen hinsichtlich der sozialen Dimen-
sion der Lebenswelt)? Wenn der Sterbeprozess thematisiert wird, dann ha-
ben wir es nicht nur mit der groBen Transzendenz zu tun, sondern auch mit
den kleinen und den mittleren Transzendenzen.

Diese Verinderungen beschranken sich aber nicht allein auf den
schwerstkranken Menschen, denn die alltagliche Lebenswelt zeichnet sich
insbesondere durch ihre soziale Dimension aus. Wahrend wir die Wirklich-
keit im Schlaf oder im Traum nicht mit anderen teilen, Iében wir in der all-
tdglichen Lebenswelt mit anderen, die ebenfalls mit einem Bewusstsein aus-
gestattet sind. Daher miissen die Lebenswelt und die in ihr handelnden Ak-
teure vor allem auch verstanden und ausgelegt werden. Auszulegen gilt es
insbesondere die sinnhaften Handlungen der anderen, weil die alltigliche
Lebenswelt intersubjektiv gestaltet wird. Wir teilen die alltdgliche Lebens-
welt, indem wir unser Handeln wechselseitig aufeinander beziehen. Diese
anderen gehoren daher ebenso zur fraglosen Gegebenheit der alltaglichen
Lebenswelt. Aber auch wenn sie diese Lebenswelt auf dhnliche Weise er-
fahren, so tun sie es — wie weiter oben bereits angedeutet — nie auf identi-
sche Weise. Denn das Hier und Jetzt des einen kann nicht das Hier und Jetzt
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des anderen sein. Allein wegen der unterschiedlichen biographischen Bezii-
ge sind Menschen unterschiedlich in die Lebenswelt eingebunden und erfah-
ren die Welt nicht identisch. Diese Unterschiede in der Erfahrung der alltég-
lichen Lebenswelt werden aufgehoben bzw. bleiben unbedeutsam aufgrund
der ,, Wechselseitigkeit der Perspektiven* (vgl. ebd.: 99f). Diese beruht auf
zwei Annahmen: Die erste besagt, dass der Einzelne die Welt so sehen wiir-
de, wenn er an der Stelle des anderen wire (,Idealisierung der Vertauschbar-
keit der Standpunkte’). Die zweite Annahme beruht darauf, dass die Unter-
schiede aufgrund der biographischen Beziige in der konkreten Situation der
Begegnung mit dem anderen nicht bedeutsam werden. Die Unterschiede
sind eingeebnet, und folglich die Perspektiven hinldnglich kongruent (,Ide-
alisierung der Kongruenz der Relevanzsysteme’). Erst auf der Grundlage
dieser Annahme der ,Wechselseitigkeit der Perspektlven wird eine alltagh-
che Lebenswelt moghch\dlé mit anderen geteilt wird und ,,weder meine
private Welt noch deine private Welt auch nicht die meine und die deine
addiert, sondern die Welt unserer gemeinsamen Erfahrung* (Herv. i. Orig.;
ebd.: 109) ist. Die Frage, die nun fiir meine Zwecke interessant ist, liegt
nicht darin, wie der Sterbende seine lebensweltlichen Verdnderungen in der
bisher fraglos gegebenen Wirklichkeit erfihrt, sondern von Interesse ist
vielmehr, wz/e diese Veranderungen als gemeinsam erfahrene Wirklichkeit
Bedeutung in der G?staltung einer hospizlichen Wi zrklzchkelt erlangen

2.2.2  Zur institutionellen Ordnung

Die Lebenswelt beruht auf den subjektiven Erfahrungen des Einzelnen und
auf den mit anderen Menschen gemachten Erfahrungen. Indem der Einzelne
in der Lebenswelt handelt, auf sie wirkt und sie auslegt, erlebt er die Le-
benswelt, so dass sich iiber die Zeit hinweg ein Wissensvorrat aus vergan-
genen Erfahrungen als Sedimente im Bewusstsein‘ des Einzelnen, gemein-
sam mit den gegenwirtigen Erfahrungen, zusammenfiigt. Dieser subjektive
Wissensvorrat aus vergangenen und gegenwirtigen Erfahrungen bildet das
Bezugsschema fiir die zukiinftige Auslegung in der Lebenswelt. Der subjek-
tive Wissensvorrat ist daher ,.die Orientierung in der Lebenswelt (Honer
1993a: 16) und ist dem gesellschaftlichen Wissensvorrat vorgelagert, auch
wenn der subjektive Wissensvorrat ,,zum bedeutenderen Teil aus Elementen
des gesellschaftlichen Wissensvorrats abgeleitet“ (Schiitz & Luckmann
2003: 355) ist. Ist der subjektive Wissensvorrat die Orientierung in der ei-
genen Lebenswelt, danm ist der gesellschafiliche Wzssensvorrat »die ,Orts-
bestimmung’ des Individuums in der Gesellschaft und. seine entsprechende
,Behandlung’* (Berger & Luckmann 1995: 43). Daher gxlt es sich nun der
Frage zuzuwenden: Wenn die Wirklichkeit wesentlich aus der subjektiven
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Erfahrung des Einzelnen erwichst, wie_eptsteht dax;n eine vom Einzelnen
objektiv erfahrbare Wirklichkeit, in der sich der einzelne Mensch zurecht- -
finden kanfi? BERGER und LUCKMANN beantworten, ausgehend von
SCHUTZ’ Arbeiten, diese Frage mit dem /Pg;(ngss der Insgit_.u,tionalisierung.16

Zum Prozess der Institutionalisierung

'62) Um diesen Prozess zu erkldren — angefangen von der subjektiven Lels-
tung des Einzelnen bis hin zu einer ,objektiven’ Wirklichkeit —, setzen BER-
GER und LUCKMANN am Handlungsbegriff an, denn Institutionen sind stets
handlungsgebunden und erwachsen aus Habitualisierungsprozessen.'” Das
bedeutet Folgendes: Haben Akteure in einer, wie auch immer gearteten, fiir
sie problematischen Situation eine Losung gefunden und bewihrt sich diese
Losung auch fiir die nidchste Situation, dann habitualisieren sich die Hand-
lungsweisen. Habitualisiert wird stets das Typische: Eine problematische
Situation wird in ihrer Typik erkannt und ebenso sind die Handlungsmuster

'® Die Begriffe ,Institution’ und ,Institutionalisierung’ stehen in einem engen Verhaltnis

zueinander, wobei dieses Verhiltnis je nach theoretischem Ansatz anders gedacht wird.
Lau unterscheidet drei Formen der Zuordnung: Erstens stehen die zwei Begriffe in dem
Sinne zeitlich-logisch zueinander, dass Institution als Endpunkt des Institutionalisie-
rungsprozesses verstanden wird. Zweitens handelt es sich um ein funktionales Verhalt-
nis der Begriffe zueinander, so dass Institutionen als Instrumente des Institutionalisie-
rungsprozesses zu begreifen sind. Diese Ansicht vertritt bspw. Luhmann. Drittens ver-
stehen Berger und Luckmann die beiden Begriffe — wie auch im nachfolgenden Ab-
schnitt deutlich werden wird — dialektisch zueinander (vgl. Lau 1978: 45ff).
Im Ubrigen war es Durkheim, der von der Soziologie als ,,Wissenschaft von den Institu-
tionen* (Durkheim 1999: 100) sprach und sich mit den ,sozialen Tatsachen’ der Gesell-
schaft beschiftigte. Daher gilt er auch als Vater der soziologischen Institutionentheorie.
Fiir eine solche soziologische Institutionentheorie zentral sind auBerdem Malinowski
(1975) und Schelsky (1970). Zu einem umfassenden Uberblick iiber die soziologische
Institutionentheorie siche Schiilein (1987, 1989). Zur neueren Institutionentheorie siehe
Hasse & Kriicken (1999).

"7 Berger und Luckmann setzen in ihren Ausfiihrungen noch vor dem Handlungsbegriff
an, indem sie auf die Anthropologen Gehlen (1956) und Plessner (1982, 1983) verwei-
sen. Diese haben gezeigt, dass der Mensch ein instinktoffenes Wesen ist, das im Gegen-
satz zum Tier nach der Geburt vollstindig abhingig ist von der Pflege seiner Eltern. Der
Mensch ist daher umweltoffen und wandelbar. Diese Instabilitat des Menschen erfordert
eine stabile Ordnung der Umwelt. Institutionen stellen daher dauerhafte Problemlo-
sungsversuche dar, um mit der eigenen menschlichen Instabilitit zurechtzukommen.
Berger und Luckmann greifen auf dieses Argument zuriick, um in ihrem Rahmen die
Notwendigkeit von Institutionalisierungsprozessen hinsichtlich einer stabilen sozialen
Ordnung zu begriinden (vgl. Berger & Luckmann 1995: 49ff).



28 ZUR ETHNOGRAPHIE IM AMBULANTEN HOSPIZDIENST

zur Losung typische Handlungsmuster, die von typischen Handelnden aus-
gefiihrt werden. Wenn Habitualisierungsprozesse so weit gehen, dass Typi-
sierungen — der. Situation, der Handlungsweisen, der Akteure — vorgenom-
xﬁen\we:@, hegen Prozesse der Institutionalisierung vor:

,Instltutlonallsnerung ﬁndet statt, sobald habitualisierte Handlungen durch
Typen von Handelnden reziprok typisiert werden. Jede Typisierung, die auf
diese Weise vorgenommen wird, ist eine Institution.” (ebd.: 58)

Institutionen stellen somit einen intersubjektiv ausgehandelten und damit fiir
“die ure, fiir welche die institutiotatisierte Problemlosung Relevanz be-
sitzt, einen gemeinsam geteilten Handlungshorizont dar. Das heift konkret:
Bestimmte habitualisierte Handlungen werden miir von bestimmten Typen
von Handelnden (etwa nur vom Arzt oder nur von der Palliativfachkraft)
durchgefiihrt und von typisierten Handelnden (etwa dem Sterbenden) als
Handlungstypen (legen einer Infusion, verabreichen eines Medikaments)
erkannt. Aus der Handlungsgebundenheit der Institutionalisierungsprozesse
und ihrer objektiven Faktizitat, die sie iiber die Zeit hinweg erhalten, resul-
tiert die Dialektik gesellschaftlicher Verhiltnisse, die sich in der bekannten
Aussage zusammenfassen lésst: ,,Gesellschaft ist ein menschliches Produkt.
Gesellschaft ist eine objektive Wirklichkeit. Der Mensch ist ein gesellschaft-
liches Produkt® (ebd.: 65). Ewm)nelle Ordnung, konkreter ein am-
bulanter Hosplzdlenst hat sich folglich als ein auf Dauer gestellter Problem-.
losungsverSilch in der gesellschaftlichen erkl'éhkelt eingerichtet. Nach-

nommen worden ist, bletet sich die Hospizarbeit als eine, in ihrem Selbst-
verstindnis einzige angemessene, Losung. fiir diese gesellschaftliche Her-
/ausforderung an. Deutlich wird hiér, dass das Problem Sterben und Tod in
der Gesellschaft (zumindest in Teilen von ihr) als ein solches erkannt wer-
den muss. Aber dieses Problem offenbart sich in den unterschiedlichen insti-
tutionellen Verhéltnissen (fiir die Klinik, fiir die Hospizbewegung, fiir die
Euthanasiebewegung) als eine Problemlage eigener Art (bspw. wie kann die
Rolle des Sterbenden angemessen in die bestehenden klinischen Verhiltnis-
se eingegliedert werden? Wie kénnen entsprechende hospizliche Bedingun-
gen geschaffen werden, um dieser Rolle gerecht zu werden?). Daher stellen

chiedliche- Jgstlt‘u@el-le\VerhalEsse- unterschiedliche - Problemlo-

sungsversuche dar. V_on einem solchen Problem aus baut sich die institutio-
nelle Ordnung auf.
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Der Wissensvorrat eines ambulanten Hospizdienstes

Bleiben wir bei einer institutionellen Ordnung, nimlich der eines ambulan-
ten Hospizdienstes, und wenden wir uns dem innerhalb dieser Ordnung vor-
findbaren Wissen zu. Uber die Zeit hinweg lagern sich die Erfahrungen die
im Bereich Sterben und Tod gemacht werden, als Wissen ab.'® Diese ge-
machten Erfahrungen werden zu Erinnerungen und manifestieren sich in
Wlssensbestanden Es entsteht ein Wissen dariiber, was innerhalb eines Wir-
khchkeltsberelchs, bspw. in einer bestimmten schwierigen Situation, iiber
die Zeit hinweg als Losung verstanden wird. Dieses Wissen wird in seiner
Typik von Generation zu Generation weitergegeben (Berger & Luckmann
1995: 72ff). Hierbei muss nicht nur Wissen iiber die Losung des Problems
dem Einzelnen zuhanden sein, sondern man muss zundchst und vor allem
erst einmal tiber Wissen verfligen, um die Situation an sich als eine typische
Problemsituation zu erkennen. Indem bestandlg auf vorangegangene Erfah-
Tung. u und somit auf das sich mit der Zeit sedimentierte Wissen, zuriickge-
griffen wird, entsteht eine faktische Wirklichkeit, die Normalitiit erzeugt.
Normalxtat n dg:r Hinsicht, dass diese Wirklichkeit als unabanderhch er-
scheint und nicht mehr hmterfragt wird. Es entsteht eine bis auf weiteres
stabile Ordnung, die jedoch jederzeit wieder briichig und hinterfragt werden
‘konnte, es aber in der Regel nicht wird. Indem ein Akteur in seinen Hand-
lungen auf vorgingiges Wissen zuriickgreift, kann der jeweilige Interak-
tionspartner mit demselben Wissensvorrat an eben diese Handlung an-
schliefen und sein Handeln entsprechend ausrichten. Die Akteure greifen
auf einen, innerhalb der so entstandenen institutionellen Verhiltnisse, ge-
meinsamen sozialen Wissensvorrat zuriick. Was heifit gemeinsam? Ubertra-
gen auf einen konkreten ambulanten Hospizdienst meint dies, dass es sich
um einen Wissensvorrat handelt, der den Akteuren, die sich innerhalb dieser
institutionellen Ordnung bewegen, zur Verfigung steht. Thr Handeln wird
von diesem Wissen angeleitet, und dieser Wlssensvorrat zentriert sich um
die. Thematlk . Sterben und Tod.

~ DasWissen aus diesem Wissensvorrat muss sich jedoch der Einzelne
nicht nur aneignen, er muss es auch in seiner Bedeutung verstehen (vgl.
hierzu auch Honer 1993a: 18). Nur so wird dieser Ausschnitt aus der Wirk-
lichkeit den in ihr handelnden Akteuren vertraut.'® Vor allem dann, wenn

8 Wenn daher auf den Begriff Wissen Bezug genommen wird, dann meint dies nicht (nur)
kognitives Wissen oder Wissen um Theorien, sondern Wissen das einer sozialen Ord-
nung vorgelagert ist (Berger & Luckmann 1995: 21ff).

' An dieser Stelle wird verstandlich, dass jede soziologische Analyse, die sich mit der so-
zialen Ordnung beschaftigt, immer auch kultursoziologisch verortet sein muss. Denn
“Kultur ist — und darauf hatte bereits Weber hingewiesen - ,ein vom Standpunkt des
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weitere institutionelle Ordnungen entstehen — zumal sie denselben Problem-
berclch"angehen —, miissen innerhalb einer institutionellen Ordnung ,,integ-
ratlons}"éhlge Bedeutungen“ (ebd.: 89) geschaffen werden. Die Wahrneh-
mungen und Handlungen werden folglich erst durch Bezugnahme auf einen
iibergeordneten Sinn (bspw. Sterben als Teil des Lebens zu begreifen) ver-
stehbar. Aus der Perspektive der Institution ist ein solcher integrationsfahi-
ger Sinnzusammenhang notwendig, um sich hierdurch zu legitimieren. Mit
dem Begriff der Ifgﬁi’rp/af@/ist der Prozess der ,,’sekundare[n]’ Objektiva-
tion von Sinn“ (ebd.: 98) gemeint, der Wcht bei der Eptstehung der
mstmmonellen, Verhiltnisse . _netwendig ist, aber genau /gann\notwendlg
w1rd, wermn A Akteure in d1e institutionelle Ordnung trefen, dle an der Entste-
hung dleserVerhaIUusse nicht beteiligt waren. Thnen gilt es, institutionelle
‘Verhiltnisse ";,0bjektiv zuginglich und subjektiv ersichtlich® (ebd.: 99) zu
machen. Handlungen, die an unterschiedlichen institutionellen Prozessen
innerhalb der bestehenden Ordnung beteiligt sind, miissen sich beziehen
lassen auf einen einheitlichen, diese unterschiedlichen Handlungen integrie-
renden, Sinnzusammenhang Bei diesem Problem der Legitimierung geht
das@Esen den Werten’ voraus, denn ,Legitimation sagt dem Einzelnen
nicht nur, warum er eine Handlung ausfiifiren soll, und die andere nicht aus-
@llgen darf Sie sagt ihm auch warum die Dinge sind, was sie sind“ (Herv.
i. Orig’; “ebd.: 100).

Richtet sich der Blick auf einen konkreten /osplzdlenst verstanden als
eine Z}ﬁnﬁsche institutionelle Ordnung, dann musBE:n/zwel Ebenen unter-
schieden werdeén: Die ersfe Ebene ist dem konkreten Hospizdienst vorgela-
gert, und wird verstanden als ein vorgéngiges Wissen sowie ein damit ver-
bundener Sinnzusammenhang, der Hospizarbeit iiberhaupt erst legitimiert.
Diese Ebene ist fiir jede hospizliche Einrichtung.von Bedeutung. Die hier
abgelageften Wlssenssedlmente und Slnnzusammenhange stehen prm21p1ell

in einer spe21ﬁschen raum-zeitlichen Sltuatlon iber die Zeit hinweg an-
sammelt und als Erfahrungswissen i in der institutionellen Ordnung ablagert.
Anders formuliert: Die kulturellen Vorgaben die jedem Hospizdienst vorge-
lagert sind, und zum allgemeinen Wissensbestand der Hospizbewegung ge-

Menschen aus mit Sinn und | Bedeutung bedachter endlicher Ausschnitt aus der sinnlo-
sen Unendlichkeit des Weltgeschehens* (Weber 1991: 61). Das Erleben der Einzelnen
ist bezogen auf Weltbilder und kulturelle Vorstellungen, denn dadurch &rst t wird ver-
stehbar, wozu und woraufhin Menschen handeln. Insofern bewegt sich der Mensch, der
immer auch ,Kulturmensch® (ebd.: 61) ist, in einem »selbstgesponnenen Bedeutungs-
gewebe™ (Geertz 1987: 9). Kulturelle Handlungsorientierungen bedingen die Durchset-
zung einer bestimmten gesellschaftlich vorfindbaren Ordnung.
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horen, manifestieren sich in konlqeten hospizlichen Emnchtungen die als
eigener ‘Wirklichkeitsbereich dariiber. hinaus jeweils eigene Erfahrungen
machen und folglich einen eigenen sozialen Wlssensvorrat aufbauen. Dieser
Wissensvorrat ist daher nicht mit dem eines anderen Hospizdienstes und
anderer hospizlicher Einrichtungen identisch.

Raum

Um zen\tr\a-le/ Pro\blemlmlen im Forschungsfeld in den Blick zu bekommen,
ist es nun notwendig, die Hospizbewegung und ihre Einrichtungen nicht in
ihrer Gesamtheit zu betrachten, sondern ein theoretisches Riistzeug zu ent-
wickeln, das den Wﬁmgen ambulantexﬁosi)mdtengfc/ gerecht wird. -
Wenn ambulante Hosplzarbelt — wie in dieser Arbeit bereits formuliert —
c%l}}nn\entspreqhgnde Haltung, begriffen werden kann, und daher folg-
ich="wie stéts innerhalb des Hospizdiskurses formuliert wird —,picht mit.
einem Ort gleichgesetzt werden kanp, dann gilt es nach einem theoretischen
Begriff zii suchen, der iiber den'des Ortes hinausweist. Ein solcher Begriff
ist der Raum, wie ihn LOW ausgearbeitet hat. ,,Um die rdumliche Dimension
sozialer Prozesse, die Konstitution von Rdumen und deren gesellschaftliche
Verdnderungen, analysieren zu konnen®, entwickelt LOW einen theoreti-
schen Ansatz, ,,in dem Mr@nn@n von ,Raum in den Prozess des Han-
delns unmittelbar eingebunden ist. Da Handeln in strukturierten Kontexten
stattfindet und strukturierend wirkt, impliziert diese Herangehensweise
auch, dafl die s lle Dimension des Rdumlichen ins Zentrum (...) ge-
stellt. werden™ muB“ (Low “2001: 132). Das bedeutet, dass mit den beiden
Dimensionen — sowohl ,.eine[r] Ordnungsdimension, die auf gesellschaftli-
che Strukturen ven;v)v@’als/éuch eine[r] Handlungsdimension, das heifit der
Pr zess des Anordnens“ (ebd.: 131) — die Gestaltung eines Raums aus dem
Handeln der Akteure erwichst, und ebenso durch das Handeln dieser Raum
reproduziert wird. Um zu verstehen, wie sich ein Raum konstituiert, sind
“zwei Prozesse zu unterscheiden. Erstens der Prozess des Spacings: Hierun-
ter wird ein Vorgang verstanden, durch den Akteure oder auch Artefakte in
ReJaLon zu anderen Platzlerungen positioniert werden. Hier wire bspw. der
Frage nacﬁzugehen wie sich Akteure zueinander und wie zu unterschiedli-
chen Artefakten positionieren. Zweitens der Prozess der Syntheseleistung:
Damit ist gemeint, dass ,,iiber Wahmehmungs-, Vorstellungs- oder Erinne-
rungsprozesse* (ebd.: 159) Akteure und Artefakte zu einem Raum zusam-
mengefasst werden, bspw. zu einem hospizlichen Raum, wie auch immer
der im konkreten Fall konstituiert wird.
In Anlehnung an LOWs so verstandenes Raumkonzept heift das nun fiir
die eigene Studie: Der Wissensvorrat eines konkreten ambulanten Hospiz-
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dienstes, in dem der allgemeine Wissensvorrat der Hospizbewegung ein-
geht, verkniipft die im ambulanten Hospizdienst agierenden Akteure und die
sich darin befindenden Artefakte zu einem Raum, in dem sich diese Akteure
und Artefakte, in welcher empirisch vorfindbaren Weise auch immer, zuein-
ander positionieren. Indem der hospizliche Raum durch gesellschaftliche
Vorgaben sowie durch die Handlungen der Akteure strukturiert ist, konstitu-
iert sich ein solcher Raum in der Zeit. Der Raum wird nicht als feststehend
verstanden, vielmehr verindert er sich iiber die Zeit hinweg. Dies wird be-
sonders auch bei dem hier untersuchten Feld plausibel, denn indem die Ak-
/u.tq,\d;crln(dlesem Raum handeln, bestindig variieren (neue Patienten fra-
gen beim Hospizdienstan, andere sterben), ist der Raum stindig in Bewe-
gung.

“ Der Raum konstituiert sich aber nicht nur in der Zeit, sondern auch an
verschiedenén Orfen. Raum und Ort stehen in einem wechselseitigen Ver-
haltms zuemander

,,Die Konstitution von Raum bringt systematisch Orte hervor, so wie Orte
die Entstehung von Raum erst moglich machen. Der Ort ist somit Ziel und

;;ul%a't/duj’lat;;emng An einem Ort konnen verschiedene Raume entste:"
hen, die nebeneinander sowie in Konkurrenz zueinander existieren (...).“
(ebd.: 272f)

Fir die Analyse ambulanter Hospizdienste bedeutet das: Es gibt unter-
schiedliche Orte, an denen sich ambulante Hospizarbeit unmittelbar aktuali-
siert. Der Ort des Zuhause etwa, an dem die Hospizakteure den Patienten
aufsuchen, ist vor der Begegnung der Hospizakteure mit dem Patienten zu-
nichst einmal nichts anderes als das Zuhause irgendeines Menschen. Im
Verlauf der Begegnung der Hospizakteure mit dem Patienten gestaltet sich
dieser Ort nicht nur als ein Ort eines Sterbenden, sondem er wird in der Be-
gegnung mit den Hospizakteuren zu dem Ort eines hospizlichen Patienten,
an dem sich Hospizarbeit konkretisiert. Auf diese Weise bringt der Raum
einen konkreten Ort hervor sowie diesér Ort auch - aus dém Raum ver-
schwinden kann. Umgekehrt kann ein Ort einen Raum érst ermoglichen.
Und schlieBlich konnen sich — wie LOW anfiihrt — an einem Ort auch unter-
schiedliche Rdume begegnen. Inwieweit dies fiir die ambulante Hospizarbeit

von Bedeutung ist, und ob tiberhaupt, ist wiederum eine empirisch zu kli-
rende Frage.

Akteurstypen

Ein Raum ist dann institutionalisiert, ,,wenn »(An)Ordnungen iiber individu-
elles Handeln hinaus wirksam bleiben (Low 2001: 226). Insofern ein Raum
auf kulturelle und gesellschaftliche Vorgaben zuriickgreift, und auBerdem
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auf diese Weise liber einzelne Handlungen von einzelnen Akteuren hinaus
wirksam ist, handelt es sich um einen institutionalisierten Raum (ebd.). An-
ders formuliert: Institutionelle Verhiltnisse miissen auf Dauer gestellt sein
und verweisen eben dann iiber einen Akteur hinaus, wenn das Wissen unab-
héingig von der einzelnen Person bestand hat, und folglich d/a;s\Hag(teﬁ an
Kolten gebunderrist. Wenn Low daherformuliert, dass die Ordntung inmier- |
halb-des Raums strukturiert ist durch die Beziehung der Akteure zueinander,
und das Forschungsinteresse insbesondere auf einem institutionalisierten
Raum liegt, dann miissen Personen als Akteurstypen betrachtet werden. Das
bedeutet: Welche Position jemand im Raum einnimmt, das heifit an welchen
Orten er vorzufinden ist,-wann ¢ wo und wi¢ Entscheidungen trifff und
welche Handlungen er ausfiihrt, kurzum wie er an der Konstitution des
Raums beteiligt ist, das hiingt im Wesentlichen von seinem Wissensbestand
als Akteurtypus ab (Berger & Luckmann 1995: 76ff).

Was heifit Akteurstyp? Wenn ein Einzelner eine, fiir die Institution not-
wendige und wissensgeleitete, Handlung vollzieht, erhalt er die Moglichkeit
der Identifikation mit dem objektiven Sinn der Institution, und legitimiert
dadurch sein Handeln. Im Riickblick der Handlung kann der Akteur schlief3-
lich Distanz nehmen und auf diese Weise iiber sein eigenes Verhalten nach-
denken. Handlungen kénnen somit in der Zukunft wiederholt werden, und
Typen entstehen. Wenn sich diese Typisierungen innerhalb eines objekti-
vierten Wissensbestandes manifestieren und damit von mehreren Akteuren
sich zu eigen gemacht werden, haben wir es mit einem urstypus bzw.
mit_einer Rolle zu tun. Damit wird die individuelle Seite der Institution
sichtbar, denn Tnstitutionen sind dadurch Teil individueller Erfahrungen. Ein
Akteurstyp bzw. eine Rolle reprasentiert die institutionelle Ordnung auf
zwei Ebenen: erstens reprisentiert die Rolle sich selbst; zweitens reprasen-
tiert die Rolle einen Verhaltenskomplex, das heifit, sie steht in Verbindung
mit anderen Akteurstypen, die zusammen die Institution ausmachen, wobei
manche Akteurstypen das institutionelle Geflige mehr reprisentieren als
andere (bspw. die Rolle des Sterbenden mehr, die einer Atemtherapeutin
weniger).

Daraus folgt auch, dass alle Akteurstypen innerhalb des Raums miteinan-
der zusammenhingen, und somit zu einem sinnvollen Geflige integriert wer-
den miissen. In diesem Sinne muss die Handlung eines Akteurs in seiner Ty-
pik anschlussfihig sein an die unterschiedlichen Wissensbesténde der ein-
zelnen typischen Akteure, wobei eben diese unterschiedlichen Wissensbe-
stande gewusst und beriicksichtigt werden miissen. Konkret: Eine Palliativ-
fachkraft muss nicht nur wissen, dass ein Hospizhelfer ein anderes (prak-
tisches, auf Erfahrung aufbauendes) Wissen hat als sie (ndmlich ein profes-
sionalisiertes), sie muss iiberhaupt erst wissen, dass er ein anderes Wissen
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hat, um es anschlieBend als solches beriicksichtigen zu koénnen. Vor diesem
Hintergrund muss sie sowohl sich selbst als auch ihr Gegeniiber im insti-
tutionellen Raum ambulanter Hospizarbeit verorten kénnen: Indem eine Pal-
liativfachkraft sich als solche zu erkennen gibt, zeigt sie an, wie sie ihre
Handlungen verstanden wissen will (sehr wahrscheinlich in einem medi-
zinisch-pflegerischen, und das heifit in einem professionellen Zusammen-
hang), und wie sie zu anderen Akteurstypen in Beziehung steht (dem Hos-
pizhelfer bspw. kollegial oder hierarchisch). Rollen zeigen demnach dem
Interaktionspartner an, wie die Handlung eines bestimmten Rollentrédgers
verstanden werden muss. Denn die gleiche Handlung, ausgefiihrt von einem
Hospizhelfer, erhdlt womdoglich, und sehr wahrscheinlich, eine vollkommen
andere Bedeutung (ein Hospizhelfer bspw. darf keine Spritze setzen, tut er
das doch, liegt eine unerlaubte Handlung vor).

Damit sind folgende wesentliche Fragen aufgeworfen: Erstens allgemein
die Frage, wer im Raum welche Rolle wie einnimmt? Wie positioniert sich
ein Akteur entsprechend seiner ihm zugeschriebenen und eingenommenen
Rolle im Raum? Zweitens, und im Besonderen, nochmals die Frage nach der
Rolle des Sterbenden. Denn, wenn es richtig ist, dass die Rolle des Sterben-
den die institutionellen Verhiltnissen im besonderen Mafle représentiert,
muss vor allem auch geklért werden, wie diese Rolle ausgestaltet wird.

Wissensstruktur

I}e@amn\wud fggh@m:ch unterschiedliche Akteurstypen strukturiert,
und die Ak%cure im Raum posmomeren sich entsprechend dem Wissen, das
sie bspw _in ihrer Rolle als Palliafivfachkraft oder Hospizhelfer, haben. Das
den Raum strukturierende Wissen, das die Akteurstypen besitzen, ist abge-
leitet aus dem gemeinsamen Wissensvorrat der Institution. Der Raum struk-
turiert sich dann wie folgt: Erstens ist dieses im Raum vorfindbare Wissen
differenziert nach dem ,,Grad der Vertrautheit‘ (Berger & Luckmann 1995:
44). Eine Person weiB iiber bestimmte Wirklichkeitsausschnitte besser Be-
scheid als iiber Ausschnitte, mit denen sie nicht unmittelbar in Beriihrung
kommt. Um es an einem Beispiel festzumachen: Eine Palliativfachkraft
weiB, in ihrer Rolle als solche, iiber ihren Beruf und ihr Tatigkeitsfeld inten-
siv Bescheid, wihrend sie, im Vergleich dazu, iiber die Tatigkeit des hospiz-
lichen Seelsorgers schon sehr viel weniger weil. Zweitens ist das Wissen
nach Relevanzen gegliedert. Wiederum an einem Beispiel verdeutlicht: Eine
Palliativfachkraft wird aller Wahrscheinlichkeit nach die Schmerzen eines
Patienten als relevant erachten, und folglich in ihren Handlungen beriick-
sichtigen, wihrend die privaten Sorgen des Hausarztes, die er der Palliativ-
fachkraft eventuell wihrend des Hausbesuchs beim Patienten erzahlt, fiir die
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Gestaltung einer hospizlichen Wirklichkeit keine Relevanz besitzen werden.
Drittens ist das Wissen distribuiert. Wiederum konkretisiert: Unterschiedli-
che Akteure — Palliativfachkrifte, Arzte, Angehorige, Patienten — haben
unterschiedliches Wissen iiber die institutionellen Bedingungen des Ster-
bens (vgl. hierzu ebd.: 44ff).

Geht man davon aus, dass Patienten und ihre Angehérigen ebenfalls ei-
nen Wissensvorrat iiber ihre gemeinsame Lebenswelt besitzen, dann ist die-
ser Wissensvorrat nach eben denselben Kriterien strukturiert. Und wenn
man weiter annimmt, dass dieser lebensweltliche Wissensvorrat in irgendei-
ner Weise zur Herstellung einer intersubjektiven Ordnung zwischen den
Hospizakteuren, dem Patienten und seinen Angehorigen bedeutsam ist, dann
stellt sich die Frage, wie Hospizakteure einen Zugang zu diesem lebenswelt-
lichen Wissensvorrat erhalten. An dieser Stelle riickt der Begriff der Pri-
vatheit in den Vordergrund, denn in der Begegnung zwischen den Hospizak-
teuren, dem Patienten und seinen Angehorigen ist die Lebenswelt, aus insti-
tutioneller Perspektive, vor allem durch Privatheit gekennzeichnet. Zu den
Erfahrungen, die Patienten und ihre Angehorigen in threm Leben gemacht
haben und die sie wiahrend des Sterbeprozesses machen, haben die Hospiz-
akteure nicht ohne weiteres Zugang.

Versteht man die Problematik fiir die Institution daher darin, dass die
Hospizakteure Zugang zur “Lebenswelt des Patienten und der Angehorigen
erhalten wollen, dann ist diese Lebenswelt fiir die Hospizakteure, als institu-
tionelle Vertreter, durch Privatheit ‘beschrinkt. Privatheit versteht ROSSLER
,,als schiitzenswert (Rossler 2001: 10). Das heiBt, als privat kann etwas
dann angesehen werden, ,,wenn man selbst den Zugang zu diesem ,etwas’
kontrollieren kann. Umgekehrt bedeutet der Schutz von Privatheit dann ei-
nen Schutz vor unerwiinschtem Zutritt anderer* (ebd.: 23). Wenn die Kon-
trolle iiber die eigene Lebenswelt beim Patienten und bei seinen Angehori-
gen liegt, und wenn sie diese Lebenswelt auch gegeniiber der Institution
kontrollieren, die Hospizakteure aber wiederum Zugang zu dieser Lebens-
welt erhalten miissen, dann ergeben sich daraus diejenigen Fragen, die em-
pirisch geklart werden miissen: Wig ist Wissen im hospizlichen Raum durch
unterschiedliche Akteure verteilt” Welches Wissen erhalt fiir die Gestaltung
efner hospizlichen Wirklichkeit Relevanz? Wie miissen sich die Hospizak-
teure dieses Wissen vertraut-machen? Kurzum: Wie gestalfet sich — unter
besonderer Beriicksichtigung der Privatheit der Lebenswelt — die Wissens-
struktur in der institutionellen Ordnung eines ambulanten Hospizdienstes?
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Koérper

Es war bereits davon ausgegangen worden, dass der schwerstkranke Korper,
der einem nicht mehr gewohnheitsmiBig zur Verfiigung steht, zu lebens-
weltlichen Verinderungen fithren wird. Die Lebenswelt des Patienten ge-
staltet sich nicht mehr in der gleichen Weise wie bisher. Aber hier sei noch
einmal betont: Es geht mir nicht um eine phanomenologische Betrachtungs-
wiese des Korpers. Es kann jedoch mit den bisherigen Ausfiihrungen plausi-
bel angenommen werden, dass die Verandemgen im und am Korper von
den am Sterbeprozess betelhgten Akteure fiicht uﬁb\eachtet bleiben kénnen,
well diese Verinderungen derart tlefgrelfend die Lebenswelt des Patienten
WQmer An,gﬁhongen berithren. Ich-geh€ also-vofi einer besonderemRele-
Vanz déskranken Koi‘pers fiir den Patienten und seine Angehorigen aus, und
davon, Qz%il%ﬁqmer folglich auch aus institutioneller Perspektive Rele-
vanz erhalt in 1r’ge\?i’iner Form mstltutlonell bewaltlgt werden muss.
Wenrrerstens der Raum durch eine, wie auch immer gestaltete, Positionier-
ung der Akteure und Artefakte zueinander strukturiert wird, und wenn zwei-
tens plausibel angenommen werden kann, dass der Korper innerhalb des
Sterbeprozesses aufgrund der tiefgreifenden Verdanderungen in der Lebens-
welt des Patienten in der Gestaltung einer hospizlichen Wirklichkeit Rele-
vanz erhilt, muss folgende Frage geklart werden: Wie kann der Korper the-
oretisch verstanden, und auf welche Weise als relevanter Mltspleler inner-

}}alb\dg&’;ng ellen Geﬁgges begriffen v werden‘7
v Ausgangs\;%lunzm% Annahme, dass der Korper keine jenseits von so-

21a1en Gegebenheiten feststehende Entltat sondern der\Korper selbst ein
nahme \folgt, dass der Korper Auskunﬁ; ubef"die soznale Ordnung geben
kann, weil die Wahrnehmungs- und Deutungsmuster in denen der Korper
begriffen wird, sozial vorgefasst sind, und dahér nicht a pnon festegesetzt
werden diirfen. Dies betrifft auch die Erfahrung mit dem eigenen Korper,
denn leibliche Regungen, wie bspw. Schmerz und Angst, sind durchaus kul-

 Soziobiologen bspw. argumentieren in diese Richtung. Sie gehen von der, hier verein-
facht dargestellten, Annahme aus, dass der Kérper biologisch gegeben ist, und aufgrund
dieser Gegebenbheit sich die soziale Ordnung ableitet. Diese Argumentationsweise ist
durchaus problematisch. Ungleichheiten zwischen den Geschlechtern wiren auf diese
Weise unveranderlich, weil diese Ungleichheit sich auf die scheinbar biologische Kon-
stante der zwei Geschlechter stiitzt (vgl. Shilling 1993: 48ff). Einer solchen Sichtweise
widersprechen bspw. die Arbeiten Gber Transsexuelle (vgl. hierzu bspw. Hirschauer
1999). Einer der ersten, der darauf verwiesen hat, dass der Korper kulturell gefasst wer-
den muss, war Mauss in den 30er Jahren des 20. Jahrhunderts. Der Korper ist fiir ihn
»das erste und natiirlichste Instrument des Menschen* (Mauss 1997a: 206).
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turell bedingt.?' Derartige Deutungen sind nun bspw. der Korper-Geist-Dua-
lismus, in dem bereits eine kulturell bedingte Beziehung zwischen Korper
und Geist aufscheint, und bei dem immer schon geklirt zu sein scheint, wie
das eine aus dem anderen heraus erklirt werden muss. Derartige vorgefasste
Deutungen also sind eingelassen in die gesellschaftliche Ordnung, und eine
Studie, die sich derartiger Deutungen unreflektiert bedient, reproduziert
letztendlich die in der sozialen Ordnung inhirente Unterscheidung, ohne sie
selbst als Verweis auf die sozialen Ordnung zu erkennen. Dies gilt umso
mehr, als gerade durch den Korper ein ,,Abbild der Gesellschaft“ (Douglas
1986: 106) moglich ist:

»Der Korper als soziales Gebilde steuert die Art und Weise, wie der Korper
als physisches Gebilde wahrgenommen wird; und andererseits wird in der
(durch soziale Kategorien modifizierten) physischen Wahmehmung des
Korpers eine bestimmte Gesellschaftsauffassung manifestiert. (ebd.: 99)

DOUGLAS versteht den Korper. als ,,natiirliches Symbolsystem in dem Sin-
ne, dass sich durch ihn die"Art und Weise des Denkens in der Gesellschaft
ausdriickt. Es gibt demnach eine Entsprechung zwischen der sozialen Ord-
nung — DOUGLAS spricht von Regelhaftigkeiten der Gesellschaft — und dem
,»System natiirlicher Symbole®. Zwei Begriindungen stiitzen diese Behaup-
tung: Erstens muss_der Korper, verstanden als Ausdrucksmittel, mit den
anderefi in derGesellschaft vorfindbaren Ausdrucksmitteln in Einklang ge-
bracht-werden, um Erfahrungen in einem kohirenten Zusammenhang dar-
stellen zu konnen. Ausdrucksmittel sind gegenseitig voneinander abgeleitet
und stiitzen sich. Angesprochen ist hier die Art und Weise, wie der Kérper
als Ausdrucksmittel iibermittelt und mit anderen sozialen Ausdrucksmitteln
in Einklang gebracht wird. Zweitens, und infolgedessen, ist der Korper auch

' Duden hat, durch den Blick zuriick in die Geschichte des 17. Jahrhunderts, rekon-
struiert, dass die Wahmehmung des eigenen Korpers von Patientinnen zur damaligen
Zeit nicht der heutigen Wahmehmung vom Korper entspricht: ,,Wenn ich mir als Histo-
rikerin des historischen Ursprungs meiner Wahmehmungen nicht bewuBt bin, dann
verbaue ich mir a priori den Weg zu der untergegangen Wirklichkeit der ,Leibhaftig-
keit’. Ich kann gar nicht vorsichtig genug sein, meinen Koérper nicht als eine Briicke in
die Vergangenheit zu benutzen. Ich ,habe’ einen Korper. Keine von Storchs Patientin-
nen ,hat’ einen in diesem Sinn. Bis in meine Sprache und in meine Physis hinein bin ich
ein besitzergreifendes Individuum. Wenn ich mit den fundamentalen Selbstverstand-
lichkeiten meines Kérpers, die vielleicht wie kein anderer Teil meines Denkens mir zur
,Natur’ geworden sind, an die Frauenklagen herangehe, die der Arzt in Eisenach auf-
zeichnet und in denen sich eine je einzigartige Leidensgesichte verkorpert, so verfalsche
ich schon grundsitzlich jedes Verstindnis dieser Aussage* (Duden 1987: 13). Die leib-
liche Wahrnehmung vom eigenen Kérper ist heute — so lasst sich festhalten — nicht iden-
tisch mit der Wahrmehmung vom eigenen Korper vor zweihundert Jahren. Es hat eine
Wahrnehmungsverschiebung stattgefunden. Siehe hierzu auch Lindemann (1994).
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in der Hinsicht sozial determiniert, dass die soziale Kontrolle auf ihn ein-
wirkt, bzw. dass sich die soziale Kontrolle in der Korperkontrolle ausdriickt.
Wo wir uns wie mit unserem Korper innerhalb der sozialen Ordnung bewe-
gen, ist somit nicht zufillig, sondern sozial reglementiert:

,,Der menschliche Kérper ist das mikrokosmische Abbild der Gesellschaft,
ichrem Machtzentrum zugewandt und in direkter Proportion zum zu- bzw.
abnehmenden gesellschaftlichen Druck ,sich zusammennehmend’ bzw. ,ge-
henlassend’. Seine GliedmaBen — einmal in strikter ,Habacht’-Stellung, ein
andermal ungezwungen sich selbst iiberlassen — reprasentieren die Glieder
der Gesellschaft und ihre Verpflichtungen gegeniiber dem ganzen.“ (ebd.:
109f)

Wenn der Korper daher in bestimmten Bereichen nicht kontrolliert wird,
wire das ein Indiz dafiir, dass in diesem Bereich auch die soziale Kontrolle
gering ist. Und umgekehrt: Eine, wie auch immer geartete, Korperkontrolle
wird nicht durchsetzbar sein, wenn mit ihr nicht eine entsprechende soziale
Kontrolle emhergeht Das heift nun, dass der Blick auf den schwerstkran-
ken Korper sowdie auf semc\B'/eutung, die er innerhalb des ordnungsstif-
tenden Raums erhilt, Auskunft iiber die institutionelle Ordnung des ambu-
lanten Hosplzdlenstes geben kann. Damit wird deutlich: Es stellt sich die
Frage, in welcher Weise der Korper des Patienten in der Gestaltung einer

gemeinsamen_ Wisklichkeit zwischen den Hosplzakteuren und den Patienten
bedeutsam w1rd

Zusammenfassung

Ich fasse zusammen: Ausgangspunkt der Uberlegungen war die auf Erfah-
rung griindende Lebenswelt des Patienten und seiner Angehérigen. Diese
Lebenswelt ist zum einen durch das Wissen um den unmittelbar bevorste-
henden Tod und zum anderen durch die Erfahrungen mit dem schwerstkran-
ken Korper nicht mehr fraglos gegeben. Sie wird zunehmend briichig. An-
schliefend habe ich mich dem Begriff der Institutionalisierung zugewandt,
den ich in Beziehung zum Forschungsfeld des ambulanten Hospizdienstes
gesetzt habe. Daraus lieBen sich eine Reihe von empirisch zu klirenden Fra-
gen generieren, die darauf zentrieren, wie eine gemeinsame Wirklichkeit
zwischen Hospizakteuren sowie dem Patienten und seinen Angehérigen
hergestellt wird:
1) Wie gestaltet sich der Raum, in dem Hospizarbeit stattfindet? Damit
ist zum einen nach der Positionierung der Akteure im Raum zuein-
ander gefragt, um die Ordnung in diesem Raum aufzuzeigen, zum
anderen danach, an welchen Orten und zu welchen Zeiten sich dieser
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Raum in Abhingigkeit von den anzutreffenden Akteuren konkreti-
siert.

- 2) Eine Hospizbegleitung wird in der lebensweltlichen Privatheit eines
Patienten verwirklicht. Wie gestaltet sich der Zugang zum Wissens-
vorrat der lebensweltlichen Privatheit des Patienten? Welches Wis-
sen erhilt in der Gestaltung einer hospizlichen Wirklichkeit Rele-
vanz? Kurzum: Wie gestaltet sich die Wissensstruktur in der institu-
tionellen Ordnung eines ambulanten Hospizdienstes?

3) Wenn unterschiedliche Akteurstypen den Raum konstituieren, und
wenn die Rolle des Sterbenden institutionelle Verhiltnisse weit mehr
reprasentiert und bestimmt als andere Akteurstypen, dann muss ge-
sondert danach gefragt werden, wie insbesondere die Rolle des Ster-
benden ausgefiillt wird.

4) Es wurde von einer besonderen Relevanz des Korpers wiahrend des
Sterbeprozesses ausgegangen. In welcher Weise wird der Kérper zu
einem relevanten Mitspieler fiir Hospizakteure sowie fiir den Patien-
ten und seine Angehorigen? In welcher Weise wird der Korper sozial
kontrolliert?

Diese vier Dimensionen — Raum, Wissensstruktur, Rolle des Sterbenden,

Korper —dienen dazu, das Verhaltnis” zw1schen Insntunon und Subjekt in
einem ambulanten Hospizdienst : auszuleuchten.

2.3 Ethnographie und wissenssoziologische Hermeneutik

Eine soziologische Ethnographie hat es — im Vergleich zu einer ethnologi-
schen Ethnographie — mit einer ihr eigenen Problematik zu tun, denn der
Forscher muss zunichst noch lemen, das bisher Vertraute und Bekannte in
der eigenen Gesellschaft als ,fremd’ zu betrachten:

»Soziologische Ethnographie muB sozusagen in nichster Nédhe jene ,Frem-
de’ zuerst iiberhaupt entdecken, die der ethnologische Ethnograph gemeinhin
fast zwangsldufig ,existentiell’ erfahrt, weil und indem seine alltdglichen
Routinen ,im Feld’ oft ziemlich brachial erschiittert werden. Soziologische
Ethnographie muB ,die Fremde’ aufsuchen, sozusagen entgegen der Gewil-
heit des ,Denkens-wie-iiblich’, des ,Und-so-weiter’, der ,Vertauschbarkeit
der Standpunkte’, mit denen der gemeine Alltagsverstand (auch mancher
Soziologen) alles zu okkupieren pflegt, was als einigermafien vertraut oder
auch nur bekannt in seinem Horizont erscheint. (Herv. i. Orig.; Honer
1993a: 53)

Der ethnologische Ethnograph, der ein anderes Volk entdecken mdchte,
erlebt dessen kulturelle Bedingungen als unvertraut, weil sie ihm unbekannt
sind. Insofern ist es sein Ziel, sich diese Fremde so weit wie moglich ver-
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traut zu machen. Der soziologische Ethnograph hingegen beschiftigt sich
mit einer bereits prinzipiell vertrauten Gesellschaft. Anders als ein ethnolo-
gischer Ethnograph also, der die Fremde existenziell erfahrt, weil er mit
seinen eigenen Handlungen, Vorstellungen und Routinen nicht nur sprich-
wortlich an seine Grenzen kommt — hier muss er eine neue Sprache erler-
nen, dort sich den Routinen der anderen anpassen —, muss ein einheimischer
Ethnograph eine derartige ,,Befremdung* (Hirschauer & Amann 1997) erst
noch herstellen, um nicht den kulturellen Selbstverstindlichkeiten unhinter-
fragt zu begegnen.”

Damit steht die soziologische Ethnographie vor anders gearteten metho-
dologischen und methodischen Herausforderungen als die ethnologische
Ethnographie, denn ,,der Gegenstandsbezug soziologischer Ethnographie ist
insofern anders gelagert, als es sich um ,indigene Ethnographie’, und zwar
in einer hochgradig differenzierten Wissensgesellschaft handelt (Amann &
Hirschauer 1997: 11). In einer /clerart nach Wissen differenzierten und plura-
lisierten_Gesellsehaft Kann eine Studie nur noch einen Wirklichkeitsaus-
schnitt_betrachten. Einen solchen stellt der ambulante Hospizdienst dar.
Hierfiir muss nun ein angemessener methodologischer Bezugsrahmen fiir
die Studie hergestellt werden, um daraus die Methodik abzuleiten. Einen
solchen angemessenen Bezugsrahmen bilden die methodologischen Grund-
annahmen der lebensweltlichen Ethnographie von HONER. Ich werde im
ersten Schritt diese methodologische Herangehensweise niaher darlegen,
anschlieBend im zweiten Schritt den Prozess der Datenerhebung skizzieren,

um im letzten dritten Schritt dieses Kapitels auf die Datenauswertung ein-
zugehen.

2.3.1 Zur Methodologie der Studie

BERGER und LUCKMANN verdeutlichen selbst, an welchem Wissen in unse-
rer Gesellschaft eine Studie sich ausrichten muss, wenn Institutionalisie-
rungsprozesse zum soziologischen Interesse gemacht werden: ,,Wenn die
Integration einer institutionalen Ordnung nur auf der Grundlage des ,Wis-
sens‘, das ihre Mitglieder iiber sie haben, verstanden werden kann, so folgt
daraus, daf8 die Analyse dieses ,Wissens* fiir die Analyse der betreffenden
institutionalen Ordnung entscheidend ist“ (Berger & Luckmann 1995: 69).
In den Blick genommen werden muss daher das Wissen der an einer institu-
tionellen Ordnung beteiligten Akteure sowie die sich daraus ableitenden
sozialen Praktiken. Das Forschungsdesign muss sich daran ausrichten, wie

2 Zu einem kurzen Uberblick iiber die geschichtliche Entwicklung der Ethnographie siche
Honer (1993a: 34).
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Akteure unter Riickgriff auf ihre eigenen, nach unterschiedlichen Relevan-
zen gegliederten Wissensbestinde eine gemeinsame, sinnhaft aufeinander
bezogene Wirklichkeit konstituieren. Dies deshalb, weil Institutionen hand-
lungsgebunden und Handlungen wissensgeleitet sind. Damit steht eine, dem
Theorieansatz von BERGER und LUCKMANN verpflichtete, hermeneutische
Wissenssoziologie, die auch HONER in ihrer lebensweltlichen Ethnographie
zugrunde legt, im Vordergrund der Untersuchung. Zunichst wird das Er-
kenntnisziel aus einer derartigen Perspektive formuliert.

Erkenntnisziel der Studie

Die hermeneutische Wissenssoziologie, die der Tradition der verstehenden
Soziologie verpflichtet ist, ist strukturalistisch ausgerichtet, da sie die inter-
aktionistische mit der strukturtheoretischen Perspektive verbindet.” Struktu-
relle Bedingungen in lebensweltlichen Bereichen sind durch Wissensvorrite
im Bewusstsein der Subjekte abgelagert, die in den Handlungen einerseits
reproduziert werden und andererseits die Subjekte auch zu neuen Losungs-
und damit Handlungsmdéglichkeiten zwingen. Oder anders formuliert: Der
typisch subjektiv gemeinte Sinn kann ,ansatzlos in dem gesellschaftlich
vorgelagerten Wissen* (Schroer 1994: 19) aufgehen, dann bspw., wenn in
den Handlungen der Akteure auf Routinen, will heiflen auf bereits bewéhrte
Losungsmoglichkeiten, die Institutionen bereit halten koénnen, zuriickgegrif-
fen wird. Es besteht dariiber hinaus die Moglichkeit, dass Bedingungen vor-
herrschen, in denen keine vorgefertigten Loésungen durch institutionelle
Deutungs- und Handlungsmuster angeboten werden, so dass die Akteure
kreativ nach neuen Losungsmoglichkeiten suchen miissen. Das Ziel einer
w1gsen55021olog§chen Hermeneutlk lasst sich dann formuheéfl\alr o

—,"‘}f - e

»die Rekonstruktlon

a) “der strukturellen Probleme, die Individuen bewiiltigen miissen, wenn sie
in einem bestimmten institutionalisierten Rahmen handeln (im {brigen un-
abhingig davon, inwieweit sie von diesem Problem wissen), und

b) der durch diese spezifische Struktur eréffneten (aber auch verschlossenen)

B Damit grenzt sich die hermeneutische Wissenssoziologie von der Objektiven Herme-
neutik nach Oevermann ab. Die objektive Hermeneutik legt ihre Aufmerksamkeit auf
»subjektunabhingige, handlungsgenerierende Strukturen® (Schréer 1994), die ,hinter
dem Riicken der Akteure’ auf deren Handlungen einwirken (vgl. Hitzler & Honer 1992:
17). Die hermeneutische Wissenssoziologie widerspricht einer solchen strukturlastigen
Methodologie. Strukturen haben keine eigenstindige Wirkméchtigkeit unabhingig von
den in dieser Welt lebenden Subjekten. Vielmehr existiert ein latentes und manifestes
Wissen iiber Strukturen und ithre Umsetzungsméglichkeiten und Handlungschancen.
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Handlungsmoglichkeiten zur ,Losung‘ dieser Probleme.” (Schroer 1997:
115; siehe auch Reichertz & Schroer 1994: 61)

In den Blick dieser Studie kommen folglich nicht einzelne Handlungen und
schon gar nicht einzelne Sterbeverlaufe™, sondern von Bedeutung sind
komplexe, wissensgeleitete Handlungsgefiigé als Proditkt miteinander agie-
render und kooperierender Akteure zur Bewdltigung einer spezifischen Pro-
blemlage. lN{icbt einzelne Sterbebegleitungen, sondern die Problem- und
Handlungsustet; die im Komplex ,institutioneller Rahmen — soziale Praxis
— Sterbébegleitung’ aufscheinen, sowie die dahinterstehenden Konstruk-
tionsprozesse der Akteure gilt es empirisch zu rekonstruieren. Zentral ist
hierbei nicht, bzw. nicht nur, das darstellbare Wissen der Akteure, sondern
ebenso, und vor allem, das sich in den Handlungen manifestierte Wissen.”

2% Um die Gestaltbarkeit von Sterbeverldufen zeitlich und raumlich in ihrer Verschrinkung
zu erfassen, filhren Glaser und Strauss das Konzept des trajectory ein, worunter sie ei-
nen ,,ProzeB des Handelns, auf die im Handeln vollzogene zeitliche Durchgliederung
(,sequential order‘) von Planung, Erwartung, Kooperation, Auseinandersetzung und
schlieBlich ,Resultaten‘*“ (Soeffner 1991a: 10) verstehen. Ausgangspunkt ist demnach
eine interaktionstheoretische Perspektive, in der die zeitliche Struktur immer schon mit-
gedacht wird. In den Blick genommen werden komplexe Handlungsgefiige unterschied-
licher Akteure, die auf ein Ziel ausgerichtet sind, ohne linear auf dieses ausgerichtet zu
sein, und .ohne dass Gewissheit dariiber herrscht, wann und wie dieses Ziel erreicht
wird. Von Interesse sind infolgedessen die koordinierenden und kooperierenden Interak-
tionen der unterschiedlichen Akteure, die sich innerhalb dieses Gefiiges stets auch ver-
orten missen. ,Das eigentliche gesellschaftliche ,Subjekt* dieses — am Kern engen, an
der Peripherie weitmaschigen — Kooperationsgefiiges ist die jeweilige gesellschaftliche
Organisation selbst, das ,trajectory“ (ebd.). In meiner Studie geht es nicht um Fallre-
konstruktionen von ,trajectroys’, wie sie Glaser und Strauss (1974, 1980) und, in Ahn-
lehnung an sie, Salis Gross (2001; 2005) durchgefiihrt haben, die entlang von Sterbever-
laufen ihre Studien angelegt haben.

Das heibt noch einmal: Diese Studie fiihlt sich dem ethnographischen Ansatz Honers
verpflichtet, sowie dem dahinterstehenden Forschungsprogramm der hermeneutischen
Wissenssoziologie. Eine andere ethnographische Herangehensweise, die in der Tradi-
tion der Ethnomethodologie steht, formulieren Amann und Hirschauer. Auch wenn viel-
faltige Anregungen von diesem Forschungsprogramm fiir diese Studie ausgehen, erge-
ben sich auch eindeutige Unterschiede. So formulieren Amann und Hirschauer beziig-
lich ihres eigenen Forschungsprogramms: ,,Thr methodologisches Verhiltnis [der Ethno-
graphie; Anm. v. J.v.H.] zZum Verstehen ist (...) sozio-analytisch zentriert. Das heift, da8
die Ethnographie anders als verschiedene hermeneutische Verfahren in der qualitativen
Forschung, etwa die der Biographieforschung und Narrationsanalyse mit ihrem ausge-
pragten Interesse am subjektiv gemeinten Sinn von persénlichen AuBerungen, eine Be-
trachtungsweise praktiziert, die den Menschen nicht als Sinnzentrum, sondern als Ap-
pendix sozialer Situationen betrachtet. Ethnographie ist Teilhabe an der Introspektion
sozialer Situationen™ (Amann & Hirschauer 1997: 24). Eben hierin liegt der Unterschied
zur lebensweltlichen Ethnographie, die hingegen betont, dass »objektive Faktizititen
(..) immer subjektive BewuBitseinsgegebenheiten® sind (Honer 1993a: 13).

25
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Grounded Theory in der Ethnographie

Ethnographisches Arbeiten setzt von Beginn an eine flexible Forschungs-
strategie voraus. Das beinhaltet die Anforderung an den Ethnographen, der
mit einer soziologischen Fragestellung und der damit ausgearbeiteten Me-
thodik ausgestattet ist, sich an die situativen Verhiltnisse im Forschungsfeld
anzupassen, so dass eine ,,Balance zwischen Erkenntnisinteresse und situa-
tiven Anforderungen aufrechterhalten“ (Liiders 2000: 393) wird. Es gilt sich
am Forschungsfeld zu orientieren, um nicht die im Feld vorgefundenen Be-
deutungsstrukturen eigenen Gewissheiten und Vorannahmen zuzuordnen.
Um diese Orientierung am Forschungsfeld zu gewihrleisten, muss der For-
scher und miissen die von ihm ins Feld mitgebrachten Methoden hinrei-
chend offen sein. Daraus folgt erstens, dass ethnographisches Forschen zu
einem ,schwer kalkulierbaren Risiko’ wird. In den Mittelpunkt der Auf-
merksamkeit treten ,,die nicht planbaren, die situativen, zufilligen und indi-
viduellen Momente des Forschungsprozesses“ (ebd.: 394). Und diese so
herbeigefiihrte — ,,manchmal fundamentale — Verunsicherung, wie man sich
in einem fremden Feld zu bewegen und seine AuBerungsformen zu verste-
hen hat, ist ein gesuchter Zustand“ (Amann & Hirschauer 1997: 19) des
Forschers. Zweitens wird infolgedessen ,,das kunstgerechte Handeln (Herv.
1. Orig.; Liiders 2000: 394), das sich nicht auf vorgefertigte standardisierte
und formalisierte Verfahren einlédsst, umso bedeutungsvoller. Es stehen dem
Ethnographen durch den gesamten Forschungsprozess hindurch keine ande-
ren Praktiken zur Verfiigung als dem Alltagsmenschen auch.

Um als Ethnograph, der sich den alltidglichen Handlungen ,,verfeinert
(ebd.: 395) bedient, eine derart gewiinschte Verunsicherung zu erlangen, ist
es erforderlich, sein eigenes, bereits vor der Forschung angeeignetes Wissen
iiber das Forschungsfeld in einem reflektierten Prozess zu erkennen und in
einer distanzierten Haltung zum Forschungsfeld zu kontrollieren. Das gilt
gleichermaBBen fiir das Wissen und die Erfahrungen, die wihrend des For-
schungsprozesses gesammelt werden. Folglich geht es nicht darum, ,,sein
eigenes Wissen zu vergessen, sondemn darum, dessen Relativitdt zu erken-
nen und interpretativ zu beriicksichtigen” (Honer 1993a: 37). Eben dadurch
unterscheidet sich der Alltagsmensch, der sich im Forschungsfeld bewegt,
vom reflektiert arbeitenden und kontrolliert agierenden Ethnographen im
Feld (vgl. hierzu auch Liiders 2000: 395).

Hierin liegt jedoch auch eine Gefahr ethnographischen Arbeitens: Auf-
grund der Komplexitit der Wirklichkeit droht sich der Forscher aufgrund
der eingeforderten Offenheit in ihr zugleich auch zu verlieren (vgl. Charmaz
& Mitchell 2002: 160). Um dies zu vermeiden, kann in der Verkniipfung
von Ethnographie und Grounded Theory eine fruchtbare Verbindung liegen,
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denn ,,using grounded theory methods can streamline fieldwork and move
ethnographic research toward theoretical interpretation. Attending to ethno-
graphic methods can prevent grounded theory studies from dissolving into
quick and dirty research” (ebd.: 160). Mit der Grounded Theory (bspw.
Strauss 1994)”°, und insbesondere mit dem Verfahren des ,theoretischen
Samplings’, wird der Prozess der Datenerhebung strukturiert: Ausgangs-
punkt fiir die Frage, von wem wie Daten erhoben werden, ist das theoreti-
sche Interesse der Studie. Die gesamte Datenerhebung orientiert sich an die-
sem Interesse, und wird dariiber hinaus durch die sich entwickelnde Theorie
kontrolliert (Strauss 1994: 70; vgl. auch Honer 1993a: 50). Dabei greifen
wihrend dieses Prozesses die Erhebung und die Interpretation der Daten
bestindig ineinander, so dass die Datenerhebung zunehmend eine ,, Trichter-
form* (Honer 1993a: 51, 1994: 627) annimmt.

Zigl einer so verstandenen Ethnographie ist die ,,dichte Beschreibung®
(Geertz 1987) einer hospizlichen Wirklichkeit, die durch eine nicht irgend-
wie, sondern durch eine theoretisch orientierte, jedoch stets offene Haltung
-von Seiten des Forschers dem zu beforschenden Feld gegeniiber erméglicht
wird, so dass sich die allmahlich in ihrer Bedeutung freigelegte sinnstiftende
Ordnung zeigt. Den Bedeutungszusammenhang fiir einen empirisch vor-
findbaren Bereich im Einzelfall zu rekonstruieren, ist nunmehr nur schritt-
weise moglich, und prasentiert sich uns nicht ohne weiteres. In der allméahli-
chen Durchdringung eines empmschen Phinomens, in dem das Typische im
Besonderen (das /Allgememe im Einzelfall) “Zzunehmend aufscheint, ermog-

hcht die Grounded Theory dem Forscher, 1m ex1sten21ellen swh Einlassen

il

zing it“ (Charmaz & Mitchell 2002: 162).

2.3.2 Zum Prozess der Datenerhebung

Die Datenerhebung in dieser Studie hat sich an den von SCHROER darge-
stellten Phasen orientiert, die sich an den Arbeiten von STRAUSS und der
angesprochenen ,Trichterform’ anlehnen (vgl. Schroer 1997: 119ff; vgl.
auch Reichertz & Schroer 1994: 62ff): In der ersten Phase sollte der For-
scher durch eine freischwebende Aufmerksamkeit so oft wie moglich am
Feld teilnehmen, um Zugangsbarrieren zu minimieren und moéglichst viele

% Siehe auch Bohm (1994, 2000), der einen Uberblick bietet iiber die Konzeption und die
dahinterstehende Arbeitsweise mit der Grounded Theory, verstanden als »Forschungs-

ansatz, in dem Untersuchungsplanung, -durchfiihrung und -auswertung integriert sind*
(Bohm 1994: 124).
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Daten zusammenzutragen. Am Abend werden Memos geschrieben. Die
zweite Phase dhnelt der ersten Phase, aber die Memos dndern sich, weil nun
auch im Feld, wiahrend moglicher Pausen, Memos geschrieben werden. Die
dritte Phase findet — parallel zu weiteren Feldbeobachtungen — in der ,theo-
retischen’ Abgeschiedenheit vom Feld statt, wo die Daten aufgearbeitet und
interpretiert werden. In der vierten Phase tritt neben die , freischwebende
Aufmerksamkeit* auch eine ,,gezielte Aufmerksamkeit, um Liicken zu fiil-
len und vermeintliche Inkonsistenzen zu glitten. Die fiinfte Phase stellt eine
zweite Interpretationswelle dar, die der Phase drei strukturell dhnlich ist.
Weitere Phasen folgen, in denen ab Phase vier die Schritte wiederholt wer-
den, bis der Forscher meint, geniigend Material erhalten zu haben. In der
vorletzten Phase werden die Daten extensiv ausgewertet und gegebenenfalls
das Feld neu aufgesucht. In der letzten Phase werden begriindete Hypothe-
sen formuliert.

Weil — wie bereits dargelegt — innerhalb ethnographischer Studien der
,Methodenzwang primdr vom Gegenstand und nicht von der Disziplin“
(Amann & Hirschauer 1997: 19) ausgeht, ergibt sich der Datenerhebungs-
prozess, und ergeben sich die daraus entstehenden Chancen und Grenzen fiir
den Forscher, erst im konkreten Forschungsfeld und in der konkreten Situa-
tion. Sinnvoller als jeden dieser einzelnen, von SCHROER formulierten
Schritte fiir das ethnographische Forschen im ambulanten Hospizdienst
nachzuzeichnen, erscheint es mir nun, die Wahl des Feldes, die dort ange-
wendeten Methoden und schlieBlich den Zugang zu diesem Feld sowie die
dortige eigene Positionierung zu beschreiben, um den Datenerhebungspro-
zess offen zu legen. Dieser Prozess kann selbstverstindlich erst im Riick-
blick, nach Abschluss der Datenerthebung, so dargestellt werden.

Wahl des Forschungsfeldes

Der Hospizdienst, der als spiteres Forschungsfeld dienen sollte, musste
zwei Kriterien erfiillen;: Wenn es erstens das Ziel der Studie ist, die institu-
tionelle Ordnung eines ambulanten Hospizdienstes zu rekonstruieren, weil
die Hospizbewegung in ihrer Diskussion um ihre eigene zukiinftige Ent-
wicklung diese Art der Umsetzung der Hospizidee favorisiert, dann sollte
aufgrund derselben Argumentation ebenso ein konkreter Hospizdienst ge-
wihlt werden, dem als ambulanter Dienst eine hervorragende Bedeutung in
der bundesdeutschen Hospizlandschaft innerhalb des Diskurses zugesproch-
en wurde und wird. Wenn es zweitens Ziel der Studie ist, die institutionelle
Ordnung, und das meint eine auf Dauer angelegte Ordnung, zu rekonstruie-
ren, dann sollte es sich nicht um einen Hospizdienst handeln, der noch im
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Aufbau begriffen war, sondern es musste einer gewihlt werden, der sich
bereits etabliert hatte.

Zur Auswahl eines Hospizdienstes wurden.in einem ersten Schritt die
Ho§plzhteratur die Jahresberichte und die Informationsbroschiiren der Hos-
pizdienste herangezogen. Blickt man in die Literatur iiber ambulante Hos-
pizdienste, dann gibt es allerdings nur sparliche Informationen iiber deren
Strukturen, Besonderheiten und iiber den Aufbau der einzelnen Dienste. Es
ergaben sich aber hier bereits erste Hinweise auf den Christophorus Hospiz
Verein (CHV). In einem zweiten Schritt wurden, um die Wahl dieses Hos-
pizdienstes zu validieren, zwei explorative Gruppengesprache mit jeweils
zwei Palliativfachkriften, der Geschiftsfiihrerin und drei Hospizhelfern des
CHV gefiihrt, die in den spiteren Datenkorpus hineingenommen wurden.
Diese Akteure des Hospizteams wurden als Experten des ambulanten Hos-
;fl/zdi\mﬁmfrt “Anlehnung an die Vorgaben von HONER (1994), befragt,
denn von besonderem Interesse waren deren jeweils unterschiedlichen Wis-
sensbestinde iiber den CHV im Vergleich zu anderen Hospizdiensten.

Auf der Grundlage dieser beiden Schritte waren es schlieBlich folgende
Griinde, die zur Wahl des CHV als Forschungsfeld dieser Studie fiihrten:
Der CHV ist der ilteste’” und mitgliedsstirkste’® Hospizverein in der Bun-
desrepublik. Uber ihn schreibt STUDENT, dass er — in der Erarbeitung einer
Hfesten Orgamsatlon — neben einer Stuttgarter Arbeitsgemeinschaft ,,am
weitesten fortgeschritten” sei (Student 1991a: 171). Dariiber hinaus zeichnet
sich der CHV durch eine spezifische Wissenskombination aus. Der Hospiz-
verein war zu Beginn ausschlieSlich ehrenamtlich titig, aber ,,weil wir er-
kannt haben, daB die Ehrenamtlichkeit nicht ausreicht, um befriedigende
Ergebnisse in dieser Arbeit zu bekommen* (Westrich in einem Diskussions-
beitrag in Gronemeyer & Loewy 2000: 108), wurde dariiber hinaus ein pro-
fessionell arbeitendes Team — zusammengesetzt aus medizinisch-pfle-
gerischen Palliativfachkréften und aus Palliativfachkriften fiir Soziale Ar-
beit — eingesetzt. Ehrenamtliche Hospizhelfer selbst werden durch entspre-
chende Seminare ausgebildet, um sie auf die Tatigkeit der Begleitung vor-
zubereiten. Beides — sowohl die spezifische Kombination aus Laienwissen
und professionellem Wissen als auch die intensive Ausbildung der Hospiz-
helfer — sind innerhalb des Hospizdiskurses durchaus noch umstrittene Dis-

* Die ersten hospizlichen Einrichtungen in der Bundesrepublik wurden erst 1983 gegriin-

det. Qer CHV wurde am 5. Juni 1985 in Miinchen gegriindet (Westrich 2000: 104). Zur
historischen Entwicklung des Vereins siche Seitz & Seitz (2002: 174f), Westrich
(2000).

Insgesgmt umfasgt {:ler Hospizverein heute mehr als 1965 Mitglieder (Stand 23.3.2004).
Zu weiteren Statistiken iiber den CHV siehe den Jahresbericht 2003, zu einer kurzen
Darstellung iiber Programmatik und Entwicklung Seitz/Seitz (2002: 173ff).
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kussionspunkte,” zu denen der Verein fiir sich eine tragfihige Losung ge-
funden hat: Der Hospizdienst bictet dem -Patienten und den Angehérigen
einen mehr oder weniger professmn,ahswrten und pluraTlslenen Wissensbe-
stand an.

AuBerdem zeichnet sich das Hospizteam dadurch aus, dass kein Arzt im .
Team mitarbeitet, vielmehr wird mit dem Hausarzt des betreffenden Patien-
ten zusammengearbeitet. Auch dies ist innerhalb des bundesdeutschen Hos-
pizdiskurses umstritten. STUDENT fordert beispielsweise die Einbeziehung
eines Arztes in ein Hospizteam aus ,pragmatischen Uberlegungen: Arzte
sind nach wie vor die mit besonderem Sozialprestige ausgestatteten Expo-
nenten des Gesundheitswesens* (Student 1987: 238). Auf diese Weise — so
STUDENT weiter — kdnnte die Positionierung der Hospiztitigkeiten innerhalb
des Gesundheitswesens gesichert werden. Die Geschiftsfithrerin des CHV
WESTRICH berichtet durchaus, dass die Zusammenarbeit mit den niederge-
lassenen Arzten ,.eines groBen Feingefiihls [bedurfte], um diese davon zu
uberzeugen, dass die zusitzliche Leistung einer Hospizschwester in erster
Linie einer Verbesserung der Lebenssituation des Patienten diente*
(Westrich 2000: 105) — eine Schwierigkeit, die umgangen worden wire,
hitte man — wie STUDENT fordert — einen Arzt in das Hospizteam mitaufge-
nommen. Aber ,nach 15 Jahren erfolgreicher ambulanter Beratung und
Betreuung gibt es auch bei niedergelassenen Arzten, bei den Pflegeeinrich-
tungen und anderen Fachstellen im Gesundheitswesen keine Zweifel mehr,
dass dieses Modell ein notwendiges und nicht mehr wegzudenkendes Ange-
bot in der Kette der Versorgung schwerstkranker und sterbender Menschen
ist* (Westrich 2000: 105).

Dieser Hospizdienst hat es somit geschafft, innerhalb der regionalen
Strukturen auf Zustimmung seiner Arbeit zu stoBen und sich zu etablieren.
Aus diesen drei Punkten — gemeinsame Titigkeit von Hospizhelfern und
Professionellen, Ausbildung von Hospizhelfern und Verzicht auf einen Arzt
innerhalb des Hospizteams — ergibt sich eine spezifische Wissenskombina-
tion, die sich auszeichnet durch Plyralitit von Wissensbestinden, bei
gleichzeitiger Exklusivitdt von medizinischem Wissen gepaart mit professzo- _
nalisierfem Wissen und Laienwissen. Das sind Hinweise dafiir, dass der

» Die Schwierigkeit in der Ausbildung der Hospizhelfer sieht man in der ,,Tendenz zur
Semiprofessionalisierung des Ehrenamts. Das birgt die Gefahr einer Qualititsminderung
der Arbeit Ehrenamtlicher, weil ihre Aufgabe gerade darin liegt, ,Normalitit’, Alltag-
lichkeit im Hospiz zu reprisentieren” (Dahms 1999: 42). Eng damit hingt dann die Fra-
ge nach dem Verhiltnis zwischen Hospizhelfern und Professionellen zusammen, denn
die hauptamtlichen Mitarbeiter miissen sich die Frage stellen: ,,Wollen Sie mit Ehren-
amtlichen arbeiten, sich auf deren Motivationen einlassen und damit Thr Arbeitsfeld
verindern?“ (Spohr 2000: 349).
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Hospizverein fiir kontrovers diskutierte Problematiken innerhalb des Hos-
pizdiskurses bereits etablierte Losungsmuster entwickelt hat. Vor diesem
Hintergrund erwies sich der CHV als geeignetes Forschungsfeld fiir diese
Studie.

Methoden der Datenerhebung

Im Anschluss an die Frage nach der Auswahl des Hospizdienstes, stellte
sich die Frage, wie dieses Feld konkret beforscht werden sollte (orientiert
am theoretischen Interesse der Studie) und konnte (orientiert an den prakti-
schen Gegebenheiten des Feldes). Dabei zielt ethnographisches Forschen
darauf ab, nicht nur eine Methode anzuwenden. Idealerweise wird ein An-
satz gewihlt, der mehrere Methoden wihrend des Erhebungsprozesses in-
tegriert. Das deswegen, weil sich Methoden gegenseitig ergianzen, und weil
die mit einer Methode erhobenen Daten den Daten einer anderen Methode
gegeniibergestellt werden konnen. Es kommt darauf an, einen umfangrei-
chen und variantenreichen Datenkorpus zu erhalten (Honer 1993a: 58).30
Dieser Datenkorpus bildet die Basis, um die ,Innenansicht* der Akteure,
und die damit verbundenen Handlungspraktiken in ihrer Typik, zu rekon-
struieren (vgl. ebd.: 44).

Der Zeitraum der Datenerhebung erstreckte sich iiber acht Monate. Er
begann mit einer Beobachtungswoche, wihrend der am taglichen Gesche-
hen im Hospizbiiro teilgenommen wurde: an Teambesprechungen, Telefon-
gesprachen und bei der Sekretariatsarbeit. Hinzu kamen einzelne Hausbesu-
che. Nach dieser intensiven Beobachtungswoche im Hospizdienst wurde
zusammen mit dem Hospizteam beschlossen, nicht nur sporadisch an Haus-
besuchen teilzunehmen. Um rekonstruieren zu konnen, wie eine hospizliche
Wirklichkeit tiber den zeitlichen Verlauf eines Falles hinweg hergestellt
wird, wurde auBerdem die regelmaBige Teilnahme an konkreten Sterbever-
laufen vorgesehen. Eine vorab gefillte Wahl von Hospizbegleitungen war
hierbei nicht méglich, weil mit der Anfrage einer Begleitung im Hospiz-
dienst noch nicht vorhersehbar ist, wie sich eine Begleitung gestalten wird,
das heiBt konkret: wer aus dem Team in eine Begleitung involviert wird
(eine medizinisch-pflegerische und/oder auch eine Palliativfachkraft fiir

% Hierin sieht auch Hirschauer einen wesentlichen Unterschied der Ethnographie zu ande-
ren Vorgehensweisen innerhalb der Forschung: »verglichen mit anderen Forschungs-
strategien (etwa der Konversationsanalyse oder der Objektiven Hermeneutik) setzt die
Ethnographie also nicht darauf, einen Datentyp zu kultivieren und moglichst vollstindig
analytisch auszuschGpfen, sondern sie lisst sich auf eine permissive Weise auf die Viel-
falt kultureller Ausdrucksformen ein“ (Herv. i. Orig.; Hirschauer 2002: 39; vgl. hierzu
auch Amann & Hirschauer 1997: 16).
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~ Soziale Arbeit), ob ein Hospizhelfer eingeschaltet wird (oder auch mehrere),
- wie lange die Begleitung dauert (unter Umstinden kommt es nur zu einem
einzigen Hausbesuch). Erst im Nachhinein, als die Sterbebegleitungen abge-
schlossen waren, wurden leitfadengestiitzte Interviews mit den einzelnen, in
~ die Sterbebegleitungen involvierten, Hospizakteuren gefiihrt. Wihrend die-
ser gesamten Zeit kamen, neben den bereits weiter oben erwihnten explora-
tiven Gruppengespréchen, folgende Methoden zum Einsatz:

Teilnehmende Beobachtung ‘Durch eine “BeoT)achterperspektlve konnen
Handlungsschemata aufgezeichnet werden, die von den Teilnehmemn
sprachlich nicht wiedergegeben werden kénnen. Sie werden — je selbstver-
standlicher Handlungen ausgefiihrt werden — weder in der Handlungssitua-
tion noch im Interview explizit gemacht, und sind daher nicht, bzw. nur ru-
dimentér, durch Befragungen ermittelbar (vgl. Honer 1993b: 246). Insti-
tutionalisierte Gegebenheiten beruhen jedoch, um ihre entlastende Funktion
erfillen zu konnen, auf eben solchen manifestierten Wissensbestinden, die
im Vollzug der alltiglichen Handlungspraktiken von den einzelnen Akteu-
ren nicht mehr hinterfragt werden. Dieser so handlungswirksame Wissens-
bestand steht daher im besonderen Interesse der Datenerhebung. Hinzu kam
eine Vielzahl an Gesprédchen, die wihrend der Phase im Feld gefiihrt wur-
den.

Leitfadengestiitzte Interviews. Im Anschluss an die abgeschlossenen
Sterbebegleitungen wurden mit den involvierten Hospizakteuren leitfaden-
gestiitzte Interviews gefiihrt. Man hat es hier mit Darstellungen von Erfah-
rungen zu tun, und nicht mit den Erfahrungen selbst (vgl. Honer 1993b:
246). Was iiber Interviews vermittelt werden kann, sind daher die subjektiv
verfiigbaren Wissensbestinde der Akteure. In den gefiihrten Interviews wur-
den die gemeinsam gemachten Erfahrungen in der Sterbebegleitung Thema
des Gesprichs. Je nach gemeinsamem Erfahrungsbestand und je nach
vorherrschender Vertrautheit zwischen dem Hospizakteur und der For-
scherin musste jedes Interview anders konzipiert werden. Als Grundlage zur
Entwicklung der Interviewleitfiden und zur Herstellung einer geeigneten
Gesprichssituation habe ich mich an die Vorgaben fiir das explorative Inter-
view nach HONER (1994) gehalten. Um den Gesprichspartnern die Notwen-
digkeit der Interviews zu verdeutlichen, wurde auf die Wichtigkeit hinge-
W1esen jenseits meiner Beobachtungen, ihre Sichtweisen, ihre Relevanzset-
zungen und ihre Wissensbestinde als Experten iiber die gemachten Erfah-
rungen einzuholen. Dementsprechend orientierten sich die Fragen am Rele-
vanzsystem der Befragten, so dass der Leitfaden, der auf der Grundlage der
ersten Interpretationen der Beobachtungsprotokolle entwickelt wurde, in der
Interviewsituation flexibel gehandhabt werden konnte, und Themen auch
iiber die konkrete Sterbebegleitung hinaus aufgegriffen werden konnten.
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"Aus dem ca. achtmonatigen Erhebungszeitraum entstand der folgende

Datenkorpus:

- Protokolle aus einer Beobachtungswoche im Hospiz (Hausbesuche,
Teambesprechungen, Telefonanrufe, Sekretariatsarbeit etc.),

- Protokoll zur jahrlich stattfindenden Trauerfeier,

- Protokolle zu ca. 34 Hausbesuchen, inkl. der Protokolle aus drei Sterbe-
begleitungen (jeweils 2, 6 und 14 Hausbesuche),

- Dokumentationen der Palliativfachkrifte zu den Sterbebegleitungen®’,

- 7 Interviews (mit medizinisch-pflegerischen Palliativfachkriften, Pallia-
tivfachkriften fiir Soziale Arbeit und Hospizhelfem)32,

3 Auf eine tiefergehende Analyse der Dokumentationen zu den Fillen wurde verzichtet.

Das ist auch dem hospizlichen Forschungsfeld geschuldet. Das Feld ist (noch?) relativ
unbiirokratisch organisiert. Zwar sind Hospizdienste von den Krankenkassen verpflich-
tet, Dokumentationen zu den einzelnen Begleitungen zu fiihren, fiir die alltagspraktische
Arbeit der Hospizakteure haben diese Falldokumentationen jedoch wenig Relevanz und
werden eher als ein ,lastiges Ubel’ angesehen. Die Erwartung, iiber die Falldokumenta-
tionen Aufschluss iiber das Feld zu erhalten, ist daher begrenzt. Deutlich wird dieser
Punkt, wenn man das hospizliche Feld mit einem weiteren — von Scheffer dargestellten
— Bereich kontrastiert: Wenn man eine Anwaltskanzlei beobachtet, dann beobachtet
man zunichst vor allem Schreibtischarbeiten. ,,Es wird stindig diktiert, notiert und ge-
tippt: Klientenbriefe, Antrage fiir das Gericht, Aktennotizen. Eine bloBe Beobachtung
der Aktivititen konnte anfiihren, welche Schreibapparate wie benutzt werden. Der Be-
obachter sieht Mikros, Kladden, Kopfhorer, fliegende Finger auf Tastaturen, ein- und
ausgehende Schreiben etc. Was sich nur schwer beobachten lisst, ist der Inhalt der Kor-
respondenz. Ohne Einblick in die gefertigten Schrifistiicke bliebe dem Forscher vorent-
halten, wie und welche Wissensproduktion und Kommunikation dort eigentlich betrie-
ben wird. Hier ist es ratsam, das Beobachten auf das Sammeln und Studium von — auch
elektronischen — Dokumenten auszuweiten* (Scheffer 2002: 365). In dem hier unter-
suchten ambulanten Hospizdienst stellt sich die Situation umgekehrt dar: Das fiir das
eigene Forschungsinteresse Relevante findet sich nicht in den Dokumentationen, son-
dem es findet — jenseits dieser Dokumentationen — vor allem wihrend der Hausbesuche
statt. Hierin liegt woméglich der Grund, weshalb sich die Ethnographien auch in statio-
niren Hospizen auf Beobachtungen und Interviews beschrinken, und Dokumentenana-
lysen nicht durchgefiihrt werden (vgl. Dreike 2005, Eschenbruch 2003, Pfeffer 1998,
2005a, 2005b). Mit zunehmender Etablierung der Hospizbewegung in das Gesund-
heitswesen, und einer entsprechenden Biirokratisierung der sozialen Ablaufe, werden
sich jedoch u.U. auch die Methoden der Sozialwissenschaftler, die diesen Bereich erfor-
schen, verdndern bzw. ausweiten (miissen), wobei neben den Falldokumentationen auch
Flyer, Internetauftritte u.A. beriicksichtigt werden miissten.

Die Instrumente der Datenerhebung sind in ihrer Anwendung nicht trennscharf und
bedingen sich gegenseitig. So blieb wahrend der Beobachtungsgange so manches fiir
mich zunachst unverstandlich, weshalb Nachfragen im Anschluss an die beobachtete Si-
tuation durchaus gingig waren und zu spontanen Interviews, bspw. auf dem Riickweg
zum Hospizbiiro, fiihrten — freilich ohne Aufnahmegerit und ohne expliziten Verweis
an den Gesprichspartner, dass hier ein Interview stattfand. Diese Gespréche fanden Ein-

32
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- 2 explorative Gruppengespriche (mit jeweils zwei Palliativfachkriften
und drei Hospizhelfern),

- auBerdem zahlreiche Notizen von Gesprichen, Aufzeichnungen-vom
Anrufbeantworter usw.,

- Forschungstagebuch.*

Zugang und Positionierung im Feld

Um eine Innenansicht in das Forschungsfeld, basierend auf unterschiedli-
chem Datenmaterial, zumindest anndhernd (vgl. Honer 1993a: 44ff) zu er-
halten, ist es notwendig, moglichst ,tief* in das Feld (bspw. durch die Teil-
nahme nicht nur an einem Hausbesuch bei einem Patienten, sondern méog-
lichst an mehreren Besuchen bei eben diesem Patienten) und in moglichst
viele Bereiche des Feldes (nicht nur Kennenlemen des Hospizbiiros, son-
dern auch der kooperierenden Palliativstation) einzudringen. Dabei reicht es
nicht aus, entsprechende Methoden anzuwenden. Ziel muss es sein, dass der
ethnographische Forscher — zumindest idealerweise — den ,,Erwerb der prak-
?@i’eﬁ Mitgtiedschaft an dem Geschehen (ebd.: 44) erhalt. Auf diese Wei-
se kann er das Feld von Innen heraus betrachten. Weil das Vertrauen von
Seiten der Akteure wichst, und damit der Ethnograph den Zugang zu immer
weiteren Bereichen, und folglich zu neuen Daten, erschlieBen kann, ist eine
anhaltende Prdsenz des Forschers im Feld unabdingbar (Amann & Hir-
kfﬁ@%f?&,ﬂﬁi\ﬁfiﬁn vor allem inwieweit, diese praktische Mit-
gliedschaft gelingt, hingt von vielen Faktoren ab: vom Forschungsfeld, von
den Fahigkeiten und Erfahrungen des Forschers, von der Aufgeschlossen-
heit der Beforschten. Dabei gilt bei jeder Forschung Folgendes zu reflektie-
ren:

»Solange der Sozialwissenschaftler also empirisch arbeitet, solange er Daten
selber sammelt, kann er keineswegs eine iibergeordnete, eine wie auch im-
mer ,objektive’ Perspektive beanspruchen; so lange handelt er vielmehr sel-
ber praktisch in einer sozialen Umwelt, muf} er seinen konkreten Standpunkt
als Teilnehmer_am sozialen Geschehen mitreflektieren und. Rechenschaft
dariiber ablegen, wie und wo er selbst als ,Beobachter’ im Geflecht sozialer
/Bg;jglyngen zu verorten ist.* (Herv. i. Orig.; Honer 1993a: 42)

Um diese praktische Mitgliedschaft zu beleuchten, geht es daher nun um
den Zugang und die Positionierung als Forscherin im Feld des ambulanten

gang in die Beobachtungsprotokolle. Sie werden nicht gesondert als Interviews ange-

fithrt.

* Der gesamte Datenkorpus wird in Anhang B widergegeben. Enthalten ist dort eine ge-
naue Auflistung des unterschiedlichen empirischen Materials mit den dazugehérigen Zi-
tationskennzeichnungen, die in Kap. 4 verwendet werden.
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Hospizdienstes: Bei Forschungen im Hospizdienst steht man als Forscher,
verglichen mit anderen Forschungsthemen, vor besonderen Herausforderun-
gen. Das liegt zunichst an der ,,Amoralitit”, die man als Ethnograph wiéh-
rend der Ausfliige in das Feld mitbringen muss. Das heit, man muss {iber
die Bereitschaft verfiigen, seine ,eigenen Moralen wenigstens zeitweilig
auszuklammem* (ebd.: 40). Im Bereich Sterben und Tod, in dem Menschen
eine existenzielle Erfahrung erleben, wird dies zu einem nicht vorab festzu-
legenden Balanceakt, denn auf der einen Seite ist die eigene wissenschaftli-
che Neugier zu befriedigen, auf der anderen Seite miissen die Grenzen dort
gewahrt werden, wo Gefiihle anderer verletzt werden konnen oder Intimitat
durch die Anwesenheit einer fremden Person nicht mehr aufrechterhalten
werden kann.

Dieser Balanceakt musste jedoch nicht nur in konkreten Situationen voll-
bracht werden, er war von Beginn an Thema in der Auseinandersetzung mit
dem Hospizteam (hiermit sind die professionellen Hospizakteure und nicht
die Hospizhelfer gemeint). Es stellte sich bspw. die Frage, inwieweit die
Teilnahme bei Hausbesuchen méglich sei, wenn ja, ob sie auch beim Erst-
besuch erlaubt werden konne, bei dem Hospizakteur und Patient sich noch
fremd sind. Dieser Balanceakt musste auch vom Hospizteam bewailtigt wer-
den, das auf der einen Seite mir als Forscherin moglichst weitgehend Ein-
blick in sein Feld geben wollte, auf der anderen Seite die Patienten und thre
Angehorigen sowie seine eigene, auf Vertrauen zu den Patienten basierende
Arbeit schiitzen wollte. So war etwa durchaus mit dem Hospizteam ange-
dacht, die Gespriche zwischen Patient, Angehérigen und Hospizakteuren
wihrend der Hausbesuche technisch aufzuzeichnen, in der konkreten Situa-
tion aber wurde ein technisches Gerit von den Hospizakteuren als ,unpas-
send’ empfunden, so dass Aufzeichnungen im Rahmen von Hausbesuchen
schlieBlich aufgegeben wurden.

Bereits in diesen Ausfiihrungen wird deutlich, dass wihrend der Feldar-
beit — nachdem die Zustimmung zur Forschung in diesem Hospizdienst ge-
geben war — ein zweistufiger Zugang, und folglich auch eine entsprechend
angemessene Positionierung am jeweiligen Ort, gesucht werden musste:
Zum einen ein Zugang m_@pmea\m, zum anderen zu den Patienten und
ihren Angehongen Der Zugang zu den Patienten und den Angehorzgen ver-
lief liber das Hospxzteam Die betreffende Palliativfachkraft meldete meine
Anwesenheit beim Patienten, respektive bei den Angehérigen in der Regel
telefonisch an. Meiner Anwesenheit wurde stets zugestimmt. Sofern Fragen
zur Forschung auftraten, wurden diese beantwortet, aber in der Regel be-

3 Das Hospizteam vermittelte mir dariiber hinaus auch den Kontakt zu den Hospizhelfern,
mit denen ich ein entsprechendes Interview fihrte.
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stand von Seiten der Patienten und der Angehérigen kein weitergehendes
Interesse. Das lag woméglich daran, dass sie sich in einer derart existenziel-
len Krise befanden, dass ein Interesse an der Forschung vor diesem Hinter-
grund nicht aufschien. AuBerdem — so meine Vermutung — waren den Pa-
tienten und Angehorigen nicht immer in aller Klarheit bewusst, was sie mit
dem Einschalten eines ambulanten Hospizdienstes erwartete.’> Wihrend der
ersten Hausbesuche, weil sowohl die Situation als auch die Palliativfach-
krifte noch unvertraut waren, wurden die Protokolle erst im Nachhinein er-
‘stellt. Spater ging ich dann dazu iiber auch wihrend der Hausbesuche zu
protokotlieren, sofern dies nicht das Gesprich storte. Nur gelegentlich wur-
den 1 kleinere Hilfsdienste ausgeiibt oder am Gesprach}ﬂéenommen Der
'Zugang zu den Patienten und den Angehérigen gestaltet sich durch die Ein-
fiihrung an der Seite der Hospizakteure unproblematisch.

Nicht zuletzt weil die Hospizakteure mir die Teilnahme an den Hausbe-
suchen erméglichten, war der Zugang zum Hospizteam von Bedeutung. In-
nerhalb dieses Teams wurde insbesondere eine Palliativfachkraft meine An-
sprechpartnerin. An einer Sterbebegleitung von Anfang bis zum Ende teil-
zunehmen, die sich nicht nur aus-demr Hausbesuchen, sondern auch aus einer
Vielzahl von Telefongespriachen, informellen Gesprichen mit Kollegen und
Anmerkungen iiber den Fall in Besprechungen zusammensetzt, wurde zu
einer Herausforderung, vor allem nachdem ich nicht mehr tagsiiber im Hos-
pizbiro hospitierte: Terminabsprachen, Treffpunkte im Stadtgebiet und

** Anders als bspw. in einer Arzt-Patienten-Beziehung, an die explizite Erwartungen und
von der konkrete Vorstellungen existieren, vermute ich, dass den Patienten und Ange-
hérigen im Falle eines hospizlichen Erstbesuchs derartige Erwartungen und Vorstellun-
gen fehlten bzw. diffus blieben. So waren in der Regel kaum grofere Erklarungen not-
wendig, weshalb wir zu zweit die private Sphire des Patienten betraten, wihrend dies
bei einem Arztbesuch mitunter zu umfangreicheren Erklarungsbemiihungen fithren wiir-
de. Auf einen dhnlichen Punkt verweist Scheffer, wenn er die Rolle des beobachtenden
Forschers je nach den situativen Gegebenheiten unterschiedlich problematisiert: Offent-
liche Plidtzen bspw. strukturieren sich nach dem Prinzip ,Sehen und Gesehen-Werden’,
so dass die Rolle des Forschers unproblematisch ist. In Forschungsfeldern hingegen, in
denen dic Anwesenden jeweils eine tragende Rolle ausiiben, wird die Rolle fiir den For-
scher sehr viel anspruchsvoller. Und verheerend werden Beobachtungen eben dort, wo
sie die eigentliche Situation durchkreuzen, bspw. in den sehr privaten und auf Ver-
traulichkeit basierenden Beratungsgespriachen, wie in psychiatrischen Sitzungen (Schef-
fer 2002: 255ff). Das meine Beobachterrolle im Zuhause des Patienten nicht derart ver-
heerend wirkte, liegt m.E. eben an den unbestimmten Erwartungen der Patienten und
Angehérigen sowie in der Hoffnung, Hilfe in einer existenziellen Krisensituation zu er-
halten, was eine entsprechende ,Bereitschaft zum Geben’ impliziert. Dariiber hinaus
gibt dieses Verhalten der Patienten und der Angehérigen Aufschluss dariiber, dass der
Hospizbereich, im Vergleich zu anderen Bereichen im Gesundheitswesen, wenig insti-

tutionalisiert ist.
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Zeitbeschrinkungen stellten nicht nur an mich, sondern vor allem auch an
das Hospizteam einige Herausforderungen.*® Wihrend das Forschen in einer
stationdren Einrichtung einem die Méglichkeit erdffnet, an einem Ort posi-
tioniert zu sein, erfordert das Forschen im ambulanten Hospizdienst eine
hohe Flexibilitit vom Forscher. Fragen zu Telefongesprachen und zu Ent-
scheidungen jenseits der Hausbesuche, die im Biiro gefallen waren, mussten
immer wieder an die Palliativfachkrifte gestellt werden, um moglichst
umfassend iiber eine Begleitung Daten zu erhalten. Ein guter Kontakt zu den
einzelnen Teammitgliedern wurde daher umso wichtiger, und musste zu
jedem Einzelnen gesucht werden, da die Strukturen in einem Hospizdienst
wenig hierarchisch sind und eine Unterstiitzung der Studie — jenseits der
bereits erfolgten Zustimmung — von Seiten des Hospizteams vor allem eine
Entscheidung jedes einzelnen Teammitglieds war. Je langer ich in diesem
Feld prisent war, desto weniger wurde dies zu einem Problem. Grenzen
entstanden vor allem im Bereich der Supervisionen®’: Die Supervisionen der
Hospizhelfer und der Palliativfachkrafte stellen einen geschiitzten Raum fiir
die gemachten Erfahrungen der einzelnen Akteure im Umgang mit Sterben
und Tod dar, weshalb die Anwesenheit einer fremden Person als stérend
empfunden wurde.*®

% Dariiber hinaus fordert das Beforschtwerden an sich die betreffenden Akteure heraus:
befragt und beobachtet zu werden erweckt das Gefiihl, ,,sich im guten Licht prisentie-
ren, sich gemaB der sozialen professionellen und personlichen Identitit zeigen, sich et-
wa als gescheit, qualifiziert oder vertrauenswiirdig zeigen“ zu miissen. Wihrend des
Beobachtungsprozesses kommt noch herausfordernd hinzu, dass der beobachtete Akteur
nicht nur fiir den Forscher agiert, sondern zusitzlich auch fiir die anderen Interaktions-
gartner, was entsprechende Darstellungsanstrengungen erfordert (vgl. Scheffer 2002:

63).
Von éhnlichen Erfahrungen hinsichtlich der Supervisionen wihrend ihrer Datenerhe-
bung in einem stationiren Hospiz bzw. auf einer Palliativstation berichtet auch Pfeffer
(2005a: 118f).
Letztendlich war die Feldforschung dieser Studie durch eine groBe Bereitschaft durch
das Hospizteam geprigt, mich bei meiner Studie zu unterstiitzen. Das ist eine Bereit-

- schaft, der auch andere Forscher in stationsren Hospizen begegneten, weshalb es nahe
liegt, die Griinde hierfiir in einer allgemeinen hospizlichen Kultur zu sehen. Pfeffer be-
schreibt diese als ,, Kultur der Offenheit“. Offenheit erhilt hierbei eine doppelte Qualitit,
da sie ,gleichermaBen Mittel, die hospizielle Praxis als Beispiel des ,guten Todes’ in die
Gesellschaft hinein zu tragen, als auch (...) zentraler Bestandteil des angestrebten ,good
death’ ist (Pfeffer 2005a: 119). Mit der entgegengebrachten Offenheit verbindet sich
folglich die Erwartung, den hospizlichen Umgang mit Sterben und Tod der Offentlich-
keit bekannt zu machen. Ahnlich argumentiert auch DreBke, der darauf verweist, dass
der Forscher bereits mit der Wahl -des Themas zum Mitglied der hospizlichen Gemein-
schaﬁ und auf diese Weise ,,als Kampfer fiir die Enttabuisierung des Sterbens und als
Multiplikator der Hospizidee* angesehen wird (DreBke 2005: 28ff). Eschenbruch, eben-
falls Forscher in einem stationdren Hospiz, verweist zudem auf die Gemeinsamkeiten
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Ziel der praktischen Mitgliedschaft ist es, ,,daB man versucht, im Feld
,einer zu werden, wie...” (Honer 1993a: 46). Weil ich bspw. die gleichen
Wege mitging wie die Hospizakteure oder weil ich zu Beginn einer Beglei-
tung ebenso wenig tiber den Patienten wusste wie die Hospizakteure selbst,
handelte es sich nicht um eine rein formale Mitgliedschaft, sondern um eine
Teilnahme an einem Ausschnitt einer Wirklichkeit, in der ich dhnliche aktu-
elle Erfahrungen miterlebte wie die Hospizakteure. Dass das nur begrenzt
moglich war, ist unmittelbar einleuchtend, denn mir fehlen als Soziologin
sowohl die entsprechende Ausbildung als auch der iiber die Jahre hinweg
aufgebaute Erfahrungsbestand einer Palliativfachkraft oder auch eines Hos-
pizhelfers. Insofern habe ich meine Position im ambulanten Hospizdienst
verstanden als die einer ,interessierten Praktikantin’®’, die lernen will, was
die anderen bereits an Fahigkeiten erlangt haben. Auch eine Praktikantin
darf zundchst nur kleine Hilfsdienste ausfiihren und noch keine gewichtigen
Entscheidungen treffen, und auch eine Praktikantin hat noch nicht die Erfah-
rung, die ihre Betreuer haben. Dennoch macht sie grundlegende Erfahrun-
gen, die sie in einem ersten Schritt in eine bestehende Wirklichkeit einfiih-
ren.” Und diese nur begrenzte Einfihrung in die Wirklichkeit — so hat
GEERTZ beruhigt — ,,ist nicht so fatal, wie es klingt — nicht alle Kreter liigen,
und es ist nicht nétig, alles zu wissen, um etwas zu verstehen (Geertz 1987:
29).

2.3.3 Zur Datenauswertung

Wahrend der Datenerhebung erhélt man einen umfangreichen Textkorpus.
Diese Texte entstehen auf unterschiedliche Weise: Neben einem For-
schungstagebuch, indem personliche Erlebnisse und Wahmehmungen mehr

der hospizlichen Grundhaltung und der qualitativen Sozialforschung, die darin besteht,
dass das Interesse jeweils am Relevanzrahmen des Anderen orientiert ist (Eschenbruch
2005: 190) — eine Deutung, die mir sehr plausibel erscheint.

* Hitzler hingegen hat bei der Erforschung innerhalb eines Projektes iiber ,Parlamentarier
in Bonn’ beschrieben, dass er wihrend der Datenerhebung die Perspektive eines ,,gutin-
formierten Biirgers“ eingenommen hat, um auf diese Weise zu rekonstruieren, ,,wie wir
,drauBen im Lande’ unsere Politiker und ihre Welt prdsentiert bekommen* (Herv. i.
Orig.; Hitzler 1991: 296).

% Als unerfahrene Praktikantin nahm ich eine prinzipiell andere Rolle im Forschungsfeld
ein als bspw. Eschenbruch, der als ehrenamtlicher Helfer am Geschehen in dem von
ihm untersuchten stationirem Hospiz teilnahm (Eschenbruch 2003/im Druck), oder
Pfeffer, die aufgrund ihrer beruflichen Qualifikation als Krankenschwester eine entspre-
chende professionelle Rolle in der stationdren Einrichtung und auf der Palliativstation
iibernehmen konnte, und sich somit als eine Praktikantin, jedoch mit einer entsprechen-
den Vorausbildung, prisentieren konnte (Pfeffer 2005a: 121).
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oder weniger strukturiert aufgezeichnet werden, muss in den Interviews Ge-
hortes vertextet und in den Protokollen zusdtzlich Gesehenes protokolliert
werden. Der erste Interpretationsschritt beginnt bei den Interviews mit der
Wahl fiir die Transkriptionsregeln*' und bei den Feldnotizen wahrend des
Feldaufenthalts in der Art des Protokollierens, wobei dem Forscher wéahrend
des Protokollierens ,gar keine andere Wahl [bleibt] als die, die sozialen
Vorginge, deren Zeuge er war, zumeist in typisierender, resiimierender,
rekonstruierender Form zu notieren” (Bergmann 1985: 308). Protokollauf-
zeichnungen sind daher stets abhingig von der forschenden Person.* Nach-
dem die Daten vertextet sifid, ist es notwendig, di¢ Daten zu interpretieren.
Damit stellte sich die Frage, wie die verschrifteten Daten ausgewertet wer-
den konnen. An dieser Stelle des Forschungsprozesses muss die Haltung des
Forschers, die er wiahrend der Datenerhebung eingenommen hat, wechseln.
Wihrend der Datenerhebung war meine Haltung geprigt von der einer ,inte-
ressierten Praktikantin’, jetzt musste die Haltung wihrend der Datenauswer-
tung durch die ,,Attitiide der kiinstlichen Dummbeit* (Hitzler 1991: 297)
gepragt sein. Damit ist gemeint, dass ich in ,.der theoretischen Einstellung
(...) all jenes Wissen, das ich alltiglich so routinisiert, so fraglos habe (...),
absichtsvoll ausklammere und mich méglichst ,naiv’ stelle (Herv. i. Orig.;

“ Die Interviews wurden nach den Transkriptionsregeln von Honer (1993a: 83) vertextet:

, kurzes Innehalten

() kurze Pause

(..) langere Pause

- Abbruch im Wort

= schnell anschliefend gesprochen

und betont

: gedehnt gesprochen

(Lachen) Parasprachliches

«..-» Kommentar zum nichtsprachlichen Geschehen.

“ Sowohl den Interviewtexten als auch den Feldprotokollen ist beim Auswerten mit je-
weils unterschiedlicher Vorsicht zu begegnen. Denn Interviews stellen schlieBlich keine
Ereignisse dar, sondem sie sind Erzihlungen, und damit ,nachtragliche Rekonstruktio-
nen héherer Ordnung™ (Reichertz 1989: 91). Werden diese Daten technisch aufgezeich-
net, dann ,.fehlen nicht nur Geriiche und das ,Flair’ einer Situation, sondern auch die
,Flichtigkeit’ lebensweltlicher Ereignisse* (ebd.). Und schlieBlich strukturiert das tech-
nische Hilfsmittel ,,auf die ihm eigentiimliche Weise das scheinbar nur aufzuzeichnende
Erexgms Denn das Medium ordnet (...)* (ebd.). Und ebenso ist man bei Feldprotokollen
mit einigen Schwierigkeiten konfrontiert. Reichertz nennt die Probleme , der Literarisie-
rung von Erfahrung", ,des sprachlichen Modus®, ,der unterstellbaren Unvollstandig-
keit* und ,,der Verwechslung von ,type’ und ,token’.“ (ebd.: 98). Fiir diese Studie bleibt
nur die Moglichkeit, sich dieser Schwierigkeiten je nach Datentyp bewusst zu machen,
ohne diese Schwierigkeiten letztendlich auflosen zu kénnen.



ETHNOGRAPHIE UND WISSENSSOZIOLOGISCHE HERMENEUTIK 57

ebd.). Es beginnt die ,,Haltung systematischen Zweifels gegeniiber dem je
Selbstverstiandlichen® (ebd.).*

Auswertung der Daten

Wie bei der Erhebung folgte ich auch bei der Auswertung der Daten dem
von SCHROER dargelegten Interpretationsablauf (vgl. Schroer 1997: 123;
vgl. auch Reichertz & Schroer 1994: 72ff), der am ,hermeneutischen Prin-
zip der zirkuldren Explikation des Ausgangspunkts* (Schréer 1997: 122)
ansetzt*™*:

Der erste Explikationsschritt setzt am Vorwissen des Forschers an. Beim
Lesen der Protokolle und Transkripte erstellt der Forscher Ad-hoc-Interpre-
tationen. Diese miissen iiberpriift werden, ob sie sich tatsidchlich anhand des
Textes belegen oder ob sich nicht noch weitere Lesarten entwickeln lassen,
die sich beim Lesen nicht unmittelbar aufdringen. Durch diesen ,.feinanaly-
tischen Interpretationseinstieg® soll eine ,,fruchtbare Krisensituation kiinst-
lich* eingeleitet werden (ebd.: 123), weil die Wirklichkeit nicht mehr ohne
weiteres durch die alltagspraktischen Auslegungen verstanden wird. Fiir die
Phasen zwischen ersten Interpretationsschritten und erneuten Besuchen im
Forschungsfeld erwies sich eine derartige ,Krisensituation’ als sinnvoll, weil
sich damit auch die Fragen an das Feld vermehrten, und Auslegungen sowie
beobachtete Handlungspraktiken wihrend der Datenerhebung zunehmend
fragwiirdiger wurden. Es stellte sich der, fir die ethnographische Forschung
notwendige, befremdende Blick auf das zu untersuchende Forschungsfeld
ein. Die ersten Interpretationen dienten somit der kontrolliert-fokussierten
Erhebung im Feld. Auf diese Weise griffen Datenerhebung und Dateninter-
pretation vielfdltig ineinander.

Der zweite Explikationsschritt zielt auf eine , Reduktion des komplexen
Lesartenbestandes. (...) Fluchtpunkt dieser Verdichtung bildet die Bestim-
mung des fallspezifischen Besonderen“ (Schréer 1997: 124). Nachdem der

# Diese Grundhaltung des systematischen Zweifels wahrend der Datenauswertung ist
wichtig, um auch als Ethnograph der Gefahr eines ,going native’ zu entgehen. Denn:
»Wenn gar keine Differenz zur Teilnehmer-Perspektive (,genauso isses’) aufscheint,
kann eben dies den Kunstfehler des ,Going Native’ indizieren: Es entstehen Zweifel
entweder an einer unbegriindeten Parteinahme oder an einer mangelhaften soziologi-
schen Analyse” (Amann & Hirschauer 1997: 33).

% Qo verstanden, unterscheidet sich diese hermeneutisch angelegte Studie wesentlich von
der ethnographischen Semantikanalyse, wie sie insbesondere von Spradley vertreten
wird (vgl. Spradley 1979, 1980). ,,Dieser Ansatz erweist sich (...) eher als ein fiir be-
stimmte thematische Gliederungsméglichkeiten sensibilisierendes Orientierungskonzept
bei Fallrekonstruktionen* (Honer 1993a: 106), und eignet sich daher nicht als herme-
neutisches Verfahren.
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erste Explikationsschritt eine Vielzahl an Memos, Notizen und ersten Text-
bausteinen mit mehr oder weniger ,starken’ Interpretationen liefert, gilt es
nun diesen Bestand zu reduzieren auf Besonderheiten, die sich aus dem Fall
heraus ergeben. Dabei nahm ich eine Verdichtung nicht anhand der einzel-
nen Sterbeverldufe vor, sondern quer zu diesen, um die fallspezifischen Be-
sonderheiten fiir die Ordnung im ambulanten Hospizdienst herauszuarbei-
ten. Denn noch einmal: ?mographle ist Einzelfallanalyse, und fiir diese
Studie w Einzelfall die i nstitutionelle” Ordmmg ‘innerhalb. eines a@n

anten Hospxzdlenstes und-die darin aufscheinenden Problem- und Hand-
“lungsmuster, die insbesondere in Sterbebegleitungen sichtbar werden. Die
Sterbebegleitungen sind daher ein hauptsichlicher Teil der institutionellen
Ordnung, in denen sich die Ordnung im Wesentlichen manifestiert und re-
produziert.

Der dritte Explikationsschritt dient der Bestimmung der ,,vermeintlichen
Charakteristika des Handlungstyps®“. ,,Geht man davon aus, dafl der Einzel-
fall in seiner Besonderheit eine spezifische ,Losung’ einer handlungstypspe-
zifischen Aufgabenstellung und Problemlage ist, dann muf3 mit der Bestim-
mung vermeintlicher Charakteristika auch schon mehr oder weniger deutlich
auf Gesichtspunkte einer allgemeinen handlungsleitenden Problemlage ver-
wiesen sein“ (ebd.: 124). Indem die Charakteristika in ihrer Typik fiir die
Ordnung im ambulanten Hospizdienst aus dem Datenmaterial ermittelt wur-
den, trat eben das zutage, was fiir die erkenntnistheoretische Frage dieser
Studie relevant war.

Der vierte Explikationsschritt sieht vor, die aus dem vorherigen Schritt
entwickelte ,,Strukturhypothese* am Material zu iiberpriifen und gegebenen-
falls zu erginzen respektive zu iiberarbeiten. An dieser Stelle wurden auch
die unterschiedlichen Datenmaterialien gegeneinander gelesen, die sich —
wie HONER anfiihrt — gegenseitig kritisieren konnen (vgl. Honer 1993a: 58).

2.4 Fazit:
Rekonstruktion der institutionellen Ordnung

Eingangs zu diesem Kapitel wurde darauf hingewiesen, dass es auch dem
Soziologen nicht moglich ist, ,abschlieBendes, ahistorsiches absicherbares
Wissen® (Soeffner 1989: 269) widerzugeben. Dies war ein Verweis darauf,
wie Konstruktionen zweiter Ordnung zu verstehen sind, und ist eine logi-
sche Konsequenz daraus, dass Konstruktionen erster Ordnung als sozio-
historisch fundierte Typen und Wissensbestinde, die Akteure in ihrem All-
tag anwenden, um sich in der Wirklichkeit zurechtzufinden, verstanden
werden miissen. Aber welchen Stellenwert erhilt diese soziohistorische
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Fundierung letztendlich? Blicken wir noch einmal darauf, was in Bezug auf
eine wissenssoziologische Hermeneutik festgehalten werden kann:

»Die fiir die Subjekte also auch in anomischen Situationen verbindliche, sie
zwingende Vorgegebenheit der Institution ist begriindet in dem gesellschaft-
lich vorausgelegten historischen Wissen, das — selbst Ereignis vorgelagerter
subjektiv vermittelter Auslegungs- und Umsetzungsprozesse — als gesell-
schaftlich gemeinsamer Handlungszusammenhang immer schon vorgefun-
den wird. Uber die nicht hintergehbare Bezugnahme auf dieses gesellschaft-
lich gemeinsame Handlungsgefiige erhilt die subjektive Erfahrungsbildung
ihre thematische Grundausrichtung und mit der handlungspraktisch besonde-
ren partiell und unter Problemdruck durchaus modifizierten Umsetzung des
subjektiv verinnerlichten und gebildeten Erfahrungszusammenhangs ist die
Institution als gesellschaftliche Wirklichkeit realisiert und als verbindliche
Vorgabe fiir weitere subjektiv vermittelte Aneignungs- und Umsetzungspro-
zesse erhalten.* (Schroer 1994: 15)

Diese soziohistorischen Wissensbestdnde, in ihrer Typik immer schon vor-
gefunden und in der Gesellschaft abgelagert, bilden die nicht hintergehbare,
»thematische Grundausrichtung™ der Handlungen und Auslegungsanstren-
gungen der Akteure in einem konkreten Hospizdienst. Das historische Wis-
sensfeld bestimmt daher einen empirisch vorfindbaren Wirklichkeitsaus-
schnitt, der die einzelnen Akteure iibersteigt. Infolgedessen ist der typisch
subjektiv gemeinte Sinn, den es in einer hermeneutischen Wissenssoziologie
zu rekonstruieren gilt, nicht ohne die historisch bereitgestellten und daher
den einzelnen Akteuren vorgingigen Sinnbeziige zu verstehen. Diese Sinn-
beziige sind in den soziohistorischen Wissensbestédnden eingelagert. Indem
die Akteure in ihren sozialen Praktiken auf diese soziohistorischen Wis-
sensbestinde interpretativ zuriickgreifen, werden diese erst wirkméchtig.
Insofern kann noch nicht mit der empirischen Rekonstruktion im ausge-
wihlten Hospizdienst begonnen werden. Vielmehr muss geklirt werden,
welches die soziohistorischen Wissensbestinde sind, auf die Hospizakteure

zuriickgreifen.



3 Hospizbewegung und sozialer Wandel:
Institutionelle Ordnungen im Bereich Sterben und Tod

Die ,,nachmoderne Gesellschaft (...) verlangt nach anderen Formen der Kon-
trolle, der Pflege und der Strafe, die tendenziell eher ambulanten Charakter
tragen. Die ehernen alten Institutionen scheinen eher mit der ehernen Indus-
triegesellschaft verbunden zu sein (...)* (Gronemeyer 2000: 21), so formu-
liert es der Theologe und Soziologe GRONEMEYER. Ambulante Hospiz-
dienste — so liee sich die Aussage mit Blick auf das eigene Forschungsin-
teresse formulieren — tragen die Chance (womdglich auch die Gefahr) in
sich, jenseits der ,ehemen’ modernen Institutionen, wie sie FOUCAULT
(1994) und GOFFMAN (1972) promiﬁent be‘étflmeben haben, 1nst1tut10nelle
Losungen im Bereich Sterben ufid Tod , neu’ zu gestalten Darit ist die Fra-
ge nach dem sozialen Wandel der msti”tunonellen Losungen im Bereich
Sterben und Tod angesprochen Eben um diesen sozialén Wandel geht es im
nachfolgenden Kapitel: Was kann man hieriiber gesichert festhalten, wenn
man in die Literatur iiber die institutionelle Bearbeitung von Sterbepro-
zessen blickt? Hierzu werde ich in zwei Schritten vorgehen:

Im ersten Schritt erfolgt die Sichtung der sozialwissenschaftlichen Lite-
ratur iber institutionelle Ordnungen in unserer heutigen Gesellschaft. Die
Auswertung der Literatur hierzu beschriankt sich vornehmlich auf den
deutschsprachigen Raum und beansprucht keineswegs vollstindig zu sein.
Im anschlieBenden zweiten Schritt méchte ich die Perspektive verindern. In
den Blick kommt der Hospizdiskurs“, und damit die Frage, welche Aussa-
gen die Hospizbewegung iiber sich selbst macht. Innerhalb des Hospizdis-
kurses werden Legitimationsbeziige der eigenen Praxis haufig jenseits einer
wie auch immer verstandenen modernen Gesellschaft hergestellt. In einer
einfachen Beschreibung des Hospizdiskurses liegt nun fuir die eigene Analy-
se die Gefahr, altbekanntes aus dem Hospizdiskurs unreflektiert zu reprodu-

% Im Gegensatz zur sozialwissenschaftlichen Literatur iiber die Hospizbewegung, ist der
Begriff des Hospizdiskurses — so wie ich ihn hier verstehe — sehr viel weiter gefasst: Er
umfasst die Ratgeberliteratur, die sich an Angehérige, Professionelle und Ehrenamtliche
richtet, ebenso wie Medienberichte, Internetaufiritte oder auch Studien, die etwa von
Medizinern, Theologen etc. durchgefiihrt wurden. Diese Aufteilung ist selbstverstind-
lich nicht trennscharf. Selbstverstandlich lasst sich auch die sozialwissenschaftliche Li-
teratur iiber die Hospizbewegung zum Hospizdiskurs zdhlen. Da aber die Befunde in
dieser Literatur fiir die eigene Forschung von besonderer Bedeutung ist, wird sie geson-

dert dargestellt.
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zieren. Weil im Folgenden nicht vorab festgelegt werden soll, inwieweit die
hospizliche Praxis sich an vor-modernen oder modernen Sinnbeziigen orien-
tiert, werde ich gedanklich einen Schritt zur Seite treten. Dies tue ich, indem
ich den Hospizdiskurs und die sozialwissenschaftliche Literatur iiber die
kulturellen Vorstellungen von Sterben und Tod seit dem Mittelalter gegen-
einander lese. Im Kern geht es daher in diesem Abschnitt um einen histo-
risch-rekonstruktiven Blick auf die Hospizbewegung und damit eine weiter-
gehende Verortung der Hospizbewegung in den gesellschaftlichen Entwick-
lungsprozess.

3.1 Zum Stand der sozialwissenschaftlichen Forschung

Fiihrt man sich unterschiedliche Formen des Sterbens vor Augen, die einem
modernen Menschen widerfahren konnen, dann liele sich festhalten: ge-
storben wird an vielen Orten, nicht nur in der Klinik und dort neuerdings auf
den Palliativstationen, in stationdren Hospizen oder im eigenen Zuhause mit
professioneller und/oder ehrenamtlicher Unterstiitzung, in Altenheimen oder
anderen Betreuungseinrichtungen, sondern ebenso auf den Stralen beim
Verkehrsunfall unter der Hand des Notfallarztes, gewaltsam durch die eige-
ne oder durch die Hand eines anderen. Eher selten stirbt ein Mensch abseits
der Gesellschaft. Und selbst dann noch wiirde dieser in einer innerhalb einer
spezifischen gesellschaftlichen Ordnung sozialisierte Mensch nicht ,irgend-
wie’ sterben, vielmehr wiirde er noch im letzten Augenblick seines Lebens
sich zu den gesellschaftlichen Vorgaben verhalten. Doch ein solches Sterben
ist eher die Ausnahme. In yunserer Gesellschaft stirbt die Mehrzahl der Men-
schen in Kliniken. H}sﬁlze verste@ sich als institutionellen Gegenentwurf
zu diesen Kliniken, Die nachfolgénden Ausfithrungen iiber institutionell
‘geregelte Sterbeprozesse beschrinken sich daher auf die klinischen und die
hospizlichen Einrichtungen. Sterbeprozesse in anderen Einrichtungen — wie
bspw. in Altenheimen — kommen nur am Rande zur Sprache.

3.1.1 Uber das Sterben in modernen Kliniken
Es gilt als Allgemeinplatz, dass in den Kliniken der Sterbende, lange bevor

ihn der physméE, Tod erellt sozial aus der Gemeinschaft herausstl/bL\
(bspw. Sudnow 1973). Dgr zorausgesagte physische Tod bedmngas soziale
Sterben eines Sub_lekts im institutionellen Kontext der Klinik. Im Folgenden ‘
wird gekIart wie dieses Verhaltnis zwischen der Klinik und dem Sterbenden
soziologisch ausgedeutet werden kann und worauf mégliche Schwierigkei-
ten griinden. Um dieses Verhiltnis zu verstehen, muss in einem ersten

Schritt betrachtet werden, wie in der modermnen Gesellschaft Sterben und
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Tod verstanden werden, um im anschlieBenden zweiten Schritt nach der
institutionellen Umsetzung zu fragen.

Verdringungsthese

I\LﬁleK_,Hnder These, dass wir innerhalb unserer modernen Gesellschaft ,reali-
tatsgerechter’ und daher auch erfolgrelcher weil kontrollierter mit dem Tod
umgehen als andere Kulturen,* hat sich innerhalb der 5021alw1ssenschaﬁ11-
chen Literatur insbesondere die These von der Verdrangung bzw. Tabuisie-
rung des Todes gehalten. *7 SCHNEIDER (1999: 28ff) hat in Anlehnung an
FELDMANN (bspw. 1997: 34ff) die zentralen Argumentationsmuster der Ver-
treter der Verdrangungsthese in drei Schritten zusammengefasst:

% Das Bild von einem derart von Sinn entkleideten ,natiirlichen Tod’ hat vor allem Fuchs
(1969), im Gegensatz zur magisch-religiésen Vorstellung vom Tod als normativen An-
spruch an die moderne Gesellschaft, gezeichnet. Fuchs entmystifiziert den Tod und will
ihn auf diese Weise ,realititsgerechter’ erscheinén lassen: ,Er [der natiirliche Tod;
Anm. v. J.v.H.] widerspricht allen magischen und religisen Vorstellungen vom Leben
nach dem Tode, indem er die Ursachen und Folgen des Todes als natiirliche angibt. Im
zweiten Schriit fihrt er zur Erkenntnis, daB nicht alle Menschen an natiirlichen Ursa-
chen sterben, und weiter zur Forderung nach gewalﬂoser Einrichtung der Gesellschaft*
(Fuchs T969: 82). Zu einer Kritik an diesem Versténdnis siehe Nassehi & Weber (1989:
209f). Insgesamt erscheint aus éiner derartigen Argumentationsperspektive das gesell-
schaftliche Verstandnis und die Umgangsweise mit dem Tod in unserer Gesellschaft als
aufgeklart. Zu zusammenfassenden Darstellungen dieser Position sieche Feldmann
(1997:39f), Salis Gross (2001: 37ff), Schneider (1999: 33ff).

Die Anwendung der Begriffe der Verdringung und der Tabuisierung variieren. Elias
differenziert bspw. den Begriff der Verdringung: Auf der individuellen Ebene verwen-
det er ihn im Sinne von Freud. Geschehnisse aus der Vergangenheit werden aus dem
Bewusstsein ausgeschlossen, bleiben aber in den Verhaltensweisen einer Person wirk-
sam. Den Begriff der Verdringung auf der gesellschaftlichen Ebene verkniipft er mit
dem von ihm ausgearbeiteten Zivilisationsprozess. Wiahrend dieses Prozesses kommt es
zu einer Pazifizierung und damit Verdridngung des Todes. Als Folge dieses gesellschaft-
lichen Umgangs mit Sterben und Tod entsteht eine verminderte Identifizierung der Le-
benden mit den Sterbenden. Insgesamt fiihrt die Pazifizierung und Verdriangung des To-
des zur Einsamkeit des Sterbenden (Elias 1991: 76). Schmied wiederum weist die Be-

ichkeit als salche zuriick jspwdemBegnff des Tabus, weil das. Wort i in Bezug .
auf titigen UmganE iﬁxt dem Tod seinen eigentlichen Sinn verlieren wiirde: Das
ﬁben;reten ¢ines-Fabus geht urspriinglich einher mit einer Bestrafung. Eben diese Folge
sei im heungcn Umgang mit dem Tod gemeinhin nicht der Fall, weshalb der Begriff un-
angemessen sei (Schmied 1988: 36ff). Salis Gross verweist zudem auf eine Reihe von
weiteren Bezeichnungen, die als Benennung des Phinomens, nicht an den eigenen Tod
denken zu miissen, innerhalb der Literatur herangezogen werden, wie bspw. Anonymi-
sierung oder Bagatellisierung (vgl. Salis Gross 2001: 29), Piese Positionen - so fasst es
Schaeider T ZUSQMImeR-— verfahren sehtussendlich_naeh der ,,Degse correct facts —
vwmrggcov/cepts(‘ (Herv. i. Orig.; Schneider 1999: 37).

47
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Der erste Argumentationsschritt dieser These kniipft nach Schneider an
,sozialen Tatsachen’ im Sinne von kollektiven Gesellschaftsphdnomenen
an. Darunter subsumiert er drei gesamtgesellschaftliche Entwicklungen, die
entscheidend zu einem verinderten Umgang mit dem Tod gefiihrt haben.

Erstens verindern sich die Todesursachen ,,im Zuge einer ,epidemiolo-
WMeiseﬁ"ZOOl: 25). Wihrend Infektionskrankhei-
ten, wie bspw. Lungenentziindung oder Influenza, abnehmen, nehmen die
Zivilisationskrankheiten, wie bspw. Tumorerkrankungen, in ihrer Zahl zu-
Hinzu kommt, dass die Lebense?_wa\—ftfr;g' innerhalb kurzer Zeit angestiegen
und parallel dazu die Sauglings- und Sterblichkeitsrate zuriickgegangen ist,
so dass Sterben insgesamt seltener geworden ist (Ewers & Schaeffer 2005:
7f, Schmied 1988: 19ff). Zweitens modernisiert sich die Haushalts- und Fa-
milienstruktur in Richtung biirgerliche Kleinfamilie. Das lange und seltene
Sterben sowie die Entstehung der Kleinfamilie fiihren zur Feststellung, dass
Sterben Zunehmend in biirokratischen Einrichtungen stattfindet (E‘\fm
Schaeffer 2005: 9f). AuBerdem erfolgt die Konfrontation mit dem Tod der
eigenen Eltern oder G?oBeltéfh’e/rEt im Erwachsenenalter, wenn die Kleinfa-
milie beréits verlassen wurde. Diese Punkte zusammen fiihren drittens zur
Privatisierung des Todes. Die Menschen sterben nicht mehr in der GroBfa-
milie, bzw. eingebunden in eine ,vertraute’ Gemeinschaft. Das Sterben ist
keine 6ffentliche Angelegenheit mehr, sondern vollzieht sich in biirokratisch
verwalfetén Institutionen, in denen anonyme Strukturen vorherrschen und
deren Akteure dem Sterben keine Beachtung schenken.

Der zweite Argumentationsschritt stellt einen Verlust an Primérerfahrun-
gen fest. D/iqgg Verlust beinhaltet ein Kommunikationsdefizit in_unserer
Gesellschaft, wahrend das-Sprechen iiber den Tod friiher keiner ,,s0 strikten
soziglgm;sm“ (Elias 1991: 38) unterlag. Insbesondere bei Kindem, die.
heutzutage von den Sterbenden und von bereits Gestorbenen ferngehalten
werden, kommt es zu einem Erfahrungsentzug mit Sterben und Tod. Dies
fiihrt — so diese Argumentation weiter — zu einem entsprechenden ,,”Ver- -
meidungskreislauf’: Sterbende und Tote werden ausgesondert und durch
professionelles \Pg/;swonaﬁ)ehﬁifd’ret; somit haben Bezugspersonen wenig To-
desumganig; di€s fiihrt wieder zu den entsprechenden Haltungen aufgrund
des Erfahrungsmangels, usw.“ (Feldmann 1997: 34). Diese Art und Weise
Sterben und Tod zu erfahren, korrespondiert mit einer Todesvorstellung, die
von einem ,,Tod als der Endstation eines Naturablaufs* (Elias 1991: 72)
ausgeht, der, medizinisch-technisch kontrolliert, als Bestandteil zum Leben
dazugehort, aber jeder religiosen Konnotation entbehrt.

Erklarungen fiir diese Verdringung des Todes lassen sich dann nach
SCHNEIDER innerhalb dieser Argumentationslogiken ,,z.B. auf einer struktu-
rellen Ebene in der zunchmenden Individualisierung sowie z.B. auf einer
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kultgrellen Ebene.in dem (natur- )wzssenschaﬂlzch dominierten Weltbild-mit
seiner Diesseits-Orientierung (Herv. i. Orig.; Schneider 1999: 31 finden.

NAsSSEHI und WEBER argumentieren auf einer grundsitzlicheren Ebene als
diese zwei, von SCHNEIDER zusammengefassten Schritte, weil sie an der
modernen Sinnstruktur der Gesellschaft ansetzen. Ihr Ziel ist es, die Ver-
dringung des Todes als strukturelles Merkmal mnerhalT),dcx moifcmen Ge-
sellschaff nachzuweisen. Sie gehen von der Feststellung aus, dass der mo-
“dernen Gesellschaft aufgrund ihrer funktionalen Differenzierung und der
dadurch entstehenden Teilsysteme eine einheitliche, sinnstiftende Codierung
des Todes fehlt (vgl. Nassehi & Weber 1989: 332). Weil NasseHI und WE-
BER argumentieren, dass die Verdrangung des Todes in unserer Gesellschaft
Bestandteil der Modemne ist, muss sie sich aus den konstitutiven Elementen
der Moderne ableiten lassen: aus der Entstehung der aufkommenden Ratio-
nalisierung, aus dem veranderten Umgang mit Endlichkeit gepaart mit der
Sékularisierung des Weltbildes und schlieBlich aus der Zivilisierung des
menschlichen Verhaltens. Der Effekt aus der fehlenden sinnkonstituierenden
Einheit auf gesellschaftlicher Ebene ist auf individueller Ebene zu suchen.

Wihrend in der vor-modernen Gesellschaft fiir den Tod auf gesellschaftli-
cher Ebene eine einheitliche Sinndeutung bereit gestellt wurde, ist er in un-
serer Gesellschaft ,,zu einem rein individuellen Phanomen* (Nassehi 1992:

16) geworden. Systemtheoretisch ausgedriickt lautet die Folgerung:

,»Je individueller und von konkreten Umwelten unabhangiger sich die Person
erlebt — d.h. je mehr sich der Mensch als autopoietischer Schopfer seiner
selbst versteht und je weniger er seine Existenz durch die Zugehonigkeit zu
einer gesellschaftlich codierten Realitit erklart, die nicht nur eine das Indivi-
duum transzendierende Ebene einschlieBt, sondern eine immanente von einer
transzendenten Welt, also eine ,profane’ von einer ,heiligen’ Sphéire unter-
scheidet —, desto unvorstellbarer ist'der Tod. Denn dieser, verstanden als das
Ende der Person und des BewuBtseins, muB unbegreiflich bleiben, wenn sich
die Person autopoietisch konstituiert und — damit gleichrangig — die funktio-
nal differenzierte Umwelt keinerlei Bedeutung mehr fiir die existentiell rele-
vante Sinnkonstitution des je eigenen BewuBtseins hat. Die Unvorstellbar-
keit des Todes in der Moderne dokumentiert die radikale Kluft, die zwischen
Gesellschaftssystem und individuellem Sinnbediirfnis klafft.* (Nassehi &
Weber 1989: 348)

Die Gesellschaft bietet dem Individuum keine Sinnerklirung mehr. Der
Einzelne muss einen Sinn selbst herstellen. Daher gestaltet sich der Tod fuir
den einzelnen Menschen als ,existenzielles Sinnproblem™ (Nassehi 1992:
15). Der verdringte Tod auf gesellschaftlicher Ebene schlégt sich nieder ,,in
den oft analysierten und beschriebenen Phinomenen der Sprachlosigkeit,
der Unsicherheit und Gehemmtheit und der Unehrlichkeit angesichts des
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Todes* (ebd.: 17). NASSEHI betont nun, dass sich diese Argumentationswei-
se zur Verdringung des Todes, nicht auf eine Verdringung des Sterbens
bezieht, ,,da es [das Sterben; Anm. v. J.v.H.] empirisch stets vorkommt und
nicht 1gnonert werden kann. Allerdings scheint es die Verdriangung des To-
des zu sein, die den Umgang mit dem Sterben und mit Sterbenden besonders
prekar may macht* (Nassehi 1992: 19). Diese Folgerung NASSEHIs im Umgang
mit Sterbenden lasst sich dann problemlos in den dritten von SCHNEIDER
zusammengefassten Argumentatzonsschrztt der Verdriangungsthese einfligen,
die auf die ,Thanatoparxis’ abzielt.*® Eingebettet in die Argumentation von
NAsSEHI und WEBER bedeutet das:

,Die Bedingungen des modemen Krankenhaustodes sind nicht allein durch
die institutionelle VerfaBitheit des Krankenhauses selbst induziert, sondern
dessenTVerfaBtheﬁ ist bereits als ein Indiz einer allgemeinen Wert-, Sinn-_
und Wlssensstruktur angesehen. Derartige konkrete Instlmtlonallslerungen
sind da immer schon Ausdruck und Folgen von vorgingigen Selektionen.*
(Nassehi & Weber 1989: 232)

Mit anderen Worten: Institutionen wie die Klinik, die sich die Heilu m
Ziel gesetzt haben, konnen das Sterben und den Tod nicht ohne Wweiteres. in_
die. mstltutlonellen und organisatorischen Regelungen emglledem was zZu
einem institutionellen Dilemma zwischen Zielfiihrung der Organisation und
der Praxis fithrt. Die soziale Praxis selbst ist dann auf Ausweichen und Ver-
drangung ausgerichtet.

® In seinen neueren Publikationen riickt Nassehi ein Stiick weit von seinem 1989 vorge-
legten Versuch einer Theorie der Todesverdringung ab (bzw. fordert selbst Korrekturen
des damaligen Entwurfs ein), den er jedoch bereits damals, im Gegensatz zu anderen
Vertretern dieser These, nicht modernitits- und kulturkritisch angelegt hatte. Ausgangs-
punkt seiner heutigen Uberlegungen ist, dass der Tod nicht erfahrbar ist, weshalb der
Tod in jeder Kultur in irgendeiner Weise kommunikativ bewiltigt werden muss. In den
Worten Nassehis: Der Tod muss ,,domestiziert werden und im sozialen Raum heiBt das:
anschlussfihig thematisierbar gemacht werden* (Nassehi & Saake 2005: 32). Im An-
schluss an die funktionale Differenzierung der Gesellschaft geschieht dies nicht einheit-
lich, sondern in jeweiligen ,,Kontexturen*, wodurch eine ,,Geschwitzigkeit des Todes*
in der Modemne produziert wird, die jeglicher Verdringungsthese widerspricht. Letzt-
endlich ist der Tod somit nicht ein einheitlicher ,Gegenstand’ und der sozialen Wirk-
lichkeit vorgelagert, vielmehr wird er in den jeweiligen Kontexturen nach ihrer jeweili-
gen Logik bewiltigt (etwa der wissenschaftlichen, medizinischen, rechtlichen, politi-
. schen, dkonomischen etc.). Der Tod ist, bzw. vielleicht genauer: die Tode sind dann
letztendlich ein Effekt aus diesen jeweiligen kontexturalen Bewiltigungsmoglichkeiten,
die die Moderne bietet (vgl. hierzu Nassehi 2003: 287ff, Nassehi & Saake 2005).
Ubrigens sieht Nassehi die modernitits- und kulturkritische Variante der Verdringungs-
these als eine , exklusionsindividualisierte Position“, die paradoxerweise durch die Ent-
stehung der modernen Gesellschaft erst erméglicht wird.
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Sterbepraktiken in der Klinik und die fehlende Sterberolle

LAU formuliert in vier Punkten, weshalb sich das Interesse auf die Medizin
und auf die Klinik richtet, wenn die Sterbepraktiken in stationiren Einrich-
tungen zum Forschungsinteresse werden: Sterben und Tod haben erstens
ihre Einbettung in den Alltag verloren; zweitens haben sie sich in Institutio-
nen, wie bspw. Pflegeheime und Intensivstationen, verlagert; drittens verlie-
ren die Menschen infolgedessen die Gewissheit eines sicheren Handelns in
Sterbesituationen; viertens ist das Sterben fast ausschlieBlich von der Medi-
zin zu bewiltigen (Lau 1994: 58f). Folglich stirbt der GroBt 3teil der Men-
schen hw in der Klinik (Nassehi & Weber 19989: 231, Schmied
1988: 42). Mit der modernen Gesellschaft — so liefie sich festhalten — hat
sich das Sterben in eine institutionalisierte, professionell ausgebildete, wenn
auch hierfiir nicht vorgesehene Versorgungsemnchtung verlagert.

" Liegt nun das Forschungsinteresse im Bereich Sterben und Tod auf insti-
tutionalisierten Strukturen, in denen sich die auf kultureller oder gesell-
schaftlicher Ebene ausgemachte Verdrangung des Todes manifestiert, dann
wird gemeinhin GOorFmaNs Konzeption der ,totalen Institution’ (vgl. Goff-
man 1972) herangezogen Eine solcl;e Instltutlon wxrd verstanden als eme

fiir dlese Art der Institution smd zwei getrennte Welten In der einen halt
sich das Klinikpersonal auf und in d nde_rgn/c};g_ Patlentengmppe In den
Worten von V. FERBER bilden n sich in der Klinik Jew\eiTs/eme ,Kultur der
,Agenten’, das sind die Arzte und das Pflegepersonal, und eine , Kultur der
Patienten aus (v. Ferber 1970: 242). Zu den derart gestalteten institutionel-
len Verhiltnissen — so hat v. FERBER argumentiert — gerat der Sterbende in
eine dreifache .soziale Distanz "

Der ersten Distanz sind alle Patienten ausgesetzt. Es ist die Distanz zwi-
schen. d;%\ﬁ;‘:fsonﬂ/ d den Patlenten Sie spiegelt sich wider in einer
hle}‘arc//mhen %gmsatzonsswktur STRECKEISEN verweist auf drei Auto-
rititspyramiden in der Klinik; ,,die relativ eigenstindig sind, aber in einem
hierarchischen Verhiltnis zueinander stehen: die arztliche Autoritdtspyrami-
de (hierarchisch zyoberst), die ihr nahe stehende pflegerische Pyramxde und
die Veryaltungspyramuﬁ (zuunteﬁ)i (Sﬁﬁféﬁen 2001: 79). Der Arzt
steht an der Spitze des institutionellen Gefiiges. Es wird unterschieden zwi-
schen der Beziehungsstruktur zwischen Arzt und Patient/Sterbendem sowie
zwischen Pflegepersonal und Patient/Sterbendem. Das Pflegepersonal ist

,ndher’ am Patienten, was zu unterschiedlichen Konfliktlagen auf drztlicher
Seite bzw. auf der’ Selte des Pflegepersonals ﬁxhrt
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,Lautete das Handlungsziel nicht auf Wiederherstellung, so wird der Arzt
dem Pflegepersonal nach meist losen Anweisungen iiber die Schmerzbe-
kiampfung das Feld iiberlassen. ,Die letzten zwei Stunden’, so berichtete eine
Stationsschwester, ,iiberldBt der Arzt der Schwester’. Bei allen Fillen von
,erwartetem Tod’ (...) war der Arzt in der letzten Phase nicht mehr zugegen.
Eine Funktion hat hier der Arzt erst dann wieder, wenn er als ,amtlicher Lei-
chenbeschauer’ den Tod offiziell feststellt. (Lau 1975: 51)

Dieser hierarchische Abstand zwischen Klinikpersonal und Patient wird
zusatzlich vergroBert, weil der arztliche Blick angeleitet wird durch _den
Willlen rational begriindetes Wissen iiber die Krankheit im Korper des Pa-
tienten zu Ierhalten, das sich in Messzahlen, Statistiken und Kategorien aus-
driickt. Hierin spiegelt sich auch ein spezifisches Verhdltnis zwischen Kor-
per und Selbst (Geist) wider: Denn es steht ‘Wweniger das_S}lbst des Patienten
im Vordergrund einer me,dlzmxschen Untersuchungals vielmehr der Korper.
“Dami eng verburiaen bezieht sich die zweite Distanz auf die Ziele der
Klinik, denen sich der Sterbende im Gegensatz zu den anderen Patienten
nicht unterordnen kann. Die rational-verwaltete Klinikorganisation hat als
Zl,elsetzung die Heilung der Patienten festgelegt. Zum Zwecke der Heilung
freten die kranken Patienten voriibergehend in eine ihnen fremde Wirklich-
keit ein. Diese fremde Wirklichkeit ist an einem Ort errichtet. Um an diesen
klinischen Ort zu gehen, verlassen die Patienten ihren Alltag bis zu ihrer
Genesung. Die-soziale Kentrolle an diesem Ort wird von der Institution i-
/bﬁrnommen Kontrolliert wird insbesondere der Korper des Patienten, der
entsprechend bearbeitet und iiberwacht w1rd Dies deswegen, weil gank
“heiten ,,vorwgend verstanden [werden] als Stérungen des Korpersystems -
(Nassehi & Weber 1989: 233); die beseitigt werden kénnen und miissen.
Die Aussicht auf Heilung, und daher die angestrebte Beseitigung der Feor-
perlichen Storung, legitimiert die Unterordnung eines Patienten unter die fiir
ihn fremde Wirklichkeit der Klinik, und eine hiufig mit Verletzungen ein-
hergehende Behandlung seines Kérpers. Hingegen fiihrt die unzureichend
festgelegte Zielsetzung der Klinik in Bezug auf ste{de Patienten zu_
Handlungsunsicherhei ‘TSeltﬂdﬁersmng “hierzu auch Nassehi &
Webéﬂﬁ\;n 237f). Dies hat zur Folgemer sterbende Korper nicht L an-
emessen behandelt w1rd und die Bediirfnisse des sterbenden’ Patient
/cht er;@c tigt werden. Dies nicht Zuletzt auch deswegen — so die Ar-
gumentation weiter —; Weil das Personal entsprechend unausgebildet ist:

»Das Sterben widerspricht dem Anstaltsziel, Leben zu bewahren, beschadig-

tes Leben wiederherzustellen. D Sterben wide icht dem A-rgtal.tsz iel, -
die Arzte, Schwestern, Pfleger und Helfer zu entlasten zu entlasten von den

Aufgaben, fiir die sie ihr Beruf und ihre Arbeitserfahrung nicht vorbereiten.
Denn die Erfolgssicherheit (...) der Anstaltsorganisation besitzt ihre Grund-
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lage in der Beschrinkung, nur die Verhaltensdispositionen von den Mitarbei-
tern abzurufen, auf die diese durch vorangegangene Sozialisationsprozesse
vorbereitet sind. Da das Sterben von Menschen in der Zweckbestimmung der .
Anstalten nicht v6rkommtﬁ den ‘erklirten Zielén der [nstmmon wider-
spricht, wird die Sterbehilfe nirgends erwartet und daher auch nicht in den ’
beruflichen Sozialisationsprozessen thematlsch* (v. Ferber 1970: ﬁlf) o

Sterbende haben andere Bedurfmsse als Kranke, welche die Aussicht haben
wieder gesund zu werden. Es wire demnach eine spezialisierte Ausbildung
notwendig. )%tﬂeder\f\rzte nochWne den Be-
diirfnissen der Sterbenden angemes: usbitdung _(Schmied 1988: 45)
und. ,,der Sterbende weiB (...) gewdhnlich nicht, wie er-seine Wiinsche auf
Seelxschen Beistand durchsetzen kann“ (ebd.: 49). Dies hat nicht nur Konse-
quenzen fiir den Sterbenden, sondern auch fiir das Klinikpersonal: Denn im_
Falle eines Todes hat das Personal, ggsmlum Kampf gegen jede K;ankhent
befmdet versagt-{vgl. Feldmann 1997: 67f). Dies. muss ummblemam
s;he.r e[scﬁemen _je-mehr die Klinik -, durch deorderung nach Effizienz
und—Funktlonsfthgken bestimmt wird’* (Nassehi & Weber 1989: 233).

Die dritte Dlstanz die v. FERBER nennt, wird in der Literatur nicht weiter
aufgegriffen. E 1st die Distanz chen dem Sterbenden und den anderen
Patienten wenl das ¢ S/erben enﬁWmmﬁen Zu
den. 1tpat1enten [echltct]’ es zerstort die sozio-kulturelle Kommunikation
und Interaktjon, die dig Kultur dés-Patiénten uﬁ“ (v. Ferber 1970: 244).
'Letztenahc)h?lruckt v. FERBER hiermit eine fehTeﬂde mitfiihlende Verbun-
denheit der Mitpatienten zum Sterbenden aus.

Diese drei ,Distanzen’ zusammen ergeben, dass sowohl der kranke als
auch der sterbende Patient innerhalb der klinischen Verhiltnisse einer ,so-
zialen Distanz’ ausgeliefert sind. Aber: Die Distanz zwischen der klinischen
Instm@n und-dem Sterberden ist e; eMgingl sie sich etwa auch
auf den Bereich der Mitpatienten ausweitet. ZWISK&QZ fol-_
gem:excher fiir den.Sterbenden,,als flir einen heilbaren Patienten, weil die
Differenz zwischen Klm1kpersonal und dem Patlenten* aus der 51ch konkrete
Handlungsmuster und -erwartungen ableiten lassen, fir ‘den Patienten mit
Heilungschancen voriibergehend hinnehmbar jst. Fiir ihn kann es durchaus
Junktiorial Tsein], denn die véllige ,Ubereignung’ zumindest der physischen
Disposition wihrend der Zeit des Krankenhausaufenthaltes entlastet von
Handlungsimperativen an die eigene Person (Herv. i. Orig.; Nassehi & We-
ber 1989: 236). Zwischen den beiden Parteien wird ein ,,Arbeitsbiindnis™
(Streckeisen 2001: 72) geschlossen, bei dem beide Seiten ihr Einverstindnis
geben, sich zu unterstiitzen: Der Arzt stellt den Heilungsprozess in Aussicht,
an dem der Patient wiederum aktiv imSinne des Arztes mitwirkt (vgl. ebd.:
72f). Fiir einen Sterbenden gestaltet sich dieses Verhaltnis schwieriger: Er
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kann nicht mehr die Hoffnung auf ein voriibergehendes Verhéltnis zwischen
seiner Person und der Klinik in dem Sinne haben, dass er nach einer erfolg-
reichen Behandlung aus dieser Klinik gesund entlassen wird:

,.Wihrend allerdings der Patient seinen Krankenhausaufenthalt aufgrund der
zu erwartenden Heilung oder zumindest aufgrund einer in Aussicht gestell-
ten Entlassung sein Unbehagen in der totalen Institution je nach Personlich-
keitsstruktur mehr oder weniger gut zu ertragen vermag, findet sich der ster-
bende Patient in einer viel extremeren Situation vor. Fiir ihn bedeutet die
Entpersonlichung im Krankenhaus keine kurzfristige Unterwerfung unter ei-
ne vomr Expertén getragene Sinnprovinz, sondemn symbolisiert die Totalitét
seines Daseins; sejne. verbleibende Zukunftsperspektive ist und bleibt vor-
aussichtlich mit (é:e morifehtan erlebten Deprivation deckungsgleich. (Nas-
sehi & Weber1989:235) ——
Diese im institutionellen Geflige der Klinik eingelassenen Distanzen fiihren
schlieBlich zu einer, als unangemessenksitisierten;—Sterbepraxis dem Ster-
benden gegeniiber. Denn weil der Sterbende in der institutionellen Ordnung
der Klinik nicht ,strukturell gewollt und eingeplant (Lau 1975: 32) ist,
kommt es zu Konflikten.*® Das Fazit aus der Feststellung der sozialen Dis-
tanz in der Klink fiir das Verhéltnis zwischen Institution und sterbendem
Patienten lautet dann jeweils recht dhnlich: NASSEHI und WEBER sprechen
von der ,,Statt15k>/sigkeit des-Sterbenden* (Nassehi & Weber 1989: 240) in-
nerhalb der institutionellen Klinikverhiltnisse und FELDMANN von einer
,,Verschirfung der Krankenrolle* (Feldmann 1997: 67), die jedoch unange-
messen ist. Oder dhnlich in den Worten von LAU: ,Die Institution geht da-
bei von der besser etablierten Patientenrolle aus und iibertrigt Bediirfnisse
des Patienten auf den Sterbenden‘ (Lau 1975: 30; vgl. auch Sudnow 1973).
Allgemeiner, mit Blick auf den gesellschaftlichen Entwicklungsprozess,
lasst sich nun zusammenfassend festhalten: Mit-der Entstehung der Moder-
ne-wird die Lage des-Kranken eindeutig geregelt. Der kranke hat nicht-nur
“das Recht,‘bondg/wcbdie}\’gicht gesund zu werden. Fir das Ziel der Ge-

“ Exemplarisch hinsichtlich der Konsequenzen, die sich aus einem solchen fehlenden
Status des Sterbenden ergeben, sei hier auf die Studie von Sudnow (1973) sowie auf die
Studien von Glaser und Strauss (1974, 1980) verwiesen. Glaser und Strauss unterschei-
den unterschiedliche Bewusstheits-Kontexte, die im Krankenhaus im Umgang mit den
Sterbenden mdglich sind. Unter einem Bewusstheits-Kontext verstehen sie, ,,was jeder
Interagierende iber einen bestimmten Zustand des Patienten weiB, sowie sein Wissen
darum, daB die anderen sich dessen bewuBt sind, was er weiB — also das Gesamtbild
(...)* (Herv. i. Orig.; Glaser & Strauss 1974: 16f). Sie zeigen, dass unterschiedliche Be-
wusstheits-Kontexte zu einer unterschiedlichen sozialen Wirklichkeit fiihren, bei der
verschiedene Techniken von den einzelnen Akteuren eingesetzt werden, um — falls dies

aus der jeweiligen Perspektive nétig erscheint — den Bewusstheits-Kontext zu erhalten
oder zu transformieren.
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sundung hat sich eine eigens dafiir ausgebildete Organisation ausgestaltet, in
die der Kranke voriibergehend eingegliedert wird. In dieser verbindet sich
der Kranke mit den Arzten, um gemeinsam eine auftretende Krankheit zu
bekdmpfen und den Tod zu vermeiden. Ein ,guter’ Kranker geht mit den
Arzten jenes Biindnis ein, mit dem sichergestellt wird, dass die Gesundheit.
des Patienten wiederhergestellt wird. Daher nimmt der Patient Verwundun-
gen an seinem Korper hin, denn er weil3, dass er diese Institution wieder als
gesunder Mensch verlassen kann. Die Lage des Sterbenden bleibt wihrend
dieses gesellschaftlichen Entwicklungsprozesses weitgehend diffus, denn
der Sterbende kann den Tod nicht mehr erfolgreich bekampfen. Nach der
Einweisung des Sterbenden in die Klinik haben sich ihm gegeniiber keine
entsprechenden sozialen Praktiken und Handlungsmuster herausgebildet, die
ihm, dhnlich wie dem Kranken, eine eindeutige Rolle zuweisen konnten.
Auf diese Weise bleibt die Situation nicht nur fiir den Sterbenden selbst dif-
fus, sie bleibt es auch fiir die Akteure, die dem Sterbenden begegnen. Mit
der Moderne hat sich daher zunichst kein institutionalisiertes ,Sterbe-
Setting’ herausgebildet, das Akteuren Handlungssicherheit in einer Sterbesi-
tuation geben wiirde (vgl. Herzlich & Pierret 1991, Schneider 1999: 112fY).

Gesellschaftliche Verdnderungen

Neuere Untersuchungen verweisen jedoch nicht mehr auf eine Verdrangung
oder Tabuisierung des Todes. SCHNEIDER bspw. konstatiert ,im Umgang
mit Sterben und Tod am Ubergang vom 20. ins 21. Jahrhundert vor allem
eine Z/m.ghme Offentliche Diskursivie des_Lebensendes* (Herv. i.
Orig.! Schneider 2005b: 56) und-vermutet dahinter ,eine- fundamentale
Tr forma/t_iwserer/gcsellsghaﬁliq_ ,enAOrdnun_g)legt(eQen\ur}d Tod"
(ebd.: 61). Drei Faktoren begiinstigen die ,Institutionalisierung des Ster-
bens* (Streckeisen 2001: 38): Erstens hat die religidse Sinngebung des To-
des an Bedeutung verloren, so dass gesellschaftlich kein einheitliches Deu-
tungsmuster, das dem einzelnen Orientierung bietet, zur Verfiigung steht.
~Wer aber nur auf unstabile, unzusammenhédngende und unzuverldssige
Plausibilititen rekurrieren kann und einen steigenden personlichen Ent-
scheidungsdruck verspiirt, muss den Tod als massive Bedrohung erfahren*
(ebd.: 39). Zweitens 16st sich das bisherige Lebenslaufmuster auf und erfihrt
eine Destandardisierung. Destandardisierung bedeutet, dass die Grenzen
zwischen den Phasen Kindheit, Jugend, Alter sich zunehmend verwischen,
weil bspw. dltere Menschen noch formelle Ausbildungsprozesse absolvieren
oder sexuell aktiv sind. ,,Mit der Destandardisierungstendenzen verliert der
zentrale Wert der Erwerbsarbeit an Bedeutung und damit auch das Lebens-
laufregime der Dreiteilung, zu dem die Nichtthematisierung des Sterbens
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gehort* (Herv. i. Orig.; ebd.: 40). STRECKEISEN vermutet infolgedessen, dass
dadurch der letzte Lebensabschnitt Sterben und folglich auch der Tod weni-
ger gesellschaftlich verdrangt werden. Drittens tritt an die Stelle einer bishe-
rigen Tabuisierung von Sterben und Tod (dhnlich wie beim Thema Sexuali-
tat) eine zunehmende Ent-Intlmlslerung von Sterben und Tod (vgl. ebd.:
38fY). . e

Im Anschluss daran unterscheidet STRECKEISEN zwei ,,Grundaspekte der
Institutionalisierung® (ebd.: 42), die sich hieraus ergeben: Erstens den ,,As-
pekt des institutionellen Ablaufmusters“: Zunehmend kommt es zu einer
,»sozialen Abgrenzung der Zeitspanne des Sterbens“ (ebd.) im Lebenslauf
des modemnén Menschen. Es entsiehen einerseits Eumchtungen die sich
dem Sterben widmen und Menschen im Sterben begleiten, und andererseits
e ;;;;r}fsmllen die sich mit dieser letzten Lebensphase auseinander-
setzen. ens den ,Aspekt der ngraphlslerung Damit meint STRECK-
EISEN, dass es ,Anzelchen daﬁxr [glbt] dass das Sterben 1mmer mehr zu
hers jﬁhbarkeltsperspektlve auf das ,Ende’ ausdehnt” (ebd.: 44). Sterben und
Tod-werden zu einer Aufgabe fiir jeden Einzelnen und kann in Vorberei-
tungskursen gelernt werden, indem derjenige sein Sterben ,fiir sich selbst_

,vorsorglich” zu planen, zu organisieren, zu bewdltigen* hat (Herv. i. Orig.;
Schneider 2005b: 61).

Neuere Entwicklungen im klinischen Bereich

»[N]Jormative Vorstellungen iiber das wiinschbare Sterben“ (Streckeisen
2001: 45) werden hierbei nicht nur durch 6ffentliche Debatten gefordert und
an den Einzelnen weitergegeben, sondern ebenfalls in veridnderte institutio-
nelle Vorgaben tibersetzt. Kliniken, in denen auch heute noch iiberwiegend
ge en wird, konnen sich dieser | Enthckln‘ﬁg und den darin enthalt_enen;
Sg(demﬁgeﬁﬁl eirr swilnschbares Sterben’ nicht entziehen. Unter dem
tichwort “;Pattiativmedizin® wird im medizinisch-klinischen Kontext ein
Bewusstsein fiir eine Sterbepraxis geschaffen, das den verinderten Anforde-
rungen an Sterben und Tod gerecht werden soll. STRECKEISEN zeigt in ihrer
Studie, dass sich selbst Universititskliniken, die sich im Vergleich zu ande-
ren Kliniken gegeniiber neueren Umgangsweisen mit dem Lebensende ver-
schlossener zeigen, sich diesen nicht mehr verschlieBen (koénnen) (vgl.
Streckeisen 1998: 74). Das Klinikpersonal geriit hierbei auf der Handlungs-
ebene in das Dilemma, auf der einen Seite den. Sterbenden und seiné Be-
diirfniss¢ “beriicksichtigen zu miissen, und auf der anderen Seite aﬁ"ﬂg
Handlungslogik der Klinik festzuhalten. Konkret driickt sich dieses Dilem-
ma — so zeigt STRECKEISEN (vgl. hierzu 1998, 1994) — auf der Seite des Per-
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sonals darin aus, den Tod nicht durch ihn eindeutig zuordenbare Praktiken
herbeireden zu wollen und den Sterbenden dennoch zu behandeln. An die
Stelle der bisherigen ,Strategie des Kampfes’ gegen den Tod tritt nun die
,Strategie des Offenhaltens’, die dem Klinikpersonal ermoghcht weiterhin.
aktiv zu bleiben, auch wenn es ,nichts mehr zu tun gibt’.>

STRECKEISEN zieht aus dieser Strategie Schliisse auf zwei Ebenen: Auf
der Deutungsebene kann durch zieloffene MaBnahmen rauf_verzichtet
werden, sich auf einen Todeszeltpunkt festzulegen- Der Arzt Zogert, bleibt
in seiner Aussage diffus und erscheint somit inwissend. STRECKEISEN stellt
fest, ,,da sich medizinische Deutungsmacht fiir elnenMoment ineine Deu-
tung&Ohnmacht verwandelt Die Macht, in aller Bestxmmfhelt den-Todes-
Zeltpunkt “vofauszusagen, wird zuruckgew1esen (...) Die Deutungs-Ohn-
macht kommt vi€lmehr einem (freiwilligen) Deutungs-Verzicht gleich: lie-
ber als die Rolle des Tod-Herbeiredens einzunehmen, wird die Definitions-
macht voriibergehend abgegeben* (Streckeisen 1998: 80). Auf der Hand-
lungsebene wird jedoch trotz der ,Deutungs-Ohnmacht’ gehandelt. Die Ak-
teure lassen das Ziel offen,

,.bis sich herausstellt, was das Ziel ,gewesen’ ist: Statt daB der Akteur wie
im Fall der Prognosenstellung vorgibt und zugibt, wenig zu wissen, gibt er
nun vor und gibt er zu, handeln zu konnen. Und er handelt: Er ergreift nim-
lich eine Mafinahme mit unbestimmtem Ziel, die als kurative oder als pallia-
tive betrachtet werden kann. Er hat kein Ziel und konnte eigentlich nicht
handeln. Und doch hat er eines: ndmlich zwei, Linderung und Heilung
zugleich. Aus der potentiellen Handlungsohnmacht wird unter diesen Um-
standen die ,alte’ Handlungsmacht der Medizin“ (Streckeisen 1998: 80).

%0 Streckeisen verdeutlicht das am Beispiel, ob und inwieweit Fliissigkeitszufuhr bei ei-
nem sterbenden Menschen notwendig ist. Bei der Infusion werden Medikamente durch
kiinstliche Fliissigkeitszufuhr verabreicht. Eine Alternative ist das orale Zufiihren nach
dem Konzept der ,sukzessiven Dehydratation’. Hierbei verzichtet man auf kiinstliche
Flissigkeitszufuhr und verringert allmahlich die Flissigkeitsabgabe. Mit diesem Kon-
zept der ,sukzessiven Dehydratation’ verbinden die Krankenschwestern allerdings die
Sorge, dass sie den Patienten verdursten lassen (vgl. Streckeisen 1998: 75ff): ,Orales
Verabreichen von Flissigkeit und Medikamenten erleben die Schwestern (...) tenden-
ziell als Beihilfe zum Tod. Durch die orale Zufuhr wiirden sie in aller Sichtbarkeit zum
Ausdruck bringen, daf sie nur noch mit dem Tod rechnen. Sie wiirden das Ende gleich-
sam ,voraussagen’. Genau das aber wird zu vermeiden versucht. Die Infusion erlaubt es
nun, den Ausgang auf der Ebene des beobachtbaren Handelns offen zu lassen, auch
wenn es nach der drztlichen und pflegerischen Vermutung ,nichts mehr zu tun gibt’.
Das Instrument der Infusion ist hilfreich, ob der Tod bald eintrete oder nochmals eine
Konsolidierungsphase folgte, und ermoglicht so den Spitalakteuren, sich auf der Ebene
der konkreten Pflege- und BehandlungsmaBnahmen nicht eindeutig in Richtung ,Tod’
zu bewegen* (ebd.: 78; vgl. auch 2001: 151ff, 2005: 137ff).
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Kurzum: Die Ergebnisse von STRECKEISEN machen deutlich, dass der ge-
sellschaftliche Diskurs um Sterben und Tod Einzug in die Kliniken erhalt.
Es wird versucht, diese neueren Tendenzen in Bezug auf Sterben und Tod in-
die institutionelle Ofdnung der Klinik zu integrieren, man bleibt allerdings
der bisherigen Handlungslogl_k,de[_‘l\_@__c_i‘gn ~verhaftet (vgl. auch Streckeisen
2005: 130ff). Dass die neuere Diskussion um Stefben und Tod nicht ohne
weiteres in die institutionellen Verhéltnisse einer Klinik umgesetzt werden
konnen, darauf verweisen auch GOCKENJAN und DREBSKE. Sie schreiben: Die
Kliniken sind in der Lage, ,,neué Sterbeanﬁ)rderungerrzu integrieren. Diese-
Wandlungen sind jedoch alles andefe” als emdeutlg und. einheitlich™ (Go-
ckenjan & Dreflke-2002: 93).

Mit LINDEMANN und mit Blick auf solche neueren Untersuchungen lasst
sich die Problematik noch anders fassen: LINDEMANN hat in ihrer Studie
festgehalten, dass innerhalb der Klinik Patienten ,,nur behandelt [werden],
well sie soziale Personen sind, aber sie werden nicht als solche behandelt*
(Lindemann 2001: 326). Hinsichtlich des eigenen Forschungsinteresses
heifit das nun: Es wird in den Kliniken durchaus in Bezug auf schwerstkran-
ke Menschen gehandelt, weil man erkennt, dass es sich um eine soziale Per-
son handelt. Denn Sterbende werden in der Wahmehmung der klinischen
Akteure durchaus unterschieden von der Gruppe der bereits Gestorbenen,
das heift unterschieden von den toten Patienten. In der gesellschaftlichen
Diskussion um Sterben und Tod geht es vielmehr um die Frage nach der
Rolle des Sterbenden, und wie mit ihm im institutionellen Kontext umge-
gangen wird — diffus mit Stress, Verunsicherung oder aber auch eindeutig
mit palliativer Fiirsorge, eingeforderter Mitmenschlichkeit. Denn eben hier-
in erkennt und kritisiert man, was LINDEMANN formuliert hat: Eine sterben-
de Person wird tm kljl;l_al_scﬁn_&qntext noch immer nicht behandelt, wie eing -
somale”l’erson Und s deswegen well sich in der Khmk noch. keme/em
Akteuren Harrdl'ungssxcherhelt bieten wiirden.

Die ,soziale Distanz’ zwischen Institution und sterbendem Subjekt, wie
weiter oben unter Riickgriff der dargelegten Literatur konstatiert wurde, ist
somit innerhalb der Klinik noch immer nicht iiberwunden. Dennoch lésst
sich mit Blick auf die neuere Literatur festhalten: ,,Die Auffijllung der von
der Moderne produzierten Leerstellen zu.Sterben und Tod hat. begom@l >~
(Schnelde/ 1999:283).Und das- dazﬁgehonge soziale P/oblem liegt t in-der
Aushandlung der Sterberolle und des damit verbundenen Auf- und Ausbaus.
institutioneller Verhdaltnisse. Damit 1ist ein gesellschaftlicher Wandel im
Bereich Sterben und Tod innerhalb der Gesellschaft angedeutet, der auch
auf institutioneller Ebene in irgendeiner Weise Beachtung findet. Aber auch
wenn Kliniken derartige gesellschaftliche Wandlungsprozesse nicht miss-
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achten konnen und darum ringen, eine angemessene Antwort zu finden, die
Aushandlungsprozesse selbst finden vorwiegend jenseits der Kliniken statt.
»Tonangebend ist dabei die Hospizbewegung* (Streckeisen 2001: 98).

N e . L 4 v

3.1.2  Uber die moderne Hospizbewegung

Ein Blick in den Hospizdiskurs mag den Lesenden zunichst verwirren. Der
Diskurs besteht aus einer Fiille von verschiedenartigen Diskussionsbeitri-
gen: Ratgeberliteratur adressiert an Ehrenamtliche und Hauptamtliche der
hospizlichen Einrichtungen oder auch an die Angehdorigen eines Sterbenden
(vgl. bspw. Miiller & Kessler 2000, Student 1991b); dann Erfahrungsberich-
te geschrieben aus unterschiedlichen Perspektiven iiber die Schwierigkeiten
und Besonderheiten bei der Begleitung schwerstkranker Menschen (vgl.
bspw. Beutel & Tausch 1989); schlieBlich wissenschaftliche Arbeiten, die
Jjedoch vorwiegend aus der medizinischen Profession stammen (vgl. bspw.
Aichmiiller-Lietzmann 1998, Kirschner 1996); und nicht zu vergessen die
mannigfaltigen Beitrige in den Medien.*' D en sindfundie/rt&gozialwis-
senschaﬂhch tudien spirlich. -

- ExrEirblick mden Hosplzif skurs zu erhalten und damit zusammenhin-
gend eine Vorstellung zu entwickeln, wie hospizliche Einrichtungen sich
gestalten, mag daher nicht allzu leicht erscheinen. Das hat allerdings weni-
ger mit der Bandbreite an verschiedenartigen Beitrdgen zu tun. Eher man-
ge/lLe\s innerhalb_dieser Diskussion an fundierten, wissenschaftlich ausge-
Wlesenen‘ﬁberbhcksarben?n die. Ergebmsse zusammenfassen, Positionen
benentierrind_Arguriente biindeln.” Hinsichtlich sozialwissenschaftlicher
Literatur-findet man (insbesondere im deutschsprachigen Raum) vielmehr

5! Zu einem zusammenfassenden Uberblick iiber die iiberregionale Presse im Zeitraum
von 1970 bis 2000 siche Seitz und Seitz (2000). Pfeffer verweist auf die vielfiltige re-
gionale Presse, die das offentliche Interesse verschoben hat von Erwachsenen-Hospizen
hin zu Kinderhospizen (Pfeffer 2005a: 93).

2 Wie sehr derartige Beitrige fehlen, lisst sich an einem einfachen historischen Sachver-
halt verdeutlichen: Die irische Nonne Aikenhead stirbt am 22 Juli 1859 in Dublin wih-
rend in der Literatur immer wieder der Hinweis gegeben wird, dass Aikenhead noch
1879 ein Hospiz griindete (vgl. hierzu bspw. Ford 1997: 18, Kohlen-Ortmann 1994:
122). Vor dem Hintergrund solcher liickenhafter bzw. fehlerhafter Ausfiihrungen, die
sich dann in unterschiedlichen Beitrigen wiederfinden, lasst sich aufzeigen, dass eine
gesicherte historische Studie iiber die Entwicklung der Hospizbewegung fehlt. Zu kla-
ren wiren in einer solchen Studie aber nicht nur die chronologische Abfolge unter-
schiedlicher Einrichtungen, die sich als Hospize bezeichnen. Notwendig wire vor allem
das Aufzeigen von kulturell bedingten Hintergriinden solcher Einrichtungen etwa in Be-
zug auf die Dlmensnonm’SE:rben _Tod, Medizin und Pflege sowie der damit verbunde-

nemn, insbesendere auch retigidsen Deutungen.
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einzelne, kaum miteinander in Beziehung gebrachte Studien. Dle blshenge
Forschung erginzt sich daher eher, als dass sie sich w1derspncht Dariiber
hinaus wird das Thema Hospiz kaum kontrovers diskutiert. Weil dem so ist,
werde ich die Forschung mit Blick auf mein eigenes Forschungsinteresse im
Folgendem anhand sich gegenseitig ergdnzende Argumentationsstringe
skizzieren. Ich beschrinke mich hierbei auf die ausgewiesene sozialwissen-
schafftliche Literatur im deutschsprachigen Raum.>*

53 Allerdings etabliert sich jiingst eine interdisziplindre sowie praxis- und wissenschafts-
iibergreifende Auseinandersetzung mit der Frage nach der Versorgung am Lebensende.
Ewers und Schaeffer summieren diese Bemiihungen unter dem Begriff ,,End-of-Life-
Care™, das heifit die Versorgung am Lebensende, das ,kein spezifisches Versorgungs-
konzept und keine professionelle Strategie im Umgang mit lebensbedrohlichen Erkran-
kungen und deren individuellen Auswirkungen [bezeichnet]. (...) Zumeist steht der Be-
griff fiic alle praktischen, politischen oder auch wissenschaftlichen Aktivititen unter-
schiedlicher Akteure auf der Mikro-, Meso- oder Makroebene zur Gestaltung und Ver-
besserung von Lebens- und Sterbensbedingungen in einem konkreten gesellschaftlichen
Umfeld. Dies schlieBt die Bemiihungen der biirgerschaftlichen Hospizbewegung und der
professionellen Leistungsanbieter ein, geht allerdings dariiber hinaus und nimmt auch
iibergeordnete politische und wissenschaftliche Aktivititen in den Blick” (Herv. i. Orig,,
Ewers & Schaeffer 2005: 12). Noch befindet sich diese Entwicklung aber am Anfang.
Ich beziehe mich auf die bundesdeutsche Literatur iiber die Hospizbewegung, weil die
Entwicklung der Hospizbewegung in den einzelnen Lindern sehr unterschiedlich ist. So
hat sich die Hosplzbewegung in England (Hackmann 2000), dem Ursprungsland der
Thoderien Hosplzldce und in den Veréinigten Staaten innierhalb kurzer Zeit etabhert
Linder wie Kanada oder Finnlapd felgien. Hingegen hatte die deutsche Hosplzbewe—

~gung aufgrund mangelnder gesellschaftlicher Akzeptanz Schwierigkeiten, innerhalb der-
Gesellschaft angenommen zu werden. Erst 1983Wird die Station fur Palliative Therapie
mit fiinf Betten ari der Universititsklinik in Koln gegriindet. Es folgen weitere Hospize,
wie das ,Haus Hom’ in Aachen und der Verein ,Hospiz Zum Heiligen Franziskus’ in
Recklinghausen. Beide sind 1986 gegriindet. Zu dieser Zeit werden auch iiberregionale
Organisationen ins Leben gerufen, wie bspw. ,Omega — mit dem Sterben leben €.V’
(1985) oder die ,Deutsche Hospizhilfe e.V.” (1988). Zu einem Uberblick iiber verschie-
dene Modelle in Deutschland siehe Seitz & Seitz (2002).

~Noch spater als in Deutschland etabliert sich die Hospizbewegung iibrigens in den Nie-
_derlanden. Erst 1994 wird das erste professionelle Hospiz gegriindet. Der Hauptgrund
“fiir die mangelnde Anzahl an Hospizen in den Niederlanden ist das Vorhandensein eines

, effizienten Netzes an Pflegeheimen, die sich auf die Pflege von Patienten mit Alters-
krankheiten, von chronisch Kranken und Rekonvaleszenten spezialisiert haben. Diese

_Heime sind in ihrer Betreuungsphilosophie der der Hospize verwandt. Aber es bestehen

“auch erhebliche Unterschiede, etwa darin, dass Sterbenskranke nicht die einzigen sind,
die in diesen Heimen betreut werden. Tatsichlich sind nur etwa 5 % sterbenskrank.
“Auch wird bspw. die Familie in die Pflege nicht miteinbezogen. Ein weiterer Grund fiir
die wenig etablierte Hospizbewegung in den Niederlande liegt darin, dass hier kaum ei-
ne Tradition der Ehrenamtlichen existiert, die die Hospizbewegung in anderen Liindern
ganz entscheidend getragen hat. Auch wird in den Niederlanden, im Gegensatz bspw. zu
Grofibritannien, der Schmerz- und Symptomkontrolle wenig Augenmerk geschenkt.
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Der eigene Tod

Mit Blick auf den sozialen Tod lautet die allgemeine Einschitzung in der
tinnen moghchst—mch_tw;or ihrem blologlschen Tod eintreten™ (Eschenbruch
2005: 191) lassen mochte. STRECKEISEN sieht hier den wesentlichen Unter-
schied zu anderen modernen Bewegungen im Umgang mit Sterben und Tod:

,»Wihrend die Hospizbewegung den sozialen Tod bis zum kérperlichen hi-
nausschieben will, indem sie die soziale Einbettung des Sterbenden so lange
wie moglich aufrechtzuerhalten versucht, will die Euthanasiebewegung den
korperlichen Tod gleichsam voranschieben: wenn der Sterbende die Kom-
munikationsféhigkeit verliert, der soziale Tod also eintritt, soll der korperli-
. che Tod herbeigefiihrt werden.*“ (Streckeisen 2001: 46)

Unbestritten ist auch, dass die Hospizbewegung eine Antwort auf die
aufgekommenen Schwierigkeiten innerhalb des modernen klinischen Kon-
textes liefert, um den Umgang mit Sterbenden sozial zu regeln. Nach An-
sicht des Soziologen BUSCHGES hatten wir es bislang bei Sterben und Tod
»,mit einem echten sozialen Problem modemer Gesellschaften zu tun*
(Biischges 1994: 228). Als Antwort auf-dieses sogalQProblemﬁtgbllen sich
die HosplzbeWﬁgung, deren Entwwklung BUSC/HGES m1t Hen  Entwicklungs-
prozessen von Innovatxonen verglexcht

,,Der Erﬁndung, resultlerend aus der Kombmatlon von mentalen Fihigkei-
ten, existierenden Bediirfnissen und vorgegebenen kulturellen wie natiirli-
chen Maoglichkeiten folgt die Akkumulation, verzégert und behindert u.a.,
durch Sitten, Glaubensvorstellungen, religiose Praktiken, rechtliche Rege-
lungen, berechtigte Interessen bevorzugter Klassen, Traditionen und soziale
Gewohnheiten. Der Akkumulation folgt die Diffusion, die dafiir sorgt, daB
Innovationen sich ausbreiten, und dieser schlieflich die Anpassung an die
durch die Innovation verdnderten Umsténde, die durchweg zu Verianderun-
gen der kulturellen und zivilisatorischen Basis fiihrt, die Wissensbasis einge-
schlossen.” (ebd.: 226)

Vor diesem Hintergrund kommt BUSCHGES zu dem Schluss, dass die Hos-
pizbewegung einen ,,Versuch [darstellt], eine institutionell 18sbare und kul-
turell vertretbare Antwort auf eine neue gesellschaftliche Problemlage zu
finden (ebd.: 229). Die Hospizbewegung wird hier als innovative Gegen-
bewegiing zur hochspezialisierten und auf Heilung ausgerichteten Medizin
begriffen, wie jedoch die institutionell 16sbare Antwort der Hospizbewe-

Hingegen ist die Euthanasie und die aktive Sterbehilfe weit verbreitet (vgl. Zylicz
1997). Zu internationalen Beitrigen siche den Sammelband herausgegeben vom For-
schungsinstitut der Friedrich-Ebert-Stiftung (1997) oder auch Loewy & Gronemeyer
(2000).
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gung aussieht und wie sie in der modernen Gesellschaft zu verorten wire,
bleibt bei BUSCHGES offen.
Hinweise hierzu findet man bei ESCHENBRUCH:

,How does a life style ideology of eternal youthfulness, continuous self-
actualisation and biographical re-direction influence approaches to death and
dying, and how does it deal with the appearance of a clear limiting horizon
for any further projects? The most obvious seeming reaction is to maintain
_the dominant-cultural practiees-of self- reflexivity, choice and individualism
Jong as possible. Modem individualism leads to the question how one can,
as an‘indiﬁiual die one’s ‘own’ way, as one has — supposedly - lived ones
‘own’ life. This ISM unportant ‘ideotogical root considera-
_tion ofthe | hosplce movement.’ ’ (Eschenbruch 2003/im Druck)®

Dies besagt im Kern, dass die Hospizbewegung dem schwerstkranken Pa-
tienten keinen expliziten Sinnentwurf anbietet, weil er diesen als modernes
Individuum selbst finden muss. In welchem Bereich der Sterbende den Sinn
findet, um Sterben und Tod fiir sich bedeutsam zu machen, ist nicht die Auf-
gabe moderner Hospizarbeit. Vielmehr w1ll die Hospizbewegung dem Pa-
tienten zu seinem eigenen Tod verhelfen.*

Hierdurch wird nach STRECKEISEN auch deutlich, was ein wiinschenswer-
tes Sterben im Sinne der Hospizbewegung darstellt. Unter Riickgriff insbe-
sondere auf die angelsidchsische Literatur iiber die Hospizbewegung formu-
liert sie, was ein ,good death’ impliziert (Streckeisen 2001: 98ff): Der guyte
Tod bzw. das gute Sterben beinhaltet vor allem ein bewusstes, ddher auch
vor allém ein schmerzfrexe&Sterben Beim guten Tod gilt es folglich, das
,,1nd%dﬂelle Sterben Zu einem Prozess des personlichen Wachstums umzu-
formen, den der Sterbende in Kontakt mit Arzten, Pflegenden und weiteren
beruflichen und ausserberuflichen Partnem selbst gestaltet (ebd.: 98). Um
diesen ,guten Tod’ zu errelchen bietet die Hospizbewegung Unterstiitzung
auf dem ,,inneren Weg* :~100) des Sterbenden an. Als zentralen Unter-
schied zwischen den’ 1ken und den Hospizen sieht STRECKEISEN daher
eine

55 Ich beziehe mich — wie weiter oben bereits erwihnt — auf Literatur aus dem deutsch-

sprachigen Raum. Eschenbruch hat seine Studie in englischer Sprache verfasst, aber
seine Untersuchung wurde in einem stationdren Hospiz in Deutschland durchgefiihrt,
weshalb diese Studie aufgenommen wurde.

Ubrigens ist diese Vorstellung vom eigenen Tod nicht nur fiir die Hospizbewegung
giiltig, sondern wird auch — wie Gockenjan und Drefike zeigen — fiir die Palliativmedi-
zin aktualisiert. Ein eigener Tod wird dann erméglicht, und ein Sterben ist dann erfolg-
reich, ,,wenn nur eine biographische Kontinuitit erkannt werden kann, denn: ,Patienten
sterben so, wie sie gelebt haben’ (Gockenjan & Drefike 2005: 166).

56
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»Zielverschiebung vom Was zum Wie. Nicht die ,Totheit’ wird (anstelle der
Gesundheit) vom Sterbenden und seinen Betreuern als Ziel ins Auge gefasst;

ehr s r do fuhrende ,gg.bestunmtgg,Kmmen geniigen: er
schmerzfrei sein und personhc'lfes,,))(achstum uben. Im ,good death’

st es vor atlém das ,good’; d.h. da§ Wle dtrs’ ie Hosplzbewegung im Auge
hat* (Herv. i. Orig.; ebd.: 102f).

Die izbe dsst sich — zusammenfassend formuliert — in dem
Sinne als modern auswelsenral&sgg an d1e Varstellung von e_gcm_mdw)
ell zurechenbaren Sterben und daher an einem eigenen Tod ankniipft (hierzu
auch Feldmann 1997: 95, Pfeffer 2000: 81).>” Die Sterberolle wird aufge-
fullt, indem sie sich mit der Vorstellung vom eigenen Tod letztendlich am
Prozess der Individualisierung orientiert, der mit der Entstehung der Mo-
derne einsetzt.

m Anspruch nach einem eigenen Tod und einem bewussten Sterben_
steht jedoch ,ein eindeutiges, oft rasch fortschreltqndc§ krankheltsbedmgtes
Schrumpfen der Lebenswelt von Patientinnen” (Eschenbruch 2005: 191)
gegeniiber. Hierin siecht ESCHENBRUCH eine prinzipielle Schwierigkeit auf
institutioneller Ebene, die die Hospizbewegung in ihrer Arbeit iiberwinden
und bewiltigen muss. Im-Zentrum steht die Frage, wie ein Patient in der
Gemeinschaft integriert bleiben kann, wenn die Enthck]ung einer Krank-
heit die Moglichkeit zu,r,Selbstbestnmmung ‘und -gestaltung entgegensteht
Diese Feststellung ESCHENBRUCHS lasst sich als Hinweis aufgreifen, um im
Folgenden die Frage zu beantworten, inwieweit und in welcher Weise empi-
rische Studien Auskunft iiber die institutionellen Verhiltnisse in hospizli-
chen Einrichtungen geben, die einen solchen eigenen Tod erméglichen wol-
len.

Empirische Studien

P ,..\

Die erste fundierte Studle ‘in Deutschland wurde 1998 von PFEFFEMorge—
legt. Sie rekonstruiert die "Handlungsorientierungen und -strategién 1 der Hos-
pizakteure. Handlungsleitend ist innerhalb des von PFEFFER untersuchten
stationdren Hospizes die ,,Familien-Idee* (Pfeffer 1998: 64). Diese Hand-

57 Einher mit der Feststellung, dass die Hospizbewegung dem Patienten zum eigenen Tod
verhelfen mochte, geht auch Kritik an der Hospizbewegung. Bspw. macht Streckeisen
der Hospizbewegung den Vorwurf, den Ausschluss von Patienten mit bestimmten
Krankheiten herbeizufiihren: ,,iiberhaupt beziehen sich die Konzepte und die Praxis der
Hospizbewegung in erster Linie auf Tumorkranke; sie lassen sich nicht problemlos auf
andere Patienten bzw. Sterbende iibertragen (Streckeisen 2001: 100). Alte Menschen
mit seniler Demenz wiren — so Streckeisen weiter — ,nicht in der Lage, eine Sterben-
denrolle zu ibernehmen® (ebd.: 101), weil sie keinen eigenen Tod gestalten konnen.
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lungsorientierung, nach der man so handelt wie in einer Familie, versteht sie
als ,,ideelle Konstruktion von Nicht-Familienmitgliedern* (ebd.: 65f). ,,In
Handlungen und Verhalten der Beschiftigten wird der ,Geist des Hospizes’

l"1s1ert der swh auf die Konstruktlon emcr Familie grundet“ (ebd 66)

solchen Handlungsorientierung entstehen andere Konfliktlinien als in einer
Klinik. Diese miissen von den Hospizakteuren wihrend einer Begleitung
bewiltigt werden. Denn wiahrend Distanzierungsstrategien der Kranken-
schwestern einem Patienten gegeniiber durch den institutionellen Aufbau
der Klinik gefordert werden, wird im Hospiz die Distanz zum Patienten er-_
schwert. Als Resultat entsteht ein Balanceakt zwischen Nihe und sttanz
zum Patlenten den Hospizakteure vollbringen miissen, um ihre Arbeit ver-
richten zu konnen.

2005 legt PFEFFER eine weitere ethnographische Studie vor, die an die
empirischen Befunde aus der ersten Studie ankniipft. In dieser Studie ver-
gleicht sie zwei unterschiedliche stationdre Einrichtungen, die sich jedoch
beide dezidiert an der Hospizidee orientieren: das Hospiz am Berg, das als
stationdres Hospiz, und das Stephanus-Hospiz, das als Palliativstation orga-
nisiert ist. Im Vergleich dieser beiden Organisationseinheiten entwickelt
PFEFFER drei Problemlinien, der sie im Verlauf ihrer Studie nachgeht: Die
erste fragt, auf der Grundlage der kulturellen Vorstellung von einem ,guten

Sterben’, nach der Be und der r ,,1nd1v sierend
gememschWé&) %Wr @geheﬂgeﬁ:\
bei muss von den Hospizakteuren die Individualitit eines Patienten rekon-
struiert werden, was gerade unter den Bedingungen des Sterbens zu einem
schwierigen Unterfangen wird, aber Voraussetzung fiir das Handeln der
Hospizakteure ist. Im engen Wechselverhiltnis zur rekonstruierten Indivi-
dualitit der sterbenden Person steht die Nihe zwischen Patient und Hospiz-
mitarbeiter, die erst noch aufgebaut werden muss. Die Nihe zum Patienten
und die Herstellung des Patienten als individuelle Person bedingen sich ge-
genseitig. Die zweite Problemlinie fragt nach der Herstellung und Aufrecht-
erhaltung der sozialen Ordnung in Bearbeitung des. Sterbens, und die dritte
danach, wie die in den unterschiedlichen Orgamsatlonsformen aufgeworfe— -
nen Probleme gelosthw bearbeitet Werden. Das Sicherstellen einer sozia-
len Ordnung — 'so PFEFFER — wird zu einer stindig zu 16senden Aufgabe der
Hospizakteure, die durch die Ungewissheit des Sterbens erschwert wird.

In ihrer Studie von 1998 hat PFEFFER die Rekonstruktion der Handlungs-
orientierungen und -strategien sowohl auf die hauptamtlichen als auch auf
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die ehrenamtlichen Mitarbeiter eines stationiren Hospizes bezogen. In ihrer
Anschlussstudie von 2005 beschrinkt sie sich auf die Arbeit der professio-
nellen Hospizakteure. Ebenso gehen auch ESCHENBRUCH und DREBKE der
Arbeit der professionellen Hospizakteure in stationdren Einrichtungen nach.
ESCHENBRUCH (2003/im Druck) bezieht sich in seiner ethnographischen
Studie auf das Konzept. der ,therapeutischen-Narrativierung’ (ein Konzept
von Mattingly), ufid riickt die Frage ins Zentrum, ,how meaningful ex-
perience is constructed for terminally ill patients, based on distinct notions
of the person patients are, by encouraging specific ways of approaching so-
cial interaction and living daily life* (ebd.). Die Arbeit er Pflegekrifte zielt
darauf, den sterbenden Patienten als soziale Person bis zum Eintritt des To-
des in di€ Soziale Ordnungzu integrieren. Indem die Pflegekrifte die Patien-
ten in bedeutungsvolle Erfahrungszusammenhénge einbinden, versuchen
sie, einer zunehmend »schrumpfenden Lebenswelt* (Eschenbruch 2005:
191) entgegenzuwirken. Auf diese Weise verdeutlicht ESCHENBRUCH, wie
sich eine ;}alie.n\tenorie i Pflege auf der Grundlage eines sich ,individu-
alisierenden Menschenbildes® (¢bd.: 204) — im Gegensatz etwa zu einer an
der Medizin auSgé{ighteten Pflege — gestaltet. Aufgrund der sich daraus er-
gebenden Normativitit der Sterbegestaltung entstehen Schwierigkeiten etwa
dann, wenn Patienten in ihrem bisherigen Leben nicht gewohnt waren, fiir
sich zu entscheiden. Beide — sowohl PFEFFER in ihrer zweiten Studie als
auch ESCHENBRUCH — verdeutlichen durch ihre Arbeiten, auf welche Art
und Weise die Sterberolle in stationdren Einrichtungen umgesetzt wird und
welche Konsequenzen sich hieraus wiahrend einer Begleitung und fiir die
Aufrechterhaltung einer institutionellen Ordnung ergeben.

DRESKE schlieBlich versteht das von ihm untersuchte stationdre Hospiz
als ,,ein Labor des guten Sterbens* (Dreke 2005: 8). Damit meint er, dass
im Hospiz ein Ideal des Sterbens produziert wird, wodurch die Idealisierun-
gen im gesellschaftlichen Sterbediskurs mit der Praxis verflochten und
handlungspraktisch umgesetzt werden. Ziel seiner ethnographischen For-
schung ist es daher, wie unter den Vorstellungen eines ,guten Sterbens’ der
Sterbeprozess von Seiten der Pflegekrifte organisiert wird. Im Zentrum der
Hospizarbeit der Pflegekrifte steht der Umgang mit dem sterbenden Korper
verkniipft mit den Anspriichen an das sterbende Selbst. Durch die Synchro-
nisation des Identititsverlaufs mit der Korperkarriere des Patienten soll — so
der Anspruch — ein ,gutes’, weil ,friedliches’ Sterben ermoglicht werden.
Wird das erreicht, kann sich das Hospiz als humane Einrichtung présentie-
ren. Dass dies nicht immer gelingt, und der Sterbeprozess bestindig Gefahr
lduft von diesem Ideal abzuweichen, darauf verweist DREBKE etwa durch die
Darstellung auftretender Hektik kurz vor Eintritt des Todes oder einem ent-
gegen den Erwartungen des Pflegepersonals sich verzégernden Tod. Was
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swh in dieser Arbeit letztendlich zeigt, ist ein Umgang mit dem sterbenden
Korper, der systematisch mit dem, in Khmken  wenig beachteten, Selbst des -
Sterbenden verkniipft wir

" Neben diesen Arbeiten, deren Interesse sich auf die Tatigkeit der haupt-
amtlichen Mitarbeiter richtet, gibt es vereinzelt auch Studien, die die ehren-
amtlichen Helfer in den Mittelpunkt ihrer Forschung stellen. Hier ist im
Vergleich zu den Studien von PFEFFER, ESCHENBRUCH und DREBKE noch
keine umfassendere sozialwissenschaftlich fundierte Arbeit vorgelegt wor-
den. Neben kiirzeren Artikeln, die auf der Grundlage halbstandardisierter
Fragebogen Fragen zur Motivation und zur Téatigkeit der Ehrenamtlichen
stellen (bspw. Lorcher 1997; Stange 1997), méchte ich an dieser Stelle auf
den Beitrag von RUDOLPH (2000) eingehen. Auf der Grundlage von qualita-
tiven Interviews mit ehrenamtlich engagierten Frauen interessiert sich RU-
DOLPH in ithrem Aufsatz fiir die Frage, welche subjektive Bedeutung der
ehrenamtlichen Tatigkeit im Verhiltnis zur eigenen personlichen und beruf-
lichen Biographie beigemessen wird und welche Motivation fiir die Auf-
nahme und Ausiibung des Ehrenamts ausschlaggebend sind. RUDOLPH
kommt zu dem Schluss: ,,(...) fiir diese Frauen war nicht das konservative
religios-kurative Helfermotiv altruistischer Art handlungsleitend, sondemn
alle auBerten sich klar zu den persénlichen Gewinnen, die das ehrenamtliche
Engagement aufgrund der Reziprozitit von Geben und Nehmen fiir sie be-
inhaltet“ (ebd.: 323).>, Wihrend bei den hauptamtlichen Mitarbeitern die
Handlungsorientierungen im Mittelpunkt stehen, beschrinkt sich die For-
schung hinsichtlich der ehrenamtlichen Helfer auf ihre Motivation sowie auf
die Integration des Engagements in die Biographie der Ehrenamtlichen. Au-
Ben vor bleibt die Frage, wie ehrenamtliche Helfer in ihrer Rolle als Laien-

8 Gerstenkorn (2004), dessen Arbeit iiber seine theologischen Herkunftsdisziplinen hi-

nausweist, und daher an dieser Stelle nicht unerwihnt bleiben soll, fragt explizit nach
den Professionalisierungsstrategien hauptamtlicher Mitarbeiter. Er sieht ihre Arbeit be-
stimmt durch einen erforderlichen Balanceakt des aktiven Handelns und der passiven
Zuriickhaltung, der spezifischen Herausbildung einer ,,Haltung der distanzierten Nzhe*
(ebd.: 269) in der Beziehung zu dem Patienten und seinen Angehérigen sowie der Deu-
tungsarbeit der Mitarbeiter, die sie aufgrund der Thematik von Sterben und Tod hin-
sichtlich der Sinnhaftigkeit von Ereignissen leisten miissen.

Solche Ausfiihrungen lassen sich dann weit eher innerhalb der Diskussion um die ,neue
Ehrenamtlichkeit’ verorten. Diese Ehrenamtlichkeit zeichnet sich dadurch aus, dass Eh-
renamtliche ihren Einsatz, bezogen auf ihr Leben, zeitlich begrenzen, und bspw. im
Hospiz leisten, um etwas ,fiir andere und fiir sich (zu) tun’ (Rudolph 2000: 309). Hier
kommt nicht mehr allein eine altruistische Haltung zum Tragen, sondern man iibt eine
ehrenamtliche Tatigkeit aus, um selbst etwas zuriickzubekommen. Dabei engagiert man
sich, wenn Motiv, Anlass und Gelegenheit zum Engagement in einer bestimmten Bio-
graphiephase zusammentreffen. Keupp spricht in diesem Zusammenhang auch von
,.biographischer Passung* (Keupp, Kraus & Struass 2000: 223).

59
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helfer in die institutionelle Ordnung einer hospizlichen Einrichtung einge-
bunden werden. Zu vermuten wire bspw., dass durch die ehrenamtlichen
Helfer hierarchischen Beziehungsstrukturen entgegengewirkt wird.

Fiihrt man sich diese unterschiedlichen Studien iiber hospizliche Einrich-
tungen vor Augen, dann lésst sich festhalten, dass durchaus Fragen nach
dem Verhiltnis zwischen Institution und Subjekt aufgeworfen werden
(bspw. die Frage, in welcher Weise die Sterberolle innerhalb der institutio-
nellen Ordnung an Bedeutung gewinnt, oder die Frage nach der Art und
Weise des hospizlichen Umgangs mit dem sterbenden Korper bezogen auf
das Selbst des Sterbenden). Aber die Studien beschriinken sich auf stationa-
re Hospize. JANSSENS und QUARTIER halten hierzu fest:

»Die Verschiedenheit an Institutionen hat wahrscheinlich direkt eine Ver-
schiedenheit von Konzeptualisierungen zur Folge. Es ist sehr wahrschein-
lich, dass Leute, die in einem Hausbetreuungsdienst arbeiten, ein anderes
Konzept haben als Leute, die in einem Stationirhospiz arbeiten. Forschung
im Bereich dieser Verschiedenheit an Konzeptionen hat noch nicht stattge-
funden.* (Janssens & Quartier 2000: 283)

Forschungsergebnisse in einem konkreten Modell hospizlicher Einrichtung
kénnen daher nicht ohne weiteres auf eine andere hospizliche Organisa-
tionsform iibertragen werden.® Wird in einem ambulanten Hospizdienst, in
einem Tageshospiz oder auf einer Palliativstation geforscht, gilt es die bis-
herigen Ergebnisse iiber stationidre Hospize zu beriicksichtigen, aber Aussa-
gen iiber die institutionellen Ordnungen kénnen nicht ohne weiteres zum
Ausgan%lspunkt fir Studien in anderen hospizlichen Modellen gemacht
werden.

Zusammenfassung

Resiimiert man die in diesem Kapitel gemachten Aussagen, dann lasst sich
festhalten: In der thanagtosoziologi Literat wd_d/a;jle:hglt_nﬁz&
schen der Klinik und dem kranken Wﬂ Subjekt dadurch ausge-
-~ ~\/\_,/ - e s

% Insofern sind Aussagen, wie sie Gerstenkorn anfiithrt, m.E. mit Vorsicht zu genieBen. Er
schreibt: ,,Es ist die Intention meiner Forschungsarbeit, die hohe Qualitit der Arbeit in
diesem Handlungsfeld der Sterbebegleitung sichtbar zu machen und durch die kntische
Begleitung einen Beitrag zur Qualitatssicherung und Weiterentwicklung zu leisten. Da-
bei wird ausdriicklich betont, dass die Forschungsergebnisse zur so genannten haupt-
amtlichen Mitarbeit in der stationidren Hospizpflege in weiten Teilen auch auf die Tatig-
keit von ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern sowohl im ambulanten als
auch im stationdren Dienst iibertragen werden konnen.” (Gerstenkorn 2004: 309)

' Damit ist auch der Stellenwert der sozialwissenschaftlichen Literatur iiber die Hospiz-
bewegung fiir diese Studie verdeutlicht.
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w1esen\daw soziale Distanz. vorherrscht — etwa die Unterordnung des
nten unter die ihm-fremde, klinische Wirklichkeit gepaart mit einem
tég;chlscﬁen Be21ehungsverhaltms zwischen Klinikpersonal und Patient
vergroBert durctrdie Suche nach rational begrundetem Wissen tiber einen in-
der Klinik bestindig kontrollierten Korper, der in seiner Funktion gestort ist
und daher geheilt werden muss. Diese Distanz ist fiir den genesenden Pa-
tienten voriibergehend auszuhalten, fiir den sterbenden Patienten ist sie fatal,
weil er nicht mehr hoffen kann, die Klinik gesund zu verlassen. Verschirft
wird die Distanz — aufgrund eines verdringten Todes innerhalb der Gesell-
schaft — durch die Statuslosigkeit des Sterbenden in der 1nst1tut10nellen Ord—
nung der Klinik. T ““\
Innerhalb der Literatur wird aber zunehmend ein kultureller Wandel ,un
Um rben und Tod beschrieben. Einig ist sich die Literatur, dass
die g terberolle ;cht innerhalb klinischer Kontexte ausgehandelt wird, auch
wenn 1g€e gesellscmhe Ausha“ﬁalungsprozesse auf die Klinik und
ihren- Umgang ‘mit Sterbenden zuriickwirken. Die Aushandlungsprqzesse
finden insbesondere innerhalb derHospizbewegung statt. Blickt man nun in
die sozialwissenschaftliche Literatur tiber die Hospizbewegung, wird deut-
lich, dass die Hospizbewegung sich zur Aufgabe gesetzt hat, diese Rolle des
Sterbenden aufzufiillen, indem sie den Sterbenden als individuelle Person in
ithren lebensweltlichen Beziigen betrachtet. Hierin — so zeigen die sozialwis-
senschaftlichen Studien im stationdren Bereich — liegt die Herausforderung.
Die institutionelle Ordnung soll hierbei derart gestaltet werden, dass sie ei-
nem entsprechenden eigenen Tod gerecht wird. Was jetzt noch fehlt, bevor
mit der empirischen Rekonstruktion begonnen werden kann, ist eine prézi-
sere Klarung der Frage, an welchen kulturellen Vorgaben die moderne Hos-
pizpraxis anschliefit.

3.2 Zur historischen Rekonstruktion der Hospizbewegung

Wenn die in der sozialwissenschaftlichen Literatur getroffene Aussage rich-
tig ist, (WW}M@ der Sterberolle an
danmgabe der Individualisierung onentlert, dk
lasst-sich vermuten dass es sich bei der Hosplzbewegung, SO wie Wir sie
heute kenimen; um eine durchaus moderne Erscheinung unserer Gesellschaﬁ
handelt: Dle Hosplzbewegung wird deswegen modern genannt, weil s*e—swh
wie eben dér “der Indlv1dua1131erung, onentlert Ist jedoch mnerhalb des
Hospizdiskurses von der modernen Hosplzbewegung in Abgrenzung zu ei-

ner vor-neuzeitlichen Hospizbewegung die Rede, dann wird in der Regel
nicht auf die Individualisierungstendenzen in der hospizlichen Praxis ver-
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wiesen. Vielmehr wird abgestellt auf die chronologische Entstehung hospiz-
licher Einrichtungen. In diesem Sinne gilt, m-.ngodernes Hospiz das
St. Christopher’s Hospice, gegriindet von SAUNDERS  yn Jahr 1967 in Lon-
‘don. Dieses Hospiz ist das Ergebnis vorangegangener Uberlegungen und
Anstrengungen SAUNDERS seit 1948. S atiert daher-den Beginn-der _
modernen Hospizbewegung konzeptuell in das JahL 1948, organisatorisch in_
dasJahr 1967 (Small 2001: 245). Hierbei wird deutlich, dass innerhalb des
HOSplZdlSkuI‘SCS mit der modernen Hospizbewegung weniger moderne Ba-
sisprinzipien, wie die Individualisierung, verkniipft werden, als vielmehr
eine zeitliche Einordnung hospizlicher Einrichtungen in das 20. Jahrhundert,
um sie von vorneuzeitlichen Einrichtungen abzugrenzen.®” Es wird eine his-
torische Kontinuitit der Hospizbewegung innerhalb des Diskurses betont,
etwa dann wenn SAUNDERS erklirt, dass sie fiir ihre Einrichtung den Begriff
,Hospiz’ bewusst ausgewihlt hat: ,When we chose that ancient word

62 Hinsichtlich der historischen Entwicklung der Hospizbewegung wird innerhalb des
Hospizdiskurses Folgendes festgehalten: Im rémischen Reich werden zunachst Hospize
ﬁlr die Pllgel‘ aus Afrika eingerichtet (Stoddard 1989: 18). Besondere Bedeutung erhilt

jedoch erst, wenn sie sich mit der Idee der christlichen Niachstenliebe

verbindet (Phipps 1988: 92f). Bekannt geworden ist die Unterkunft, welche die romi-
sche Biirgerin Fabiola am Ende des 4. Jahrhunderts n. Chr. errichtet (ebd., Stoddard

1989: 27). Hospize entstehen mfolge dieser engen Verbmdung zum Christentum vor al-

lem entlang der Pilgerrouten in ganz Europa (Kohlen-Ortmann 1994: 121; vgl. hierzu

auch Pfeffer T998: 8: 26f) und sind Einrichtungen, die gesunde und kranke Reisende auf-
nehmen, zun/a/cbsi aber nicht die medlzmxsche Versorgung zum Ziel haben. Allmihlich
gehen die Hospize dazu iiber, die verletzten Pilger auch medizinisch zu pflegen (Phipps

1988: 93ff). Nachdem zur Zext der Reformation eine groBe Zahl an Hospizen sikulari-

siert wurden, und di it der iz¢ ab_dem 17. Jahrhundert zunichst voriiber

war (ebd.; vgl. auch Stoddard 1989: 57, Zieliniski 1993: 69), lebt die Idee des Hospiz- |

gedankens in Deutschland, Frankreich, den USA, Irland und Grofbritannien bereits im

19. Jahrhundert wieder auf. Freiherr von Stein hat etwa Anfang des 18. Jahrhunderts die

Hospize dés Ordens dmjrmheulgen Schwestern in Frankreich besucht und war von

diesen tief beeindruckt. AnschlieBend griindet Mitte des 19. Jahrhunderts Pastor Theo-

dor Flieder mit der Unterstiitzung von Freiherr von Stein das erste evangelische Kran-

Eenhaus in Kalse(swcrth Die Diakonissinnen dieses Krankenhauses sehen sich als Die-

nerinnen der Kranken, Alten und d Agiiién. Nach Kaiserswerth kommen sowoh! Florence

Nightingale-als auch Mary Aikenhead-J¢tztere leitet anschlieBend den Orden Irish Si-

serts of Charity in Dublin. Dieser Qd’en,Widmet sich ebenfalls der Pflege kranker Men-

schen, nimmt aber auch Sterbende in sein Haus auf. Zwaﬂzjgah re nach dem Tod Ai-_
kenheads 1879 wird schlieBlich eines der ersten Hospize gegriindet, das sich ausschlieB-
ﬁ?ﬂcgcfst/ﬂ)ender annimmt:-Our Lady’s Hospice for the Dying. Weitere Hospi-
ze folgen };xfa\:rg des 20. Jahrhunderts, etwa das 1905 gegriindete St. Joseph’s Hospice.

Die Hospize diéserZeit richten sich insbesandere an die ,respektablen Armen* (Jans-

séns & Qmme(lﬁOﬁ?S)Meser zumeist christlich inspirierten Emnchrungen ist

es mitunter auch, die ,respektablen Armen* wieder in Kontakt zu bringen mit der Kir-

che (vgl. Stoddard 1989: 59f%).
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,hospice’ we joined a long tradition of offering hospitality and care which
dates, in Europe, from the 4th century of the Christian era“ (Saunders 1996:
317).

So betrachtet, bleibt die Rede von der modernen Hospizbewegung weit-
gehend diffus, und man erhélt auf die Frage, weshalb ist die heutige Hos-
pizbewegung modern, unterschiedliche Antworten, je nachdem in welche
Literatur man blickt. Die nachfolgenden Ausfiihrungen wollen daher prazi-
sieren, in welcher Weise die Hospizbewegung soziohistorisch verortet wer-
den kann. Zentral ist hierbei die Frage, an welchem Gesellschafts- und Men-
schenbild die Hospizbewegung ankniipft, um ihre hospizliche Praxis zu
legitimieren. Hierzu werde ich den Hospizdiskurs mit der sozialwissen-
schaftlichen Literatur iiber Sterben und Tod, Krankheit und Leid kontrastie-
ren, um aufzuspiiren, inwieweit die Hospizliteratur auf modeme (oder
anderweitige) Sinnbeziige verweist.> Konkret heiBt das nun: Ich werde in
meinen Ausfithrungen mit der ars moriendi, die im Spatmittelalter verbreitet
war, beginnen, denn damit ist ein Bezugspunkt innerhalb des Hospizdiskur-
ses ausgewiesen, an dem sich — so die Aussagen innerhalb des Diskurses —
die heutige hospizliche Praxis orientieren sollte bzw. orientiert.** Da dies
keine historische Arbeit ist, kann die Rekonstruktion erstens nur in ihrer
Typik erfolgen und muss zweitens fokussiert sein auf das eigene
Forschungsinteresse.

Die ars moriendi und vor-neuzeitliche Deutungen von Sterben und Tod

Das bekannteste Sterbebuch ist die sog. ,Bilder-Ars’ aus dem 15. Jahrhun-
dert, die ,,Ars moriendi der fiinf Anfechtungen®, die aus elf Holzschnitten
besteht. Der Historiker IMHOF beschreibt diese Bilderfolge so:

»Auf jedem Bild war der Sterbende in seinem Bett zu sehen, ein Jedermann
von etwa vierzig Jahren, mit dem sich alle leicht identifizieren konnten. Die
Holzschnitte eins, drei, fiinf, sieben und neun veranschaulichten die (...) fiinf

8 Wenn im Weiteren bspw. zwischen der ,vor-modemen’ bzw. ,traditionalen’ und der

,modernen’ Hospizbewegung unterschieden wird, dann muss deutlich sein: Eine solche
Differenz kann erst im Riickblick auf eine soziohistorische Entwicklung aufgestellt wer-
den. Sie ist eine gedankliche, von der heutigen Position aus hergestellte Konstruktion.
Siehe hierzu exemplarisch Feldmann, der in der Hospizbewegung die Chance sieht, dass
sie einen Beitrag zur einer modernen ars moriendi leistet, durch die einer Medikalisie-
rung des Sterbens entgegengewirkt wird (Feldmann 1998: 106). AuBerdem Begemann
(2001), Loewy & Gronemyer (2000: 15), Seitz & Seitz (2002: 33ff). Die Forderung
nach einer modemen ars moriendi, unabhangig von der Konzeptualisierung der Hospiz-
idee, formuliert Imhof (1998). Einen Zusammenhang zwischen Hospiz und ars moriendi
wird insbesondere auf den einschlagigen Seiten rund um das Thema Hospiz im Internet
angezeigt.
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groBen Versuchungen [im Glauben, zur Verzweiflung, zur Ungeduld, zu
Stolz und Uberheblichkeit und zum irdischen Materialismus; Anm. v.
J.v.H.]. Schreckliche Hollenfratzen bedriingten Moribundus von allen Seiten.
Sie hielten ihm das Siindenregister unter die Augen und lieBen alle seine im
Leben begangenen Untaten nochmals vor ihm Revue passieren. Als Meinei-
diger, als Ehebrecher, Geizhals, Trunkenbold, Vielfra8, Dieb und Mérder
wire es — so bleuten sie ihm ein — véllig ausgeschlossen, daB er auf einen
gnidigen Gott hoffen diirfte. Handkehrum appellierten sie an seine Eitelkeit,
schmeichelten ihm, erinnerten ihn an das im Leben Erreichte, an die Ehren,
die Heldentaten, den Ruhm. Sie erwihnten seine sdmtlichen Besitztiimer, um
ihn von der Konzentration auf ein gottwohlgefilliges Sterben abzulenken.
Auf den Antwortbildern zwei, vier, sechs, acht und zehn eilten dagegen stets
himmlische Michte herbei: Engel, Heilige, die gottliche Dreieinigkeit. Sie
unterstiitzten den Sterbenden in diesem Kampf um die Seele. Finf Mal leis-
tete er mit ihrer Hilfe erfolgreichen Widerstand. Dann starb er. Auf dem elf-
ten Holzschnitt war der gliickliche Ausgang zu erkennen. Ein schon bereit-
stehender Engel nahm die soeben ausgehauchte Seele in Form eines kleinen
nackten Kindleins in Empfang und geleitete sie in die ewige Herrlichkeit
Gottes.” (Imhof 1998: 122)%

D&Q:Tntwch\das Sterben lernen zu-kénnen, ist voraussetzungsvoll. Dies
spieggit sich in OFs Beschrelbung der Bilder-Ars wider: Hier die gottli-
che Seite und dort die teuflische, die sich im Kampf um die Seele des Ster-
benden befinden. Dreierlei Vorstellungen sind fiir diese ars monendJ von
Bedeutung: ,,dl/e@\fcir_sghung der Leiber, de[r] Akt der Rechtsprechung
und die Scheidung der Gerechten\afé’zum Himmel auffahren, von den Ver-
dammten, die ins ewige. Holl\T,,ueL hmabgesturzt werden“ (Ariés 2002:
129). Die Entstehung dieser Vorstellungen verortet ARIES zeitlich im 12.
Jahrhundert. Mit dem Gericht, das den Akt der Rechtssprechung iiber das
vergangene Leben durchfiihrt und anschlielend (ver-)urteilt, sind die ersten
Spuren eines ,langen Lebens’ — ,.einer Summe von Gedanken, Handlungen
und Worten*“ (ebd.: 133) — gelegt, das in géttlichen Biichern festgehalten
wird, um dann in der letzten Stunde — und erst dann — offen gelegt zu wer-
den. Im Verlaufe der Zeit verlagert sich der Raum der gottlichen Entschei-
dung vom Jenseits an das Bett des Sterbenden und an die Stelle des Jiings-
ten Gerichts tritt die Priifung. Auf dem Sterbebett muss der Mensch nun
seine letzte Pruﬁmgi:astehen inder 6r er den fiinf irdischen Versuchungen
widersteht, denn sonst droht ihm die Holle. Allein Gott kann diese Priifung
und dasjpﬂ’fs'zsche Leid verkilrzen

»In der artes monendt smd dle Heilige Jungfrau und der gekreuzigte Chris-
tus stets gegenwirtig; und wenn der Sterbende in einem letzten Seufzer seine

% Siehe hierzu auch Ariés (2002: 138f%).
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Seele aushaucht, erhebt Gottvater weder das Schwert noch die Hand des
Richters, sondern den barmherzigen Stachel des Todes, der die physischen
Leiden und die geistlichen Priifungen abkiirzt.* (Aries 2002: 139)

Wgsmende seine letzte Priifung zu bestehe chen
hatte, war dffentlich. Der Sterbende war — wie esATies beschisibt — ,»im
Augeﬁﬁ[f{k des Todes im physischen Sinne nie allein* (ebd.: 30). ﬁesﬁxic her-
durften der letzten Stunde des Sterbenden beiwohnen. Aber auch wenn diese—
terhebéft's’iene offentlich war, waren die Besucher sowie der. Sterberge/lm
unterschlahchen Welten. Denn schenkt man den Ausfiihrungen von ARIES—
Wen die Umstehenden nichts von dieser Priifung und dem _
mpf zwischen den ﬁbenrdlschen Michten wahr. Umgekehrt nimmt der ‘
Sterbende keine Notiz von den Besuchern; denn ,,sein Blick haftet mit ge-
bannter Aufmerksamkeit an jenem auBlergewoéhnlichen Schauspiel, das al-
lein er wahrnimmt, an jenen iiberirdischen Wesen, die ins Zimmer eingetre-
ten sind und sich ihm zu Haupten drangen“ (ebd.: 138f).

EW Qusgedqylem Weltauffassung getit

diei&k%}azu ¢inem zentralen Element des Lebens,‘wexl hl@I—&ltu:\

den wird; Wie es. fiir den Sterbenden 1 nach seinem Tod wexfcrgeht Daher

wird der plotzliche, und infolgedessen wmhereltet @d_g/eﬁ;[ chtet. Ein
uf de

W—du@llﬂ/dm '_ﬂqu_lodeskampf\a ter el;et[“\
(ebd.: 138):

,,Der Sterbende, dem sein Zustand nicht verhehlt wurde, war der Hauptdar-
steller des groBen Schauspiels seines Todes; er beherrschte seine Leiden und
seine Schwiche und wufite, nach welcher strengen Etikette und in welcher
genauen Reihenfolge er vom Abschied von den Uberlebenden zu den spiri-
tuellen Ubungen iibergehen muBte, die ihn auf die Begegnung mit Gott vor-
bereiteten. Parallel dazu enthiillte sich der Sinn der Krankheit: die grausame
W&J&r in den Augen aller in die gliickliche Heim-__

ehr Z0 Gott verwande]t. Das groBe Zeremomtell setzte m “Auf.
fassung der Krankheit nach einem minuziésen Ritual in Szene und war ihre
Inkarnation.“ (Herzlich & Pierret 1991: 175)

Ein ,gutes’ oder ,schlechtes’ Sterben wird in dieser Zeit erst in Verbindung
mit der Vorstellung eines Jenseits verstehbar (vgl. Schneider 1999: 117,
2005a: 35f). Hierin zeigt sich die Besonderheit der damaligen Gesell-
schaftsordnung, in der der Einzelne aufgehoben ist. Das gilt sowohl fiir das
Diesseits als auch fiir das Jenseits:

,Wenn im christlichen KollektivbewuBtsein also die Auffassung von einem
Leben nach dem Tod dominierte, dann kennzeichnete diesen Gedanken im
Kern jedoch bis in das spite Mittelalter nicht das individuelle Sterben und
die individuelle, im Jenseits erloste Existenz. Sondern die Kategorien von
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Leben, Sterben, Tod und Erlésung wurden gleichsam kollektiviert im Bedeu-
tungskontext der Gattung ,Mensch’ verankert: Der Mensch — nicht als Indi-
viduum, sondern als Gattungsmitglied, aufgehoben in der Gemeinschaft der
Glaubigen — lebt sein Leben nach géttlichem Willen im Diesseits und stirbt
den Tod des Menschen, um ins Jenseits iiberzugehen. (Herv 1. Orig,;
Schneider 1999: 118)

Hierfiir gibt es keine Ausnahme. Die irdische Obrigkeit, der Souverin als
Vertreter Gottes auf Erden, ist ebenso der gottlichen Obrigkeit verpflichtet,
wie jeder andere Mensch innerhalb dieser Gemeinschaft auch. Dies wird
ebenfalls in der Bilder-Ars offensichtlich: Der-Sterbende-yritt als ein Jeder--
mann auf so/das&s;ch der Betrachter mit ihm identifizieren kann. Im Je-_
dermanii driickt sich die Gleichheit der Mensehen vor-dem-Tad aus, Daher
muss die Kunst des Sterbens durch die bildhafte Darstellung fiir die breite
Bevoél:erung zugiénglich gemacht werden (Imhof 1998: 121f, Palmer 1993:
316).

Eine weitere Dimension ist in der Darstellung des Kampfes zwischen
Teufel und Schutzengel in der Bilder-Ars von Bedeutung, denn ,.dieser lite-
rarische, rhetorische Aspekt der Bilder-Ars wird offenkundig in den Dienst
einer Uberredungsstrategie gestellt, die im Sinne der Seelsorge auf eine in-
nere Umkehr des Siinders zielt (Palmer 1993: 324). Die ars moriendi — so.
argumentiert PALMER — dient im Wesentlichen auch Lals schriftliche Grund-
lage fiir die seelsorgerische Praxis (...) und es ist  auch anzunehmen, daB die
Handlungs—aﬁv’velsungen welche Fragen an den Sterbenden, je nach seinem
Stand zu stellén und welche Gebete zusprechen sind, tatsichlich in Hand-

/lfn-g\ ﬁges/tzt wurden® (ebd.: 316). Mit den Begriffen des Siinders und der
Praxis der Seelsorger befinden wir uns jedoch nicht nur am Sterbebett eines
kranken und/oder alten Menschen, sondern der Blick richtet sich auch noch
auf einen weiteren gesellschaftlichen Bereich: auf den zum Tode verurteil-
ten Verbrecher sowie auf die damit einhergehende strafrechtliche Praxis.

Jedes Verbrechen ist in der spatmittelalterlichen Gesellschaft eine Ver-
letzung der géttlichen Ordnung, die sich wiederum in der irdischen wider-
spiegelt. Oder andersherum formuliert: Weil das Verbrechen nicht nur die
gesellschaftliche Ordnung, sondern vor allem auch die géttliche Ordnung
verletzt, hat der Souverin nicht nur das Recht, sondern vor allem auch die
Pflicht zu strafen, um die géttliche Ordnung wiederherzustellen. Hierzu
muss die Hinrichtung vor dem Volk offentlich inszeniert und Schuld ,,durch

% Die gleiche Deutung findet sich in der zur selben Zeit auftauchenden Darstellungen des
,dance macabre’, des Totentanzes, der eindringlich neben der Dimension der Gleichheit
aller Menschen vor dem Tod, auBBerdem an die Vergdnglichkeit des irdischen Lebens er-
innert (vgl. Schneider 1999: 115; zum Totentanz auBerdem auch Aries 2002: 151, Nas-
sehi & Weber 1989: 115f, Palmer 1993, Pennington 2001: 57ff).
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ein Aquivalent an korperlichem Schmerz getilgt* (Martschukat 2000: 25)
werden. Es obliegt nun den Priestern nach der Urteilssprechung und vor der
Hinrichtung die Verbrecher zu verwandeln von ,,stigmatisierten Wesen, die
all das reprisentierten, was es zu verbannen galt, zu ,Armen SiinderInnen’*
(ebd.: 13). Gelingt das, ist nicht auf eine Strafmilderung zu hoffen, aber dem
Verurteilten wird das Seelenheil in Aussicht gestellt. Der irdische Tod wird
bedeutungslos im Vergleich zum Leben, das nach diesem Tod ansteht. Um
eine solche ,,’wahrhafte’ Verdnderung des Wesens und die ,wirkliche’ Hin-
wendung zu Gott*“ (ebd.: 38) sicherzustellen, werden Priester an der Seite
des Verurteilten notig, die ihn — nach einer genau einzuhaltenden Reihenfol-
ge von Gebeten und Ritualen — segnend und betend zum Schafott begleiten.
Auf diesem Weg werden die Verbrecher dazu angehalten, ihre Siinden zu
bereuen, so dass sich eine ,,’gute’, konstruktive Kraft entfaltete* (ebd.: 13).

Es lasst sich somit festhalten: Die Sterbepraxis eines kranken und/oder
alten Menschen auf dem Sterbebett des ,,guten Christen (Palmer 1993:
318) und die Strafpraxis auf dem Schafott, auf dem ein Siinder hingerichtet
wird, orientieren sich zur damaligen Zeit an demselben kulturellen Wissens-
bestand, dessen Bezugspunkt eine gottliche Ordnung darstellt.

Individualisierung des Sterbens

Schon in der eben dargestellten mittelalterlichen ars moriendi wird ein un-
mittelbarer Zusammenhang zwischen dem vorangegangenen Leben, dem
Sterben und dem Tod hergestellt (vgl. Nasshei & Weber 1989: 117), und
insofern ist eine ,,Individualisierung der ars moriendi im 16. bis ins 18.
Jahrhundert (.. )unverkennbar“ (ebd.: 329). Wvgjg,,.
er weiter oben in der sozmlw1ssenschaﬁllchen ospizliteratur dargestellt
wurde — bere s in der mittelalterli i bedeutsam, inde M

1vxduallsnerungsschub in der Gelstesgeschlchte des Todes*
(Nassehi & Weber 1989: 117) schligt in den spiteren Jahrhunderten weiter
durch und erfasst auch andere gesellschaftliche Bereiche.

Wie zum Beispiel auch den Diskurs um die Entstehung der modernen
Todesstrafe, denn zunehmend wird die 6ffentlich zur Schau gestellte Marter
eines Verbrechers in ihrer Sinnhaftigkeit angezweifelt. Wihrend dieser
Auseinandersetzung entsteht unter anderem die Frage, wie es moglich ist,
dass ein vernunftbegabter Mensch einen Mord begehen kann, zumal auf
Mord bis ins 19. Jahrhundert hinein die Todesstrafe steht. Mit der damit
aufkommenden Frage nach der Schuldfihigkeit verfestigt sich innerhalb der
Rechtsmedizin und der Justizpraxis ,,das Bild von triebgelenkten Gewaltti-
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terInnnen (...), die zwar womdglich ihren Verstand kontrollieren konnten,
aber keinesfalls fahig waren, ihr Verhalten zu beherrschen. In den gefihrli-
chen Individuen schien die Vernunft die Herrschaft iiber den Willen und die
sinnlichen Begierden verloren zu haben (...) (Herv. i. Orig.; Martschukat
2000: 156). Ein ,,verborgener Wahnsinn“ hitte den Tater zur Tat bewegt
(ebd.: 145ff). Wenn der Téter nun zum Zeitpunkt der Tat nicht nach den
Prinzipien der Vernunft funktioniert hat, dann ist er letztendlich nicht
,zurechnungsfihig’. Innerhalb einer solchen Wahrnehmungsperspektive ist
ein Tater konsequenterweise nicht mehr mit aller Hirte zu bestrafen,
weshalb die Todesstrafe haufig in einen Freiheitsentzug umgewandelt wird.
Die Gesellschaft, und konkret in diesem Kontext die Justiz und die
Rechtsmedizin, richtet ihren Blick zunehmend auf das Wesen des Titers,
um seine Personlichkeit zu ergriinden. Ergriindet werden miissen Erziehung,
Werdegang und soziale Einflechtung der Person innerhalb der Gemein-
schaft, und damit werden letztendlich die biographischen Beziige des Titers
von Interesse fiir die Gesellschaft. Nicht die Tat ist nun erklarungsbediirftig,
sie selbst ist bereits Zeichen einer krankhaften Stérung, sondern der Tiiter
selbst und seine personlichen Dispositionen, die ihn zu einer solchen un-
verniinftigen Tat verleiten. Die Verbindung zwischen dem eigenen Tod und
der vorangegangen Lebensfilhrung bildet somit das Selbst des Sterbenden
(Schneider 1999: 121), hier des zum Tode Verurteilten.

Im Rahmen dieser gesellschaftlichen Entwicklung geht es auch wéhrend
einer hospizlichen Begleitung ,nicht um das ,schone’ oder ,angenehme’
Sterben, sondern um die Aufrechterhaltung der Personlichkeit in dem sterb-
lichen Teil des Lebens“ (Rest 1995b: 22). Ahnlich formuliert es KIRSCH-
NER:

,.Sterben und Tod bleiben letztendlich hochst individuelle Ereignisse und
werden von duBeren Umstinden und in erheblichem Mafle auch von der Per-
sonlichkeit des Sterbenden, seinen Einstellungen und Reaktionsweisen, sei-
ner Lebensphilosophie, seinem Lebensstil und seinen sozialen Beziehungen
in ihrer Einmaligkeit geprigt.” (Kirschner 1996: 26)°’

Deutlich wird vor-einem solchen-Hintergrund;-dass die weiter eben festge-
stellte- Individualisierung d&Ste?wn/sin.hQspigli_gllgr}_ ‘Einrichtungen nicht

-

$7 Und Dahms schreibt: ,.Einer der Verdienste der Hospizbewegung besteht darin, erkannt
zu haben, daB auch sterbende Menschen vielfiltige Bediirfnisse haben* (Dahms
1999:14). Pfeffer verweist in ihrer soziologischen Analyse iber eine stationire Hospiz-
arbeit ebenfalls darauf: , Dabei leiten die Wiinsche und Bediirfnisse des Patienten und
seiner Angehorigen das Handeln der Beschiftigten in hospiziellen und palliativen Ein-
richtungen: Die Wahrung der Individualitit von Patienten und Angehérigen ist das zent-
rale Merkmal der Betreuung, die dem Hospizgedanken folgt* (Pfeffer 2000: 81).
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ein Erwerb der Hospizbewegung darstellt, sondern-eine Konsequenz_aus
d/ em fo@éﬁﬂwod _rp,mxemngsprozess _darstéllt, der tlefgrexfcn__den'
Bermch terben und Tod neu ordnet;-und bereits in der spétmittelalterlichen
ars morlendl ‘angelegt ist. Insofern lasst sich mit "Blick auf den Hospizdis-~

“kurs prazisieren: Nicht weil Sterben und Tod an sich ein individuelles Er-
eignis sind, treten sie als solches in das Zentrum der hospizlichen Betrach-
tung. Sondern umgekehrt: Weil wir aufgrund einer breiten gesellschaftli-
chen Entwicklung unseren Blick zunehmend auf das Individuum richten —
und dies nicht nur beim hospizlichen Sterben, sondem in verschobener Wei-
se auch bei der Todesstrafe —, miissen die individuellen Bediirfnisse der
schwerstkranken Person beriicksichtigt werden.

Humanitdt, wiirdevolles Sterben und die Selbstbestimmung des Sterbenden

Wenn auch Vorstellungen von einem eigenen Leben und Tod als Vorldufer
der Moderne sich bereits in der mittelalterlichen ars moriendi verzeichnen
lassen, wird dennoch erst im 18. und 19. Jahrhundert das religiose durch ein
modernes Weltbild abgelost (vgl. bspw. Martschukat 2000: 3, Schneider
1999: 121). Zunehmend korrespondiert die Vorstellung von einem ver-
nunftbegabtem Menschen mit einem sich verindernden Weltbild.®® Es etab-
liert sich das ,,Bewusstsein, in einer Zeit epochaler, gesamtkultureller Ver-
anderung zu leben, in einer Phase allgemeinen Fortschritts von Vernunft,

% Bei einer derartigen Entwicklung muss nicht davon ausgegangen werden, dass das eine
Weltbild problemlos durch das andere abgelost wird. Dies zeigt sich bspw. im Kontext
der Strafpraxis: Im 18. Jahrhundert treten die des ,Lebens-Uberdriissigen’ auf. Ein Frei-
tod, das schien damals noch unbestritten, konnte nicht gesiihnt werden, sondern endete
zwangslaufig in der Verdammnis. Daher gestaltete sich der Austritt aus dem Leben zu
einem komplexen Problem fiir die Betroffenen und war allein iiber den Umweg einer
kriminellen Handlung gefolgt von einer Hinrichtung realisierbar: ,(...) die aus ,Lebens-
UberdruB’ toteten, um dann einen Freitod durch die Hand des Henkers zu sterben. Auf
diese Weise umgingen sie den verwerflichen Suizid und konnten das Seelenheil erlan-
gen, was ,gewohnlichen’ SelbstmérderInnen nie und nimmer vergénnt war. Die Le-
bensiiberdriissigen wahlten ein Kind als Opfer, da ein solches noch frei von Siinde war
und das Seelenheil erlangen konnte, auch ohne unmittelbar vor dem Tod Bufle zu tun.
Téteten sie einen erwachsenen Menschen, so schickten sie diesen mit ziemlicher Si-
cherheit in die ewige Verdammnis, da er keine Gelegenheit hatte, vor dem Tod die Siin-
den zu bereuen. Den Titerlnnen aber war durch die 6ffentliche Hinrichtung eine opti-
male seelsorgerische Begleitung bis zum bitteren Ende auf dem Schafott garantiert. Die
Tétung eines Kindes war fiir manchen Lebensmiiden zum sichersten Weg geworden,
bewusst mit einer miihseligen Existenz abzuschlieBen (...)“ (Martschukat 2000: 85f%).
Damit wurde eine Praktik zu einer Zeit aufrecht erhalten, die zunehmend durch ein mo-
demes Weltbild geprédgt war. Es ist daher plausibel anzunehmen, dass ein Nebeneinan-
der von ,traditionalen’ und ,modemen’ Vorstellungen existiert, wenn auch der Akzent
zunehmend auf den ,modemnen’ liegt (vgl. hierzu auch ebd.: 61).
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Menschlichkeit und Kultur (Martschukat 2000: 58f). Die Gesellschaft ist
immer weniger nach géttlichen Prinzipien geregelt, sondern beruht auf ei-
nem Gesellschaftsvertrag, den rationale Individuen miteinander geschlossen
haben, um ihr Zusammenleben zu organisieren.

Sterben uqd Tod sowie das damit verbundene Leid miissen daher mcht
nur_du durcti-&i eme cntsprechende Lebensfiihrung des Ind' vzduums verrmeden
werden,ion'dem ebenfalls durch die Gesellschaft - reprasennert.durch den,,
Staat_ sowie die sich etablierenden Naturw1ssenschaﬁen Konkret an einem
Belsplel fornmiliert: In dem MaBe, in dem ein Schwerstkranker auf dem
Sterbebett erkennt, dass die Ursache fiir seine Krankheit eine ,,persdnliche
Verfehlung® (Schneider 1999: 130; vgl. hierzu auch Bauman 1994: 207ff)
ist, erkennt auch die Gesellschaft im Diskurs iiber die Sinnhaftigkeit von
Todesstrafen, dass sie es ist, die Leben nimmt. Daher kann die Todesstrafe
immer weniger aus einer gottlichen Ordnung heraus legitimiert werden. An
die Stelle der Allmacht Gottes ist der Staatskoérper getreten: ,,Nicht mehr im
Namen des Herren, sondern im Namen des Volkes totete nun die Strafge-
walt“ (Martschukat 2000: 67). pggM;rj_;c/h“uuLzu einem.,,moralische[n]

‘esent(ebd.: 57), das Verantwortung T0r sich und andere trigt, sofern man
51ch als. Mltgl}irmemer zivilisierten. Gesellschaﬁ versteht:

T

,» Todesstrafen, Folter und Barbarei auf der einen Seite, und Kultur, Bildung,
Menschlichkeit und ,milde’ (= nicht Gewalt gegen Korper verordnende) Ge-
setze auf der anderen Seite gegeneinander abzugrenzen, war Teil eines sich
profilierenden zivilisierten Bewusstseins, das die ,Bediirfnisse mehr gebilde-
ter Nationen’ représentierte.* (ebd.: 56)‘\"'9

® Eben aufgrund der Zivilisation hat bekanntlich auch Elias (1999a, 1999b) die Entwick-
lung der modernen Gesellschaft anhand zahlreicher einzelner Bereiche (z.B. der Tisch-
sitten) beschrieben. Wihrend dieses Prozesses haben sich die ,Interdependenzketten’
zwischen den Gesellschaftsmitgliedern verldangert. Und wihrend dieses Prozesses lernt
das Individuum auch, seine Affekte zu kontrollieren und vorausschauend zu agieren.
Korperliche Gewalt wird zunehmend zuriickgenommen. Sie wird eine Angelegenheit
des Staates. (Zu einer kritischen Einschitzung der Elias’schen Prozesstheorie siehe
Hohl 1993). Wir haben es somit mit einer umfassenden gesellschaftlichen Entwicklung
zu tun, die auch in der Auseinandersetzung um die Todesstrafe aufbricht. Diese Vorstel-
lung von einer zivilisierten Gesellschaft funktioniert nach dem Prinzip der Abgrenzung
zum Anderen, das als barbarisch und unzivilisiert wahrgenommen wird. Hall hat dies in
Abgrenzung zur nicht-westlichen Gesellschaften beschrieben. Das Andere sind die
,Wilden’ und ,primitiven Gesellschaften’: ,,Im Diskurs der Aufkléarung war der Westen
das Modell, der Prototyp und der Mafstab sozialen Fortschritts. Es war westlicher Fort-
schritt, westliche Zivilisation, Rationalitit und Entwicklung, die gefeiert wurden. Und
doch war dies alles von den diskursiven Figuren des ,edlen gegeniiber dem unedlen
Wilden’ und der ,rohen gegeniiber den kultivierten Nationen’ abhingig, die im Diskurs
des ,Westens und des Rests’ formuliert worden waren. (...) Die Figur des ,Anderen’, der
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Wie man einen Verbrecher umkommen ldsst, verweist darauf, wie man sich
als Gesellschaft versteht. Die Vorstellung einer 6ffentlichen Marter wird
gleichgesetzt mit Barbarei und somit mit einer noch ,unterentwickelten’
Gesellschaft. Will man — so der Umkehrschluss — sich selbst als ,zivilisierte’
Gesellschaft ausweisen, dann muss die Todesstrafe in einer anderen Weise
vollzogen werden. Zwar gibt es noch viele Kritiker der Todesstrafe, die
nicht fiir eine Abschaffung plddieren, aber doch zumindest fiir eine, die
,menschliche Riicksicht’ auf den zu bestrafenden Menschen nimmt. Der
zentrale Anspruch ist nun die Menschlichkeit, die einen qualvollen Tod auch
eines Taters zu vermeiden hat. Und so war die ,,strafende Macht (...) in einer
Vertragsgesellschaft gehalten, weise, rational und menschenfreundlich zu
handeln* (ebd.: 73).

Es ist eben jene Gesellschaft, die auch innerhalb des Hospizdiskurses ad-
ressiert wird. Dort kann man lesen:

,,Wie in den reichen und modemen Gesellschaften mit den Menschen umzu-
gehen sei, deren letzter Lebensabschnitt begonnen hat, wird immer deutli-
cher zu einer Frage, an der sich die Humanitit und Sozialitit dieser Wohl-
standsgesellschaft entscheidet.“ (Loewy & Gronemeyer 2000: 5)

Und auch SEITZ und SEITZ formulieren:

,Palhatlvmedxzm Hosplzarbelt — Sterbebeistand. (...) Die Situation ist be-

kannt: Di izin verlj dww

chronis zurucjg, Auch die Zahl der Hochbem stem

l(ag_Ste\re_rl__cl:%l;gl_L Q_ne okonorrus?ﬁ"e/ Dimension = zuglelch eine - QGefahy fur
enschenrecht und Mensohenﬁrde Die Lésungen, die afigeboten werden,

reichen von passiveér bis hin zu aktiver Sterbehilfe. Vi /clfzu{ggg,foeusg/
wurde eine Losung, die-dem drztlichen in einer sikularsieten, h

nen Gesellschaﬁ gerecht wird:-die T osplzldee “ (Seitz & Seitz 2002: 3)

Der Hospizdiskurs appelliert an dieselbe Gesellschaft wie die Kritiker der
Marter, denn eine Gesellschaft, die ein Sterben unter hospizlichen Bedin-
gungen ermoghcht welst sich selbst als humane und ,zivilisierte’” Gesell=_

sC steht fojgl;&hmn ‘selbeii ‘gésamtg\s“el’l_s_gl]gﬁ.hcheg Diskuss

—

wie d1e um die Enfstehung einer Jmiodernen’ Todesstrare. Hum%lzw

“an den #uBeren Rand der begrifflichen Welt verbannt und als absoluter Gegensatz, als
die Negation all dessen konstruiert war, wofiir der Westen stand, tauchte mitten im
Zentrum des Diskurses iiber die Zivilisation, die Kultiviertheit, die Modernitit und die
Entwicklung des Westens wieder auf. ,Der Andere’ war die ,dunkle’, die vergessene,
unterdriickte und verleugnete Seite, das Gegenbild der Aufklirung und der Modernitit*
(Herv. i. Orig.; Hall 1994: 173f). Das Andere ist zur Abgrenzung notwendig, einerlei ob
sich dieses Andere auf eine andere Kultur oder auf die eigene Kultur zu einer anderen
Zeit bezieht. .
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die Gestaltung eines ,.humanen Sterbens” (Wunderer 2000) und eines ,hu-
manen Sterbebeistands* (Kruse 2000: 28), _gerdt nun zu einer ,,gesellschaft-

liche[n] Herausforderung* (so der Titel hrsg. voii der Friedrich-Ebert-Stif-
ﬁMch die Hospizbewegung stellt.”® Dieser , Dienst am Men-
schen (Ford 1997: 17) ist angetreten, die @@gs@w&m
zmbewah:g_:n».” Wiirde wird innerhalb des Hospizdiskurses mit dem Begriff

der Selbstbestimmung gleichgesetzt und verdeutlicht hier den wesentlichen
Unterschied zur Todesstrafe, die dem Todeskandidaten keine Selbstbestim-
mung mehr iiberlassen kann.” Ej lirdev terben’_ist gin ,selbstbe-

stimmtes Sterben’. Denn ,fiir ihn [den Sterbenden; Anm. v. J.v.H.] bedeutet
der Verlust an Kontrolle zugleich den Verlust an Wiirde — wenn wir unter
Wiirde in diesem Zusammenhang das MaB an Selbstbestimmung iiber die

Lebenssituation verstehen“ (Student 1991: 154).”® Daher lautet die eindeuti-

’* Hieraus erklirt sich auch das Entsetzen innerhalb unserer Gesellschaft iiber Enthaup-
tungen nach einer Entfithrung in nichtwestlichen Landern. Die Enthauptung eines jun-
gen Amerikaners vor laufender Videokamera wird kommentiert mit der Aussage, dass
man die Geisel umgebracht hitte ,wie ein Tier* (http://www.spiegel.de/jahreschronik/
0,1518,331408,00.html) und es fiir ein derartiges Vorgehen keine Rechfertigung ,.in ei-
ner zivilisierten Welt“ (http://www.welt.de/data/2004/5//13/277339.html) gebe, wih-
rend das Sterben in einem Hospiz als ein ,menschenwiirdiges Sterben’ wahrgenommen
wird, denn hier wird der Patient ,,Morphium bekommen, rechtzeitig und geniigend. Es
wird immer jemand da sein, wenn er Hilfe braucht oder Angst bekommt“ (Spiegel
26/2003: S. 126). Die Gemeinsamkeit derartiger Sterbeverldufe liegt in der Wahmeh-
mung und der damit verbundenen Deutung iiber die Art und Weise der Gestaltung des
Sterbeprozesses. Denn insofern diese Weise des Gestorbenseins die Geisel niher an den
Umgang mit einem Tier als mit einem Menschen erinnert, stellt diese Form des Ster-
bens einen Angriff auf die Wertvorstellungen der westlichen Kultur dar. Umgekehrt
entsprechen die Sterbeverldufe angelehnt an den hospizlichen Grundséitzen eben jenem
Bild eines ,menschenwiirdigen Sterbens’.

"' Als programmatischer Begriff innerhalb der Diskussion iber die Hospizbewegung
taucht der Begriff der Wiirde in einer Reihe von Titeln auf: ,Wiirdig leben bis zum letz-
ten Augenblick. Idee und Praxis der Hospizbewegung* (Everding & Westrich 2001),
,Palliative Pflege und die Wiirde des Menschen* (Geschwind 2000), ,,Menschenwiirdig
Sterben — ethische, gesellschaftliche und fachliche Herausforderungen* (Kruse 2000),
,Ist die Wiirde des Sterbenden noch zu wahren?* (Schibilsky 2000), ,,In Wiirde sterben
— ethische Aspekte der Begleitung schwerkranker und sterbender Menschen* (Simon
2000), ,,Bedingungen fiir ein menschenwiirdiges Sterben — Die zehn Grundprinzipien
der Hospiz-Bewegung*“ (Student 1987) sind nur einige zufillig herausgegriffene Bei-
spiele aus der Literatur.

" Woméglich ein Grund, weshalb in der Studie von Martschukat (2000) weniger vom
Begriff der Wiirde gesprochen wird als von Zivilisiertheit oder Humanitit, denn Selbst-
bestimmtheit hinsichtlich des Sterbeverlaufs ist in der Praxis der Todesstrafe zwangs-
laufig ausgeschlossen.

™ Der Begriff der Wiirde wird sehr diffus gebraucht. Das wird besonders deutlich, wenn
man sich vor Augen fiihrt, dass auch die Euthanasiebewegung auf den Begriff der Wiir-
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ge Forderung an die Hospizarbeit, dass sie ,,die Selbstbestimmung des Men-
schen in einer der entscheidenden Situationen seines Lebens* (Rest 1995b:
30) unterstiitzt.”*

Das Leid des Sterbenden

Diese Selbstbestimmung wird durch aufiretende Schmerzen wihrend des
Sterbeprozesses konterkariert. Indem Schmg;zen kontrolliert und Symptome
be cht werden, dienen die Anstréngungen der Palliativmedizin letztend-
lich dazu, WZelt eines ‘sterbetiden oder kranken Menschen zu befreien —
ﬁiLHandlungen und Erfahrungen“ (Roy 2000: 31). Diese Schmerzbeseiti-
gung innerhalb der Palliativmedizin ist inzwischen zur Selbstverstindlich-
Keit hospizlichen Handelns geworden, und vor diesem Hintergrund wird ein
sﬁagkr Argument gegen die Euthanaswbewegung entwickelt. Die
/ﬁosplzbewegung —argumentiert damlt dass der Toétungswunsch der
schwerstkranken Patienten vor allem durch Schmerzen verursacht wird.
Werden daher Schmerzen beseitigt, dann wird auch der Totungswunsch des
Sterbenden voraussichtlich nicht mehr auftreten. Hierzu bspw. ZIELINSKI
mit seiner Erfahrung auf einer Palliativstation:

,,Viele, die sagten, wenn man ihnen auf der Palliativstation auch nicht helfen
konne, solle man ihnen doch etwas geben, was das Leben beendet, haben
spatestens 24 bis 48 Stunden danach, wenn sie frei von Schmerzen waren
und die liebende Zuwendung der Mitarbeiter und auch der Angehérigen
wieder erfuhren, deutlich gemacht, daB sie ,das mit der Injektion’ nicht so
gemeint hitten. Aber ihre Erfahrung, die sie bisher so gemacht hitten, wiren
so hoffnungslos gewesen.* (Zielinski 1993: 63; hierzu auch Rest 1995: 31)

" Und weiter schreibt ZIELINSKI:

,-Ein Patient, der eine adiquate Betreuung findet und nicht mit der andauern-
den Angst leben muB, physische und seelische Schmerzen ausgesetzt zu
sein, wird sein Leben nicht aufgeben wollen.“ (ebd.: 56)”

de zuriickgreift, um ihre Forderungen gesellschaftlich durchzusetzen. Und so formuliert
Simon dann auch: ,,Er [der Begriff der (Menschen-)Wiirde; Anm. v. J.v.H.] beschreibt
zum einen den moralischen und rechtlichen Anspruch des Sterbenden, zum anderen die
Motivation und das Ziel der Helfer. Dabei besteht weitegehend Einigkeit dariiber, was
die formale Bestimmung des Begriffs angeht: Menschenwiirde wird als elementares
Grundrecht des Menschen betrachtet, das weder authebbar noch verzichtbar ist. Uneinig
ist man sich hingegen iiber die konkrete inhaltliche Bestimmung und die moralischen
Forderungen, die aus dem Begriff folgen“ (Simon 2000: 36). Zum Begriff der Wiirde im
Diskurs um den Hirntod vgl. Schneider (1999: 265).

7% Siehe hierzu exemplarisch auch Frihwald (2000: 31), Metz (2000: 49f), Schibilsky
(2000: 236), Simon (2000: 37).
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Diese Forderung nach Schmerzfreiheit ist historisch betrachtet vorausset-
zungsvoll, denn in der traditionalen Gesellschaft werden Schmerzen zu-
nichst als , gérechte Strafe’ - wahrgenommen (Pernick 19857 42ff, 497¥).
Blicken wir noch einmal auf die Todesstrafe, um zu verstehen, was es
heiBt, Schmerzen als ,gerechte Strafe’ zu verstehen:’® Noch in der Zeit der
Marter werden Schmerzen eingebettet in die christliche Heilslehre. Fiir ei-
nen Verbrecher bedeutet das zur damaligen Zeit, dass er die Schmerzen auf
dem Schafott erdulden muss, um sein Seelenheil zu retten, denn ,,Schmerz

ist Strafe fir die Siinde und Schliisssel zur Errettung der Menschheit

™ Inwieweit das sicher ist, dariiber gibt es unterschiedliche Auskiinfte. Streckeisen bspw.

verweist in diesem Zusammenhang auf eine Studie, in der die Vermutung aufgestelit
wird, dass zwischen der Qualitit der Umsorgung eines Sterbenden und dem Tétungs-
wunsch kein Zusammenhang besteht. ,,Hospizbewohner, d.h. umsorgte, sterbende Men-
schen, hitten sogar hdufiger als anderen einen Wunsch nach Sterbehilfe gedussert*
(Streckeisen 2001: 46).
Saunders unterscheidet verschiedene sprachliche Ausdriicke, die den unterschiedlichen
Wiinschen der Patienten entsprechen. In dem, wie der Patient seinen Tétungswunsch
ausdriickt, kann auf die Motive fiir diese Wiinsche geschlossen werden. Saunders unter-
scheidet drei Ausdrucksweisen des Totungswunsches: Zum einen die Forderung ,LaB
mich sterben!“. Haufig mit dem Bild anonymer und abschreckender Intensivstationen
vor Augen, steht hinter dieser Bitte die Forderung nach Verzicht auf lebensverldngernde
Mafnahmen, weil der Patient nicht in einer Weise weiterleben méchte, die nicht seiner
gewiinschten Lebensqualitit entspricht. Zum anderen kann die Forderung ,,Ich will ster-
ben“ gestellt werden, die insbesondere auf eine emotionale Verzweiflung hinweist und
auch die biographische Vergangenheit des Sterbenden umfasst. SchlieBlich tritt sehr sel-
ten auch die Forderung ,,T6te mich“ auf. Auf diese Aufforderung verbietet es die Hos-
pizphilosophie einzugehen. Das Verlangen wird interpretiert als Ausdruck unbewaltig-
ter Angste oder einer unzureichenden Schmerzbehandlung. Insbesondere in einer sol-
chen Situation ist das Hospizteam gefordert. Es darf auf die Aufforderung, aufgrund der
Hospizphilosophie nicht eingehen, vielmehr muss das Team alles dafiir tun, um diesen
Wunsch abzuschwichen (Saunders 1993).

7 Auch ein Blick in die Entstehungsgeschichte der Anisthesie, das heiBt die absichtsvolle

Vermeidung von Schmerzen im medizinischen Konfext, bietet eindrucksvolle Einblicke,
da wihrend der Einfihrung der Anasthesie gesellschafttiche Widerstinde auftreten.
Permick (1985) rekonstruiert diese Auseinandersetzung um die Einfiihrung der Aniasthe-
sie in seiner Studie. Eine Anniherung zum Thema Schmerzen bietet auch Morris
(1994).
Ubrigens: Innerhalb eines christlichen Deutungsmusters werden Schmerzen bei der Ge-
burt zur gottlichen Strafe fiir die Frau, die Adam in Versuchung gefiihrt hat. Neben ei-
ner derartigen Deutung innerhalb einer christlichen Bewegung gab es eine weitere Deu-
tung: Schmerzen waren Ausdruck eines Verhaltens, das gegen die Gesetze der Natur
verstieB und daher siindhaft war. Schmerzen sind durchaus vermeidbar — im Gegensatz
zur christlichen Deutung — und ein schmerzloses Dasein durchaus wiinschenswert, weil
damit ein den natiirlichen Gesetzen entsprechendes Verhalten vom Einzelnen angestrebt
wird. Die Geburt ist innerhalb eines solchen Deutungsmusters nun deswegen schmerz-
haft, weil Frauen ein ,unnatiirliches Leben’ fithren (Pernick 1985: 59f).
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zugleich“ (Martschukat 2000: 15). Wenn seine Seele nicht zum Zeitpunkt
des Todes geheilt-wire, dann wiirde sich das Leid bis in die Ewigkeit in
noch schrecklicherer Weise fortsetzen. Die Marter ist folglich ein wesentli-
cher Bestandteil der Inszenierung einer Todesstrafe vor dem Volk (ebd.).
Diese Vorstellung wandelt sich mit der Sékularisierung und der damit ver-
@mﬁng nfch einem hummanen Umga/g mit déni” Tatern Denn
‘un durfte mit emef"l-llnnchtung ,keinesfalls mehtr Schmerz als unvermeid-
bar verbunden sein“ (ebd.: 114).”” Je mehr die Gesellschaft erkennt, dass sie
es ist, die straft, desto dringlicher ist sie dazu angehalten, Schmerzen wih-
rend der Hinrichtung zu vermeiden, zumal sie sich als ,humane Gesell-
schaft’ versteht. Mit der Forderung nach Schmerzbekdmpfung — sowohl im
Bereich der Hlm%gen als auch innerhalb der Hospizbewegung — erhalt
Me_sgﬂschaﬁ eine sichtbare Chance, sich als humane Gesellschaft zu
rasenfieren und dem Individuum ¢éin wiirdevolles Sterben zii ermoghchen
Die Forderung nach Schmerzfreiheit wird aber erst moglich durch eine
gewandelte Wahrnehmung auf den Korper. Dieser Wandel wird bedingt
" durch die Entstehung der modemen Medizin, denn es ist die Medizin, die.
entdeckt, dass jeder Korper nach denselben biologischen Prinzipien funktio-
niert. Diese ,, Demokratisierung der Korper “ (Gebauer 1982: 316) konstitu-
iert sich durch den medizinisch-pathologischen Blick des Arztes: Um die
Ursachen fiir Krankheiten zu erkennen, wird dieser Blick gerichtet in den
Korper. Dy&@kbedsursachﬁﬂ liegen nicht mehr — wie innerhalb eines
religidosen Weltbildes — auBerhalb vom Korper Das_unauflgslich gedachte
Band zwischen dem Patienten und seiner Krankhelt 165t sich zugunsten ei-
rier Ursache-erkungsbemehung im Korper auf (Foucault 1999; hierzu auch
Schmidt 1996), denn: ,,Hier lohnt es sich, die Krifte zu konzentrieren. Mit
der Beherrschung einer notwendigen Ursache kann man sicher sein, ein
Phianomen verhindern oder beseitigen zu konnen* (Schlich 1996: 213). In
einem solchen Zusammenhang haben dann auch Schmerzen keine Bedeu-
tung mehr. Schmerzen haben ihre Ursache im Kérper, sind verbunden mit
der Krankheit und konnen daher ebenfalls vermieden werden. der Siku-
lagsaemng des WeJIbﬂdes werden Schmerzen daher. zunehmend raﬁaﬁh-
31e11 (vgl. Morris 1994). U/nd-jemgh_r_»ch—diem@em """"" durchsetzt,
umso selbstverstindlicher werden auch Schmerzen mnerhalb dieses medizi-
fiischen Bezugssystems als funktionslos betrachtet -

7" Hierin liegt mitunter ein Grund, weshalb die Guillotine an Bedeutung gewinnt, denn der
Schmerz tendiert hier — so die damaligen Annahmen — ,gegen Null“. Ein weiterer
Grund fiir ,,das Erhabene der Guillotine* (Martschukat 2000: 117) ist die in der Maschi-
ne reprasentierte Gleichheit. Die Tat wird nicht mehr in der verhangten Strafe sichtbar,
jeder Téter unabhingig von seiner Tat wird ,,durch eine nach physikalischen Gesetzen
einwandfrei funktionierende Maschine* hingerichtet (ebd.).
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Diese Demokratisierung der Korper kemmt m,narh(lp der_Klinischen
Strukturen derart zum Tragen, das§ dﬁerson des Patlenteg fir die BeTxand—
lung einer Krankheit keine Bedeutung hat. Der Blick des Arztes ist aus-
schlieBlich auf den Korper gerichtet. Hier, setzt d}&@lk/mnf;rhalb des
HOSplZdlSkLlI‘SCS an, und es wird eingefordert, dass su:lui\/&H\osplzarbelt\
nicht-allei auf den Kérper und die. kglperhchen n Schmerzen konzenfrieren
erf sonje.nga?sm eineni ,ganzheltllchen An&atz in der Praxis verfolgenf
muss. Der g eitliche BTick auf den Stérbenden soll durch die Umsetzung
des Hospizgedankens wiedergewonnen werden, denn eine hospizliche Be-
gleitung lasst sich — so die Axgumentatlon nicht auf die Schmerzbekidmp-
fung reduzieren. (!mr Dlmen51one?/mussen wihrend einer Begleitung be-

“riicksichtigt werden: ersten orperliche Dimension des Sterbens, das
heiflt das physische Leiden; zweitens die seelisch-geistige Dimension, die
das emotionale Empfinden des Sterbens bezeichnet; drittens die soziale Di-
mension, das heiflt die Angst vor dem Alleinsein und der Verlassenheit in
einer Notsituation; und viertens die existentielle bzw. hiufig auch spirituell
genannte Dimension, wodurch die Frage nach dem Sinn des Sterbens, des
Todes und des Lebens gemeint ist (vgl. bspw. Kruse 2000: 28, Student
1991: 158f). Das Hospizteam muss allen vier Dimensionen Beachtung
schenken, soll die Sterbebegleitung in ihrem Sinne ,angemessen’ sein. Das
heiflt, auch wenn die Palliativmedizin dig konsequente Fortenthcklung der
Objektlvzerung des“ Korpers und- der F wzktlonaf isierung der ‘Schimerzen im
me;banz?eherﬂerezch ist, so will die hospizliche Prax1s doch ihrem An-
spruch nach durch einen ,ganzheitlichen Ansatz’ iiber dlese Objektivierung
‘des Korpers hmausgehen und damit einen Beitrag zu einem wiirdevollen
Sterben leisten.

Solidarische Gemeinschaft

Die Eeststellm& dass s erstens die chaft fir ein wiirdevolles Sterben
érgnﬁroﬁhch zu machen Jﬁtfnﬁd?sesu;\weﬁ/ s ein Iezdendes Individuum
stlrbt ﬁﬂnTM dass’ das Sterben eines. Emzelnen zunehmend Zu einer
Grenzerﬁzhrung fir dlejemgen wird; die dem Sterben belwohnen Das Ster-
ben wird als individuelles Schicksal® (Martschukat 2000: 191) wahrge-
nommen. Bis in das 18. Jahrhundert wurde die Todesstrafe noch 6ffentlich
vollzogen, um vor den Augen des Volkes die gottliche Ordnung wiederher-
zustellen (ebd.: 15, 185ff). Jetzt aber erkennt man die Gefahr, die davon
ausgeht, wenn andere dem Sterben eines Verbrechers beiwohnen. Denn mit
der Feststellung, dass die anderen eine Grenzerfahrung wihrend des Ster-
bens einer Person machen, kann es passieren, dass sie entweder das Leid des
anderen verspotten und sich tiber ihn amiisieren oder aber dass sie mit ihm
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mitleiden. Beides ist nicht tragbar: Ein sich barbarisch verhaltender Pobel
erschiittert die Grundfesten der zivilisierten Gesellschaft, weil er keine Men-
schlichkeit empfindet. Bekundet der Zuschauende hingegen Sympathie mit
dem Verurteilten, wird dies ebenso als bedrohlich empfunden, und wiirde
eine Destabilisierung der Obrigkeit bedeuten, weil der Staat nun selbst als
aggressiv wahrgenommen werden wiirde, indem er auf gewaltsame und
,barbarische’ Mittel zuriickgreift. Zunehmend werden aufgrund dieses de-
stabilisierenden Potentials die positiven Wirkungen offentlicher Hinrichtun-
gen bezweifelt. In der zweiten Hilfte des 19. Jahrhunderts werden die Hin-
richtungen schlieBlich von den 6ffentlichen Schauplitzen in einen geschlos-
senen Raum verlagert, in den wéhrend einer Hinrichtung nur noch ausge-
wihlte Personen Zutritt haben (ebd.: 216).

Es ist eben jene Erfahrung, die auch eine Hospizhelferin bewegt, wenn
sie Folgendes sagt:

,.Es ist eine Bereicherung, so komisch das klingt. Jedes Mal sind es wirklich
~ganz herausragende Stunden, die man an so einem Bett sitzt. Die ganze Welt
“drauBlen ist bedeutungslos und man beschiftigt sich mit diesem Menschen,

den man ja gar nicht kennt oder wenig von ihm weil und wenn man also

dann — ich sage direkt — die Gnade hat, beim Sterben dabeizusein, das ist fiir
mich so etwas Erhebendes und Erhabenes wie eine Geburt. Das ist so einma-

lig wie eine Geburt.” (zitiert nach Spiegler 1997: 85)

Die Hospizhelferin beschreibt hier ebenfalls eine Grenzerfahrung (wie auch
bei einer Geburt und der Beiwohnung einer 6ffentlichen Hinrichtung), die
sie im Dabeisein am Bett eines Sterbenden macht und die sie als etwas ,Er-
hebendes und Erhabenes’ bezeichnet. Aber — so schreibt RUDOLPH — ,,die
Gegenseite dieser positiven Helferriickwirkung ist die grofie emotionale
Belastung, die das Begleiten von sterbenden Menschen fiir die befragten
Frauen mit sich bringt, ebenso wie die Trauer, wenn der Mensch dann tat-
sichlich stirbt, zu dem eine so intensive Beziehung aufgebaut wurde* (Ru-
dolph 2000: 314).

Die Beobachtung des Leids des anderen wird zu einer Quelle von unter-
schiedlichen Gefiihlslagen. Diese orientieren sich am Mit-leiden und am
Dabeisein an einem seltenen Geschehen, das zu einer iber die alltdgliche
Erfahrung hinausgehenden Néhe mit einem fremden Menschen fiihrt. Die_
intensiven Gefiihlsregungen, die dabei entstehen, ‘s/uld,du;c@u_s_apbwa&n_t_/
Ipdem die"Gefiihle uber den Alltag hinaus verweisen, bereichert.cine derart
gemachte. Erfahrung das Teben der entsprechenden Person, kann aber eben-
so zur emotionalen Belastung fiihren, weil das Leid des ‘anderen SO intensiv.
erfahren ‘wird. Hierin liegt der Grund dafiir, dass durch die ,,seelische[n]
Anforderungen an die HelferInnen (Stange 1997: 71) ein ,,Burn out“ (Stu-
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dent 1997: 42) droht, so dass durch Supervisionen bzw. durch die ,,Beglei-
tung der Begleiter (Friedrich 1995: 93) entsprechend vorgebeugt werden
muss.

Somit ist der Ausgangspunkt sowohl in der Diskussion iiber die Wahr-
nehmung der ,Masse’ bei Hinrichtungen als auch in der Motivation der
Hospizhelfer, die Erfahrung des Leids des anderen im Sterben durch das
eigene Dabeisein. Mit Blick auf eine hospizliche Begleitung legitimiert die
Vorstellung von einer durch Solidaritdt getragenen Gemeinschaft erst die
,Einmischung’ in das Leid eines anderen durch eine Person, die nicht pro-
fessionell ausgebildet ist. Dieses Mitleiden zeichnet aber auch die professi-
onellen Mitarbeiter aus. ,,Mit Herz und Verstand dabeizusein“ (Stoddard
1989: 17) geridt zu einem kulturellen Verstindnis vom Selbstbild eines zivi-
lisierten Menschen und wird in das Bild vom Hospiz als ,,sorgende Gemein-
schaft (Stoddard 1989: 145) iibertragen.

Daraus folgt, dass durch die Fihigkeit mit seinem Gegeniiber mitzulei-
den, die kulturellen Bedingungen dafiir geschaffen sind, dass iiber den Ort
des Sterbens innerhalb des hospizlichen Diskurses debattiert wird. Denn erst
aus der Perspektive eines mitleidenden Gegeniibers gerat der klinische Ort
ZlLemerrr unpassenden Ort des Sterbens, und jetzt erst wird es denkmoglich,
¢in Sterben zu Hause zu ermoglichen. Innerhalb einer derartigen Kontrastie-
rung unterschiedlicher Orte gerit die Klinik im Vergleich zum Zuhause des
Patienten nicht allein deswegen in die Kritik, weil die medizinisch-pfle-
gerische Betreuung fiir einen schwerstkranken Menschen unangemessen ist,
sondern vor allem — noch vor diesem Punkt ansetzend — weﬂ dle geforderte
Solidaritat rmt dem\Sterbenden fehlt:

e >

,,Sterben ﬁndct heute kaum noch im Kreise der Familie statt. Die Sterbebett-
Szene friiherer Zeiten gibt es nicht mehr. Man bringt den Kranken statt des-
sen m \eme der modernen medizinischen Hochburgen,\wo bis zuletzt mehr

Maschinéii als schen seine ngTelfer sind.“ (Stoddard 1989:16)

Maschinen aber fehlt die Fahigkeit, sich in den anderen hineinzuversetzen,
und in eben diesem Sinne ist eine solche Betreuung der Sterbenden unan-
gemessen. Den-positiven-Gegen-Ort- bildet das Zuhause, in dem der Ster-

bﬁa@gﬂug@;ﬂnm ist, von denen. in unserer modemen n Gesell-
Wusmge@nmj SS sie am starksten mltlelden Weil aber — so zu-
o ORI ™

R e R

™ Die meisten Menschen — so die Argumentationsweise innerhalb der Hospizbewegung —
wollen zu Hause sterben und nicht im Krankenhaus oder anderen dhnlichen anonymen
Institutionen. Zumindest wird dieses Argument innerhalb der Hospizdiskussion auf die-
se Weise angefiihrt. Problematisch ist das Argument insofern, weil haufig nicht auf ge-
sicherte Daten zuriickgegriffen wird bzw. oder werden kann, so dass diese Aussage
nicht weiter belegt wird (vgl. hierzu beispielhaft Ammermann & Frenz 1998: 261).
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mindest die Annahme — die Angehérigen derart intensiv das Leid miterle-
ben, sind sie selbst Adressat hospizlicher Betreuung. Verstiandlich wird vor
diesem Hintergrund, W -aus frijheren Zeiten. als
handlungslejiendes Bild innethalb des spizdiskurses idealisiert werden 73;'
Sie sindjedoch nur plausibel vor dét vorurteilslosen Annahme, dass die An-
gehorigen in derartigen Szenen auch tatséchlich Mitleiden. Denn — wie ELI-
As formuliert — ,,von deren Haltung™ hing und.héngt es noch immer ab,.ab
ihre Anwesenheit | trost- und hilfreich® war bzw. ist, schlieBlich gab es im
Mittelalter auch ,,andere Fille, in denen die umstehenden Erben,@hesterbegf_

den-Alten verspottetenr und: verlachten® (Elias 1991 26f: hierzu auch
Schmied 1988:43).%

3.3 Zusammenfassung und Ausblick auf die eigene Forschung

Was folgt aus den Ausfiihrungen dieses Kapitels? Fassen wir im Folgenden
die zentralen Befunde zusammen und ziehen die Konsequenzen hieraus fiir
die eigene Forschung.

Die moderne Hospizbewegung

Dass das Sterben im Mittelalter mit Hilfe einer Sterbetafel gelernt wurde,
verweist zundchst einmal allein darauf, dass der Bereich zu der damaligen
Zeit sozial geregelt war, wohingegen dieser Bereich in der Modeme eine
Leerstelle darstellt, was sich besonders deutlich darin zeigt, dass die Sterbe-
rolle diffus bleibt. Oder andersherum formuliert: Die zunehmende Diskus-
sion um die Gestaltung einer Sterberolle, wie sie insbesondere auch die
Hospizbewegung einfordert, stellt eines der deutlichsten Indizien“ fiir die
,Institutionalisierung des Sterbens“ (Knoblauch & Zingerle 2005: 23) dar.
In der Auffiillung dieser Leerstelle im Bereich Sterben und Tod verbleibt
die heutige Hospizbewegung jedoch in der Moderne. Weshalb?

™ Hierzu bspw. Kirschner (1996: 54), Student (1987: 234, 1991a: 162, 1997: 33).

% Vor dem Hintergrund eines solchen Bildes miisste zumindest auch die Frage gestellt
werden, ob es fiir eine ,zivilisierte Gesellschaft’ nichr angemessen gewesen wire, den
Sterbenden vor derart ,un-empfindlichen Angehorigen’ zu schiitzen und ihn in die Kli-
nik einzuweisen, wo ihm zumindest die medizinische Grundversorgung zugesichert
werden konnte.
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Sterbepraktiken. und institutionelle Ordnungen _nehmen Bezug auf das
jewells vorherrschende Weltbild, um das /Stel’oell,smnhaﬂ zu gestalten —
einerlei ob es sich hierbei um die Gestaltung des Sterbens eines kranken
und/oder alten Menschen oder eines Verbrechers handelt. Mit dem Wandel
des WeLblldes _vom-traditionalerhin-zum modernen, wandelt sxch ‘auch der
Dcutungshonz/omﬁm den die jeweiligen Sterbs:praktlken emgehettet sind.
Hierdurch Konstituiert sich eine dazugehoérige institutionelle Sterbeordnung
Daher kann mit der Entstehung der Moderne auch die Marter nicht wie bis-
her fortgesetzt werden, vielmehr entstehen umfangreiche Aushandlungspro-
zesse innerhalb der Gesellschaft, die die Todesstrafe ,humanisieren’. Nur so
ist eine Fortsetzung der Todesstrafe auch in einer modernen Gesellschaft
moglich. Diese Aushandlungsprozesse um die Todesstrafe werden gefiihrt
entlang bestimmter Basisprinzipien, die sich zunehmend mit_der- Moderne
durchsetzen und die zugleiek innerhalb_des heutigen Hospzzdlskur'ses Siir dze
hospizlichen Ste'EE’ﬁaknken verbindlichsind:. 7

Bereits in der ars moriendi angelegt, orientiert sich die heutige Hospiz-
» bewegung in der Ausgestaltung der Sterberolle am P der Individuali-

sierung. Damit verbunden ist nicht nur die enge Verl&pliipﬁmg’z'wiséhen der
Lebensfithrung und dem Sterben, wobei das Selbst das Verbindungsglied
darstellt, damit einher geht auch die gesellschaftliche Vorstellung eines
selbstbestimmten Subjekts, dessen Bediirfnisse und Wiinsche im Sterbepro-
Michﬁm miissen. Nicht zuletzt darin bemisst sich ein
wiirdevolles Sterben, das durch eine Gesellschaft ermoglicht wird, die sich
als hunian versteht und die in Solidaritit den Sterbenden in seinem Leid
nicht alleine lassen mochte. Dieses Leid des Sterbenden manifestiert sich
insbesondere im Schmerz, der im Anschluss einer Demokratisierung des
Kérpers vermieden bzw. beseitigt werden muss, der sich jedoch im Sinne
eines ,ganzheitlichen Ansatzes’ nicht auf die physischen Schmerzen be-
schrinken darf. Weitere existenzielle Note miissen in den Blick genommen
werden. So betrachtet, verbiirgen die Basisprinzipien — getragen durch die
Hospizbewegung — auf der kulturell-sozialen Ebene die Kontinuitit der Mo-
derne auch im Bereich Sterben und Tod. Welche Konsequenzen ergeben
sich hieraus auf der institutionellen Ebene?

Zur Frage nach der ,institutionellen Architektur’

Oder andersherum gefragt: Wenn die Hospizbewegung auf modeme Basis-
prinzipien zuriickgreift, um eine Sterbeordnung zu gestalten, worin liegt
dann das soziologisch relevante Interesse, wenn eine institutionelle Hospiz-
ordnung beforscht wird? Zweierlei ist zur Beantwortung dieser Frage be-

deutsam:
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Erstens: Innerhalb des Hospizdiskurses wird die Frage nach der zukiinf-
tigen Entwicklung der Hospizbewegung sowie die zunehmende Etablierung
der Hospizbewegung innerhalb des Gesundheitssystems diskutiert. Die
Schwierigkeit wird bei fgnschreitenggr Etablierung in den zunehmenden
Blyokratlslerunggtﬁndenzen geseﬁ” wie sie béreits im englischsprachigen
Kaum ausgemacht (vgl. James & Field 1992), und auch innerhalb des
deutschsprachigen Raums konstatiert werden. PFEFFER befiirchtet in diesem
Kontext, ,,daB} die Standards des traditionellen Gesundheitswesens im Um-
gang mit dem Sterbefi aus den-verschiedenstefi Griinden die Oberhand be-
halten werden* (Pfeffer 1998: 197). Die Hospizbewegung erkennt somit fiir
sich, das§Sie in eifiem Dilemma steckt, das in etwa so lautet: Je langer sie
als Hospizbewegung besteht, desto mehr professionalisiert sie sich, eigene
Bildungs- und Weiterbildungsmoéglichkeiten entstehen, Arbeitabldufe diffe-
renzieren und spezialisieren sich, Routinen treten ein, Arbeitsvorgénge wer-
den standardisien (vgl. James & Field 1992, Pfeffer 1998‘ 189ff). Auf diese

e

h in dre’Gesellschaft"g’éfordert der“B”T{anntheltsgrad der Hospizarbéit
wichst. Aber um eine aus der Sicht der Hospizbewegung addquate Sterbe-
begleitung zu gewihrleisten, wird in einer hospizlichen Einrichtung je nach
einzelnem Fall — bspw. je nach Personlichkeit des Sterbenden, den sozialen
Verhiltnisse, der personellen Zusamrnensetzung des Teams, u.A. — ent-
schieden, wie sich der Sterbeprozess gestaltet. Fixierte Routinen, Standardl-
sieungen und vorab festgelegte Entscheidungen da?Ube{:VET'c'hes Wissen
immer § ‘cﬁSflfelevant st; behindern diese Flexibilitit. Bine Sterbebegleitung
entsprechend der urspriinglichen Hospizidee ist dann nicht mehr garantiert
(vgl. hierzu auch Pfeffer 2005a: 66).*' Die Biirokratisierung und die damit
einhergehende Standardisierung stefien jener Vorstellung eines eigenen
Todes entgegen (Pfeffer 2000: 96).*” In dieser selbstreflexiven Auseinander-
setzung beziiglich der zukiinftigen Gestaltung ihrer eigenen institutionellen
Verhiltnisse stellt die Hospizbewegung somit nicht nur die bisherigen mo-
demen Institutionen, wie insbesondere die Klinik, in Frage, sondern wird
sich in der Diskussion um ihre eigene Entwicklung selbst zum Thema.

" Vor diesem Hintergrund wird dann davor gewarnt, dass sich hospizliche Einrichtungen
den Bedingungen in der Klinik annihern (vgl. bspw. Gronemeyer 1995).

Hierin sieht auch Feldman, in seinen kurzen Abschnitten iiber die Hospizbewegung die
Schwierigkeit, denn ,Hospize versuchen, Bewiltigungsstrategien fiir die Verbindung
dieser beiden inkompatiblen Strukturen zu entwickeln“ (Feldmann 1997: 95). Mit den
,beiden inkompatiblen Strukturen’ meint Feldman zum einen den ritualisierten Tod, der
Lheute seltener religios sondern meist medizinisch bzw. biirokratisch* (ebd.) erfolgt,
zum anderen die Realisierung eines eigenen Todes.

82
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Zweitens: Als Ausweg aus dem Dilemma, sich einerseits zu institutiona-
lisieren und daher Verbindlichkeiten in der sozialen Praxis herstellen zu
miissen und andererseits an den eigenen Anforderungen an die Hospizarbeit
festhalten zu wollen, werden die ambulanten Hospizdienste betrachtet. Die
Hospizidee wird hierbei zunehmend als ,Haltung gegeniiber dem Sterben’
(vgl. Westrich 2001: 14) verstanden, die nicht an spezifisch institutionelle
Formen gebunden ist.* Hinter diesem Anspruch steht die Vorstellung, dass
die Hospizidee unter verschiedenen Rahmenbedingungen erméglicht wer-
den kann:

»Der Begnff Hospiz ist dennoch nicht in erster Linie als Haus oder stationi-
re Einrichtung zu verstehen, sondern ist eher mit einer Haltung, einem be-
stimmten Verstindnis fiir schwerstkranke und sterbende Menschen zu erkli-
ren. (Westrich 2001: 14)*

Ziel ist es, die Hospizidee an unterschiedlichen Orten zu verwirklichen: das
heiflt auch im Krankenhaus, im Altersheim und Pflegeeinrichtungen, aber
idealerweise beim Sterbenden Zuhause. Digse Einsicht, die Hospizidee als

Haltung respektive Konzept zu verstehen, iid damit verbunden die For-
derung nach der g des lanten Sektors in der Hospizbewegung,
ist eine Konsequenz aus™detr Diskussion iiber die”Zunehmende Etablierung

der Hospizbewegung. Obwohl — so lieBe sich formulieren — die heutige
Kleinfamilie immer weniger dazu geeignet ist, ein Ort fiir Sterbende zu sein,
formuliert die Hospizbewegung den Anspruch, eben dort in der lebenswelt-
lichen Privatheit des Patienten einen solchen Ort erst noch zu schaffen — und
kehrt scheinbar dorthin zuriick, wo Sterben in fritheren Zeiten selbstver-
standlich zu sein schien. Eine andere Lesart lieBe sich dahingehend formu-

lieren, da/ss_Qie lebensweltliche Privatheit dﬁ\’y,e,ggg besonders geeignet ist,
ein hospizliches Sterben zu gestalten, weil hier die ,I‘;iﬂiyfdﬁ?llit‘g{dé'swPatigﬁ":"

ten A}yﬁeit"ﬁég;_mdéfﬁiﬁ {lungspraxisder ﬂosglggklﬁﬁiéﬁéfﬁcks“ichtfgur—l;g”
finden Kafifi als bspw. in den anonymen Strukturen der Klinik, wo die Dis-

ey ,vm""'*’w

-,

8 Sozialpolitisch manifestiert sich dieser Anspruch im Grundsatz ,,ambulant vor statio-
ndr“. Entsprechend diesem Grundsatz ,,verstehen sich stationdre Hospize daher als Er-
gidnzung der ambulanten Hospizarbeit. Sie sind integraler Bestandteil eines ambulanten
ehrenamtlichen Hospizdienstes (...) und kommen zum Tragen, wenn eine Versorgung
des Sterbenskranken zu Hause nicht zu leisten ist* (Sabatowski u.a. 2003: 13).

8 So formuliert es auch Everding: ,.Hospiz, der Ort der Gastfreundschaft und Menschlich-
keit, kann das gewohnte Zuhause, das Krankenzimmer, kann tiberall dort sein, wo mit
der Linderung korperlicher, seelischer und sozialer Leiden die Annahme von Sterben
und Tod erleichtert wird.“ (Everding 1989: 7; vgl. auch Stoddard 1989: 42) Rest titelt
einen Vortrag entsprechend: ,,Nirgendwo darf ein Mensch besser oder schlechter ster-
ben als anderswo* (Rest 1995b). Siehe auch Gronemeyer (2000: 22), Student (1997: 34,
2000: 41), ZiegenfuB (2000: 129).
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tanz zwischen Institution und Subjekt eine Nihe zum sterbenden Individu-
um und seinen biographischen Beziigen den hospizlichen Anspruch konter-
karieren. Die moderne Familie ist ein institutionell geregelter Raum, in dem
Individualitit gemeinhin gelebt werden muss und kann, weshalb die Bedin-
gungen zur Gestaltung einer hospizlichen Sterbebegleitung in besonderem
MaBe gegeben sind. Insofern ware gerade im ambulanten Bereich die Frage
zu stellen, inwiefern die Hospizbewegung es schafft, in einem selbstreflexi-
ven Aushandlungsprozess eine institutionelle Ordnung herzustellen, jenseits
der ,altbekannten’ modernen Institutionen. Stationdre Einrichtungen im
hospizlichen Bereich, auf die sich die Forschung bisher konzentriert hat,
konnen m.E. nur bedingt Auskunft geben iiber das hier angestrebte For-
schungsinteresse, weil sich der Patient — wenn auch in anderer Wiese als in
der Klinik — hier ebenfalls einer ihm fremden Wirklichkeit, die an diesem
Ort dauerhaft institutionalisiert ist, unterordnen muss.

Fasst man die bisherigen Aussagen iiber die Hospizbewegung zusammen,
dann ldsst sich festhalten: Zentraler Bezugspunkt in der Gestaltung einer
hospizlichen Sterbebegleitung ist das Selbst des Sterbenden. Versteht man
Sterben nun als einen sozialen Definitions- und Konstruktionsprozess unter-
schiedlicher Akteure innerhalb einer Gesellschaft, der immer auch anders
hatte verlaufen konnen, dann ist die Ausrichtung des Sterbeprozesses auf die
individuelle Person des schwerstkranken Patienten der Effekt gesellschaftli-
cher Entwicklungsprozesse. Am Ende eines solchen Sterbens steht der eige-
ne Tod. Damit ist die Fi ragestellung und die These meiner Studie formuliert:
7 stefit die Subje erung des Stérbens. Daher Tautet die forschungsTelten-
defrage ie empi yirischeRekonstrukt ion, wie das Verhiltnis zwischen
der Institution und dem sterbenden Subjekt gm Dies Jﬂl@
v1erungsprozesse/ so die Fhrese weiter= miissen sich schlieBlich in entspre—
c¢henden institutionellen Bedmgm&en mamfestleren In institutionellen Be-
dingungen- deswegen, ‘weit-die Akteure die gememsam hergestellte Wirk-
lichkeit.nicht bestindig neu definieren-uad aushandeln k&nnen, wollen sie
eine Wirklichkeit verbindlich auf Dauer steilen. Als Analyseraster fiir die
empirische Rekonstruktion lassen sich — auch mit Blick auf die theoreti-
schen Ausfilhrungen aus Kapitel 2.2 — folgende vier Bereiche, die auf die
These von der Subjektivierung des Sterbens fokussiert sind, ausformulieren:

85 Auf die Notwendigkeit derartiger Forschung auch auBerhalb Deutschlands, macht bspw.
Seale aufmerksam: ,(...) we need to see how the people who work in these settings think
about their work, what they do on an everyday basis, and how they, as ,system represen-
tatives’ seek to mould the subjectivities of the people for whom they care.” (Seale 1998:
117)
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Erstens: Wird das Sterben in der Beziehung zum Anderen durch
Solidaritat geprdgt und nicht durch Anonymitit, wie sie sich in der Distanz
zwischen Sterbenden und Mitpatienten in klinischen Strukturen ausdriickt,
dann stellt sich die Frage, wie sich die raumliche Verteilung sowie das
Qam{verbupdene Beziehungsgeflecht der / Akteure® W "’

" Zweitens: Wird das wiirdevolle Sterben als selbstbestimmtes Sterben
ernst genommen, dann erfordert das andere Wissensstrukturen als in der
Kllml.gL die durch ein hlerarglgsches Bez,ch;m&geﬂecht zwlschen Arzt und
Patient MSmd Arzte wollen Tationales Wissen tber den’ Korper erhal-
ten. Was missen ege;}gmakteure mssen um dem Patienten_gin

sglbsﬂ\)est?%nles s_tg_be& \Nsew;r._pnvatem,Lebenswelt mﬁogllchen?

Welches Wissen ist hierfiir relevant? Wie wird es generiert?

Drittens: Um iiberhaupt eine institutionelle Ordnung zu gestalten, muss
die Rolle des Sterben die in den klinischen Strukturen zunichst nicht
vorgesehen ist, erst noch entworfen werden. Digse Rolle — es wurde in die-
sem Kapitel bereits mehrmals darauf hmgew1esen = onenuert 51ch am Prin-

der Individualisierung. Was bedeutet diese Orlentlerung in der Hand-

Vzertens Der Sterbende soll bei der Vermeidung von Leid nicht auf sei-
nep-Kérper reduziert werderr Zwmwomerlxche "Schmerzbekdmp-
fﬁn/g die Wahmehmung demokratisiérfer _Korper voraus, aber eben dabei
wﬂ%g?d?iplzbewe@ng in ihrer sozialen Praxis-nicht stehen. bleiben. Was
Bedeu & an einer Ort; der zunachst nicht auf die Kontrolle schwerst-
kranker Korper ausgerichtet ist?

Modernisierungstheoretisch gewendet, lasst sich somit mit der empiri-
schen EWqu“ (Beck, Bon8 & Lau
2004 52) eineés ambulanten ospizdienstes folgende Fragen beantworten:

mit den ambulanten Hosplzdleustgn ein Wandel der modernen Institu-
txonen onstatiert werden,.\ wihrend d 'nd die Ba515pr1n21p1en der Moderme diesel-
ben bléiben? Oder” folgen ambulante Hosplzdlenste wornoglich derselben
Loglk\ww moderne Institutionen, bilden somit nur eine Variation derselben?
Oder finden sich womoéglich auf der institutionellen Ebene der ambulanten
Hospizdienste Elemente und Konstellationen aus den ,alten’ modernen In-
stitutionen, die sich mit neuen Verfahren verbinden und zu géanzlich neuen
Entscheidungsproblemen fiihren? (vgl. ebd.) Es scheint — ausgestattet mit
diesen Fragen — jetzt an der Zeit, einen ambulanten Hospizdienst aufzusu-
chen, um mit der empirischen Rekonstruktionsarbeit zu beginnen.



4 Empirische Rekonstruktion der institutionellen
Hospizordnung:
Die Subjektivierung des Sterbens

Der hier als Forschungsfeld ausgewihlte Chrzstophorus Hospiz Verein
(CHY) ist ein Zusammenschluss aus mehreren- Emngﬁtungen Der Ambulan-
te Hospiz- und Pallzatzv-Beratungsdzenst (AHPB) ist einer unter ihnen (siehe
Anhang A). Als AHPB® iibernimmt der Hospizdienst keine Pﬂege sondern
die ,,Beratung b;:zughch palliativ-pflegerische[r] MaBnahmen in Abstim-
mung mit behandelnden Arzt/innen und beteiligten Pflegediensten® und ,,die -
Vermittlung weitergehender Hilfen* (Sabatowski u.a. 2003: 14). Um diese
Titigkeiten durchzufiihren, interagieren mit und durch den CHV unter-
schiedliche Akteursgruppen miteinander. Von Seiten des Hospizvereins sind
es die folgenden Hospizakteure:

Das Hospizteam: Es besteht aus acht professionell ausgebildeten und
festangesten/ en Mitarbeitern des Vereins. Thre Leistungen werden vom Ver-
ein getragen, ‘eine Begleitung ist unentgeltlich. Von den acht Mitarbeitern
sind jeweils vier- mea'zzmzsch—pﬂegerlsche Pallzatzvfachkrafte} die als Kran-
kenschwestern bzw. -pfleger mit onkologischer Berufserfahrung und Fort-

% Die Bezeichnung AHPB ist eine Konsequenz aus den verstirkten Anstrengungen, die
uniibersichtliche Landschaft hospizlicher Praxis in ihren unterschiedlichen institutionel-
len und organisatorischen Formen iberblicken und bedarfsangemessen gestalten zu
kénnen. Ambulante Hospizarbeit wurde in diesem Rahmen von der Bundesarbeitsge-
meinschaft Hospiz (BAG) und den Landesarbeitsgemeinschaften (LAG) zum Zweck ei-
ner adiquaten ambulanten Versorgung im hauslichen Bereich durch vier aufeinander
aufbauende Stufen charakterisiert mit den dazugehdorigen — hier noch einmal im Einzel-
nen aufgefiihrten — Aufgaben:

Stufe 1: Ambulante Hospizinitiative und Hospizgruppe (AH): Bildungs- und Offentlich-
keitsarbeit; und/oder psycho-soziale Begleitung durch geschulte ehrenamtliche Hospiz-
helferinnen; und/oder Trauerbegleitung;

Stufe 2: Ambulanter Hospizdienst (AHD): Psychosoziale Beratung; Sterbebegleitung,
Trauerbegleitung, Angehorigenbegleitung; Durchfiihrung bzw. Vermittlung von Hos-
pizhelferInnenschulungen; Offentlichkeitsarbeit; plus Stufe 1;

Stufe 3: Ambulanter Hospiz- und Palliativ-Beratungsdienst (AHPB): Beratung beziig-
lich palliativimedizinischer/pflegerischer MaBnahmen in Abstimmung mit behandelnden
Arzten/innen und beteiligten Pflegediensten; Vermxttlung weitergehender Hilfen; plus
Stufen 1 und 2;

Stufe 4: Ambulanter Hospiz- und Palliativ-Pflegedienst (AHPP): palliativ-pflegerische
Versorgung in Abstimmung mit behandelnden Arzten/Grundpflege bei Bedarf; Anlei-
tung von Angehdrigen bei palliativ-pflegerischen MaBnahmen; plus Stufen 1, 2 und 3;
(vgl. ausfiihrlich hierzu Sabatowski u.a. 2002: 18f).
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bildung in palliativer Pflege ausgebildet sind, und vier PaIliativfachkrafte
fiir Soziale Arbeit, die in_Sezialpidagogik mit Fortbildungen im Bereich
palliativer und psychosozialer Beratung und Betreuung ausgebildet sind. 8
Die Akteure des Teams zeichnen sich nicht zuletzt wegen ihrer erworbenen
Ausbildung durch ihre professionelle Perspektive auf hospizliche Beglei-
tungen aus. 5

Die Hospzzhelfer Zur Gruppe der Hospizakteure gehoren auerdem 95
ehrenamtliche Hospizhelfer, die unentgeltlich arbeiten. Um die Tatigkeit als
Hospizhelfer ausfiihren zu diirfen, miissen sie an einem Grund- und einem
Aufbauseminar teilnehmen, das der CHV anbietet. Sind sie als Hosplzhelfer
in den Verein aufgenommen, besuchen sie den Patienten und seine Angeho-
rigen in der Regel bis zu vier Stunden in der Woche und unterstiitzen dort,
wo Hilfe im Alltag benotlgt wird.¥ Weil die Hosplzhelfer keine staatlich
anerkannte Ausbildung durchlaufen, zeichnen sie sich, im Vergleich zu den
Palliativfachkréften, durch eine Laienperspektive auf hospizliche Begleitun-
gen aus. - = ¢

¥ Dieses Team aus medizinisch-pflegerischen Palliativfachkriften und Palliativfachkrif-
ten fir Soziale Arbeit iibernimmt eine Reihe gemeinsamer Tatigkeiten. Im Speziellen
sind das: ,,Beratung und Begleitung terminal erkrankter Menschen und deren Angehéri-
gen; Kontaktaufnahme zu Patienten und ihrem Umfeld; Aufbau eines Betreuungsnetzes;
Vermittlung zu und Zusammenarbeit mit anderen Fachdiensten; Forderung der Kom-
munikation im Betreuungsnetz; Ethisch-rechtliche Beratung zu Patientenverfiigung und
,lebensverldngernden MaBinahmen’; Ansprechpartner fiir Hinterbliebene.“ (CHV 2004:
7) Die Palliativfachkrdfte fiir Soziale Arbeit ibernehmen zusitzlich ,,Beratung (...) vor
allem mit dem Ziel Selbsthilfekrifte zu férdern, das Familiennetz unter besonderer Be-
riicksichtigung der Belastbarkeit und der Fihigkeiten der Beteiligten zu stiitzen und Be-
lastungen sozialrechtlicher Art abzufragen* sowie die ,,Einsatzleitung der Hospizhelfer*
(ebd.). Die medizinisch-pflegerischen Palliativfachkrdfte iibernehmen neben den ge-
meinsamen Titigkeiten mit den Palliativfachkriften fiir Soziale Arbeit die folgenden
Titigkeiten: ,,Einleitung und Durchfiihrung von Schmerztherapie und Symptomkontrol-
le nach Absprache mit den behandelnden Arzten; RegelmiBige Kontrolle der eingeleite-
ten MaBnahmen; Intensivierung der Betreuung bei Komplikationen; Beratung und An-
leitung von Pflegekraften in der palliativen Pflege; Anleitung pflegender Angehériger;
Erstellen eines Notfallplans* (ebd.).

Dort, wo sich diese professionelle Perspektive zwischen den Palliativfachkriiften fiir
Soziale Arbeit und den medizinisch-pflegerischen Palliativfachkriften nicht unterschei-
det, werde ich beide unter dem Begriff der Palliativfachkrdifte subsumieren, und nur
dort, wo es notwendig erscheint, deren Perspektiven differenzieren.

Hospizhelfer ,besuchen Patienten; entlasten und unterstiitzen Angehérige in der
Betreuung; horen zu und stehen als Gesprachspartner zur Verfiigung; begleiten beim
Spaziergang, Arztbesuch oder Einkauf; leisten praktische Hilfestellung im Alltag; sind
einfach da — offen fiir Wiinsche und Bediirfnisse der Betroffenen* (CHV 2004: 8).

88
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Neben den Hospizakteuren® - das sind das Hospizteam und die Hospiz-
helfer — kommen noch zwei weitere Akteursgruppen, die an Sterbebeglei-
tungen beteiligt sind, hinzu:

Die hospizfremden Akteure: Neben den Hosplzakteuren sind auch Akteu-
re an einer Begleitung beteiligt, die nicht im Auftrag des Hospizdienstes
handeln. Denn nicht zum Verein gehérend sind die Arge, die Pflegedienste
oder auch die Vertreter des-Medizinischen Dienstes der Krankenkassen mit_
denen das Hospizteam im Verlauf einer Begleitung zusammenarbeitet. Beim
Arzt handelt es sich um den betreuenden Hausarzt des Patienten, auBerdem
entscheiden sich manche Patienten wihrend einer Hospizbegleitung, bspw.
wegen einer Chemotherapie, eine Klinik aufzusuchen. Im Ganzen zeichnet
sich diese Akteursgruppe'/u,rch eine professionelle Perspektive auf bspw.
Krankheit und. Pflege aus, die sie sich durch ihre Ausbildung erworben ha-
ben. ‘

Die Klien l/ten Die letzte Akteursgruppe sind die Patienten und ihre An-
gehongen In 1hrer lebenswelthchen anathelt soll eine Sterbebegleltung

Fiir den ambulanten Hosplzdlenst smd Patlenten und Angehonge glelcher-
maBen Adressaten des Hospxzdlenstes

Diese drei Akteursgruppen zusammen — die Hospizaktéure die hospiz-
fremden Akteure und die Klienten — gestalten-zusammen eine hospizliche
Wirklichkeit.” Wie sie diese hosplzhche Wirklichkeit her- und auf Dauer
stellen, gilt es im Folgenden zu rekonstruieren. Vorausgeschickt sei, dass
sich die Darstellung dieser empirischen Rekonstruktion an den vier in den

* Die Hospizakteure, das heit die Palliativfachkrifte und die ehrenamtlichen Hospizhel-
fer, werden dariiber hinaus, falls es notwendig ist, wahrend einer Begleitung unterstiitzt
zum einen durch Honorarkrdfte (Atemtherapeuten und Kunsttherapeuten) sowie durch
das Briickenteam, das mit der Palliativstation im stidtischen Krankenhaus Miinchen-
Harlaching kooperiert. In enger Zusammenarbeit mit dem ambulanten Hospizteam ko-
ordinieren sie die Aufnahme und die Entlassung der Patienten nach Hause bzw. auf die
Palliativstation.

' Der ambulante Hospizdienst des CHV erhielt im Jahr 2003 760 Anfragen, aus denen

sich 560 Begleitungen ergaben. Der iiberwiegende Teil dieser Patienten leidet an einer

Tumorerkrankung (83% im Jahr 2003, die iibrigen 17 % werden nicht naher benannt)

(CHV 2004: 9f).

Die Patienten und ihre Angehorigen werden in der Darstellung des Textes zusammen-

gefasst unter dem Begriff Klienten des Hospizdienstes. Der Begriff des Klienten wird

vom Hospizdienst selbst nicht angewendet, denn dann wiirden die Patienten und ihre

Angehérigen als Kunden angesprochen werden. Um das zu vermeiden, spricht man von

Patienten und ihren Angehérigen, und im konkreten Fall werden die Familiennamen der

Betroffenen genannt, um sich im Team auszutauschen. Ich bin mir der Schwierigkeit

des Begriffs ,Klient’ durchaus bewusst, werde ihn aber dennoch zur Vereinfachung der

Darstellung verwenden.
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vorherigen Kapiteln (vgl. Kap. 2.2 und Kap. 3) herausgearbeiteten Fragen
orientiert. Die ethnographische Beschreibung beginnt daher mit der Frage,
wie ein hospizlicher Raum durch die Akteursgruppen hergestellt wird (Kap.
4.1). Die Rekonstruktion folgt dann der Frage, wie sich die Wissensstruktur
in diesem Raum gestaltet (Kap. 4.2). AnschlieBend wird sich der Blick auf
die Rolle des Sterbenden richten, und darauf wie diese Rolle innerhalb der
institutionellen Ordnung ausgeﬁxllt wird (Kap. 4.3), um abschlleBend nach
der Rolle des Korpers wihrend einer Begleitung zu fragen (Kap. 4.4).%

4.1 Hospizlicher Raum

Die Begleitung eines Patienten findet an einem konkreten Ort statt. Orte
sind klar lokalisierbare und begrenzte Gebiete: bspw. ein Heim, ein Kran-
kenhaus, eine Palliativstation oder ein stationdres Hospiz. Eine Sterbebe-
gleitung findet jedoch nicht nur an einem Ort statt, sondefn.an mehrggn\
Orten: bspw werden auch vielfiltige Tatigkeiten im Hospizbiiro durchge-
fiihrt. Akteure, die an einer Begleitung mitwirken, findet man folgllch an_
unterschiedlichen Orten. Im zeitlichen Verlauf einer Begleitung konstltulert
sich durch die Einbeziehung unterschiedlicher Orte und die Beteiligun Jung ver-
schiedener Akteure ein Raum, der i in ein )1 standxgen Veranderungsprozess N
emgebaut ist und dadurch keine klaren Grenzen besitzt. Je nachdem wo yund
wie in einer Begleitung ein Akteur positioniert ist, durchschreitet er eine
unterschiedliche Anzahl verschiedener Orte. Worum es im Folgenden geht,
ist die Beschreibung des Raums in  Abhangigkeit von den in ihm posmomer-
ten Akteure.

% Fir die Darstellung des empirischen Materials wurde folgendes Vorgehen gewihlt: Das
empirische Material wird in kleinerer Schrift wiedergegeben. Bei den Beobachtungspro-
tokollen wird bei der Wiedergabe der Rede unterschieden zwischen ,,wortlicher Wie-
dergabe* und ,,sinngemiBer Wiedergabe” und vor der entsprechenden Passage (mit
,,wortlich® bzw. ,,sinngemiB*) vermerkt. Die Interviews wurden von mir selbst gefiihrt.
AuBerungen von mir in den Interviewtranskripten habe ich mit einem / fiir Interviewe-
rin abgekiirzt. Beobachtungsprotokolle und Interviewtranskripte werden durch die Kiir-
zel BP bzw. IT unterschieden, die am Ende einer Passage in der Zitationskennzeichnung
aufscheinen. Bei der Darstellung des Materials habe ich mich dariiber hinaus an das je-
weilige Geschlecht gehalten. Das bedeutet konkret: Lag ein Mann im Sterben, habe ich
ihn als Patienten bezeichnet. Hat eine Frau ehrenamtliche Tiatigkeiten iibernommen, ha-
be ich sie als Hospizhelferin bezgichnet. Allein beim Begriff der Palliativfachkraft bin
ich den Zwingen der Sprache gefolgt, indem ich nicht zwischen einem Mann und einer
Frau unterschieden habe. Hinter einer Palliativfachkraft kann daher sowohl ein Mann
als auch eine Frau stehen. SchlieBlich schreibe ich dort, wo ich Aussagen vom empiri-
schen Material abstrahiere bzw. iiber den konkreten Fall hinausgehe, von dem Patienten,
der Palliativfachkraft, dem Hospizhelfer. Hier sind selbstverstindlich beide Geschlech-
ter mitgemeint.
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4.1.1 Institutionelle Riickbindungen

Ein Raum konstltulert smh in d der. Zeit und an Orten. Es glbt Orte an denen
Dieser Ver]ésshchkelt mit welcher der Raum ambulanter Hosplzarbéi'f ;mf-
tritt, wird im Folgenden nachgegangen.

Hospizbiiro

Fester Ort im Raum ist das Hospizbiiro in zentraler Lage der Stadt, mit-An-
bindung an die offentlichen Verkehrsmittel. Es befindet sich im vierten
Stockwerk eines Wohn- und Geschéftshauses und besteht insbesondere aus
einem Sekretariat, den Biiros fiir die Geschiftsleitung, fiir die Verwaltungs-
und Offentlichkeitsarbeit sowie aus den Gemeinschaftsbiiros des Hospiz-
teams. Dariiber hmaus _befinden sich hier zwei grifiere Seminarrdume, die.
fur Bespréchuggen,NSupervmonen, Pausen des Hospizteams, Ausbnldyngsk
kurse de?]:fosplzhelfer sowie diverse Abendveranstaltun/genggnutzt werden.
Im HOSpleUI'Q herrscht ein Kommen und Gehen unterschledhcher Men-
schen. Das sind nebén den Hosplzakteuren auch solche, die sich iiber den
Hospizdienst informieren wollen oder eine konkrete Anfrage haben. Das
Hospizbiiro unterscheidet sich daher zunéchst nicht von einem anderen Bii-
ro. Hier liegen keine schwerstkranken Menschen, medizinisch-pflegerische
Gerite sind nicht vorhanden, Medikamente sind nicht zu sehen. Dergestalt
ist das Hospizbiiro zunichst em@sm Biiro, an dem entsprechende Hand-
lungen — wie regelmaBige Besprechungen B/tungs und Zahlreiche Tele-
fongespriche — ausgeﬁlhrt werden. Fin Hospizhelfer besucht diesen Ort,
wenn er einmal im Monat an Supervisionen oder an Fortbildungen teil-
nimmt und zu Gesprichen mit der Einsatzleitung vorbeikommt. Und den-
noch: Das Hospizbiiro ist auch mehr als nur ein Biiro. Es ist ein bestindig
changierender Raum, der yn,mcht nur als konkreter Ort Iiés\r@rﬂi\sﬁ
"""""""" veMAktemspersp/kn

ven. Die Bedeutung dleses Ortes sowohl fiir eine Palliativfachkraft als auch
fiir einen Hospizhelfer wird verstindlich, wenn man ihn in Beziehung zu
den Hausbesuchen setzt, die an anderen Orten stattfinden. In der Beziehung
dieses einen Ortes zu den stindig variierenden anderen Orten innerhalb des
Stadtgebiets schemt ‘die besondere Bedeutung auf, ‘die diesen Ort je nach
Akteursperspeknve zu mehr werden lasst als nur ein Biiro.

Zunichst zu der Perspektive eines Hospizhelfers: Eine Hospizhelferin
schildert auf die Frage, ob entstehende Schmerzen bei einer Begleitung fiir
sie eine problematische Situation innerhalb einer Begleitung darstellt:
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Hospizhelferin: Nein, dann wiirde ich die Patientin fragen, ah wenn sie wenn
sie groBe Schmerzen hat /I: ja/ ob ich mal mit unseren Leuten sprechen soll
/I: ja/ ob die da was tun kénnten /I: ja/ denn die sind ja auch Arzte ((unver-
stindlich)) schmerzstillenden Sachen und da, da hab ich iiberhaupt keine
Hemmungen, da wiird ich direkt sagen, kann ich da, aber fragen, ob ich mit
denen reden darf /I: ja/ und ob die was tun konnen fur sie, dass dann=da
wiird sofort an dem Tag oder am nichsten Tag wiirde jemand vom Hospiz
anrufen /I: ja/ wenn des so wire. (IT_23/0808-HH1/1)

Das Hospizbiiro ist fiir die Hospizhelferin ein Ort, an dem sich vor allem
professionelle Fachkrifte aufhalten. In der Gewissheit diese dort vorzufin-
den, sind Situationen wihrend einer Begleitung, die unter Umstanden her-
ausfordernd werden konnten, unproblematisch. Noch deutlicher formuliert
es eine weitere Hospizhelferin:

Hospizhelferin: Sterben ist sehr vielfaltig, sehr komplex und sehr gefihrlich
nach auBlen, kann gefihrlich sein, einfach weil es verschiedene Ansichten
gibt und da ist hier der Verein einschlieBlich der ambulanten Schwester, aber
des is fir mich-ich muss nie Entscheidungen treffen, geb ich des Medika-
ment mehr oder weniger, geb’ ich ihm mehr Essen, mehr Fliissigkeit oder
weniger, diese Entscheidungen muss ich alle nicht treffen, und die werden,
einerseits von wem auch immer vom Arzt oder von den Schwestern hier, des
sind sicher oft sehr sehr schwere Entscheidungen, die muss ich alle nicht
treffen, und des is sehr schwierig, ganz ein schwerer Punkt, dieses Netz hier
und ich geh nie aus dem Dach raus, und wenn’s nur ein bissl nausgeht, dann
sag ich Moment, ich ruf hier an die Schwester und die Einsatzleitung, aus
dem Dach geh ich nie raus. (IT_32/0402-HH2/2)

Sterbebegleitungen haben grundsitzlich das Potential gefihrlich zu werden.
Dieses Potential bricht auf, weil Entscheidungen getroffen werden miissen,
die so existenzielle Bereiche, wie bspw Medikamentenvergabe, Essen- und
Fliissigkeitszufuhr, betreffen. Fiir beide Hospizhelferinnen ist eine mogliche
Problemlage vor Ort eine, die sie weiterreichen konnen. Sie miissen keine
Entscheidungen treffen. Sobald das notwendig wird, wendet man sich als
HosWdas Hospizbiiro, wo ein ausgebildetes Fachpersonal diese
Themen und Entscheidungen iibernimmt. Das Hospizbiiro ist — wie die
zweite Hospizhelferin schildert — daher ein Dach, dessen Scﬁmlcht
verldsst. Die Anwesenheit professioneller Hoslnz;:mtarbelter im meletet
einem Hospizhelfer den Schutz, den er braucht um sich auf Begleltnngen
einlassen zu konnen.**

% Spohr schreibt hinsichtlich dieser Thematik: ,,Im stationiren und teilstationdren Bereich
sind sie [die Hospizhelfer; Anm. v. J.v.H.] in ein interdisziplindres Team eingebunden,
d.h. sie konnen sich jederzeit riickversichern, im ambulanten Dienst sind sie ,allein auf
sich gestellt’, konnen sich die Riickendeckung nur mittelbar verschaffen* (Spohr 2000:
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Der Palliativfachkraft fehlt ein solches Dach. Sie muss Entscheidungen
treffen iiber existenzielle Bereiche eines schwerstkranken Menschen, und da
sie sich in der Regel alleine zu den Klienten begibt, ist sie vor Ort zunichst
auf sich gestellt. In diesem Sinne ist sie schutzlos, wenn sie sich an andere
Orte begibt, um einen schwerstkranken Menschen zu begleiten. Welche
Relevanz hat dann fiir sie das Hospizbiiro? Zur Beantwortung der Frage ist
es erhellend, zum einen die wochentlichen Fallbesprechungen sowie zum
anderen die ebenfalls wochentlich stattfindenden Teamsupervisionen des
Hospizteams in Betracht zu ziehen. In den Fallbesprechungen werden die
Begleitungen innerhalb des Teams besprochen, vor allem diejenigen Beglei-
tungen, bei denen die involvierte Palliativfachkraft den Eindruck hat, dass
sie in irgendeiner Form problematisch sind. Es liegt im Ermessen der ein-
zelnen Palliativfachkraft, ob sie die jeweilige Begleitung innerhalb des
Teams besprechen mochte oder nicht. Hierfiir sitzt das Team im Kreis, in
der M1tte 1st eme Kerze angezundet und dxe Besprech@g, megmnt damn;

sie innerlich beschaﬁ1gt sind, wie sie blsher den Tag gesjalte.t haben An-
schlieBend werden die Patienten erwihnt, die in der letzten Woche gestor-
ben sind. Erst nach dieser Eingangsphase werden die — falls vorhandenen —
problematischen Begleitungen besprochen und/oder was dariiber hinaus
vom Team organisatorisch ausgehandelt werden muss. Welche Bedeutung
diese Besprechungen fiir das Team hat, schildert eine Palliativfachkraft:

Palliativfachkraft: Wir haben immer wieder und es gibt Zeiten, da da merken
wir, wir sehnen uns danach, ‘ne Besprechung, ‘ne Teambesprechung zu
ham, wo niemand von auBlen kommt, wo wir allein mal unter uns sind /I: ja,
das habt ihr auch gesagt/ des is, das kann mer, ich ka-ich kann’s nich mal
genau greifen, woran’s liegt /I: mhmy/ aber des, des ham mer durch die Bank
durch immer wieder dieses Bediirfnis, des kommt ja die Briicke dazu, es
kommt das Hospiz dazu, es kommen die Therapeuten kommen mit dazu, es
gibt ja des social ((unverstindlich)) es gibt Hospitanten, die wir ham, du bist
mit dazu und ich denke, dass mer vielleicht mittlerweile nur noch zwei drei
Mal im Jahr ham, wo keiner von auBlen dazukommt, das war der neue Vor-
stand, der kam auch mit dazu, der hat sich vorgestellt. (IT_21/2121-
PFmp1/4)

,Unter uns sein’ ist ein Bediirfnis, das nach der Auffassung dieser Palhatlv-
fachkrﬁﬁ im gCSmntenTcam vorherrscht Dies gilt auch fiir die wochentli-

351). Diese Argumentation stiitzt sich auf dic Annahme, dass getrennte Orte unmittelbar
eine Distanz zwischen den professionellen Mitarbeitemn und den Hospizhelfern schaf-
fen. Innerhalb einer solchen Argumentation kann deshalb — metaphorisch gesprochen -
nicht das iiber den Ort hinausweisende Dach wahrgenommen werden, das den Hospiz-
helfern auch an einem anderen Ort den Schutz bietet, den sie als Laien bendtigen.
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chen Teamsupervisionen, bei denen Personen auBlerhalb des Teams nicht
erwiinscht sind, denn ,,wir ham gemerkt, wir miissen dringend iiber unser
Team reden /I: mhm/ wie wir zusammenarbeiten und was da im Einzelnen
auch gelaufen is“ (IT_21/2121-PFmp1/4).

Aber was ist es, was die Palliativfachkraft nicht erkliren kann, was — so
ihre Darstellung — jeder im Team erfdhrt und doch so schwer zu greifen
scheint? Weshalb existiert das Bediirfnis, ,Leute von aullen’ fiir eine Zeit
nicht mehr in das Team herein zu lassen? Fallbesprechungen ermoglichen
es, iiber Entscheidungen, die vor Ort beim Patienten gewohnlich ohne Kol-
legen getroffen wurden oder werden miissen, in einem institutionell abgesi-
cherten Rahmen zu sprechen. In der Auseinandersetzung mit den Kollegen
konnen Entscheidungen gestiitzt oder — zunéchst gefahrlos, weil nicht kon-
kret vor Ort — kritisch beleuchtet werden. Daher ist es von besonderer Be-
deutung, dass das Team — unterstiitzt durch die Supervisionen — funktio-
niert, denn das Team bietet die Absicherung, die man braucht,-um w1eder
alleine an fremde Orte gehen zu kénnen. Das Hospizbiiro ist dann weniger
ein Dach als vielmehr eine Riickzugsméglichkeit zu den Kollegen, denen es
dhnlich ergeht wie einem selbst. Dies umso mehr, als auch die Palliativfach-
kraft als professionell ausgebildete Hospizbegleiterin, die tagtaglich mit
Sterben und Tod konfrontiert ist, immer wieder Situationen und Begegnun-
gen erlebt, die sie emotional beriithren — sei es bspw. weil ein Tod unerwar-
tet eintritt oder weil der Patient in irgendeiner Form bekannt ist. Die zu tref-
fenden Entscheidungen gepaart mit der im Bereich von Sterben und Tod zu
bewaltlgenden Emotionalitit” erklart das Bediirfnis im Hospizteam, ,unter
uns’ sein zu wollen. Denn hiermit wird Intimitit betont, die stets ,,Konnota-
tionen von Nihe und Verletzlichkeit” (Rossler 2001: 17) in sich trigt und
die dann gestort wird, wenn Personen an den Besprechungen beteiligt sind,
die nicht zu diesem intimen Kreis gehoren. Die Relevanz solcher intimen
Besprechungen fiir eine Begleitung vor Ort wird dann deutlich, wenn man
davon ausgeht, dass eine ,.,emotionale Dissonanz*, und das ist eine ,,Tren-

% Ebenso schreibt Kirschner fiir die Mitarbeiter eines Hospizes: ,,Gerade die letzte Le-
bensphase eines Menschen ist oft fiir alle Beteiligten von besonderer Intensitit und
Emotionalitit, wodurch enorme Kapazititen fiir tiefe Erlebnisse sowohl positiver als
auch negativer Art entstehen* (Kirschner 1996: 83). Siehe hierzu auch Pfeffer (1998:
72ff). Wahrend die ambulanten Hospizdienste durch eine ,geographische Distanz’ zu
den Patienten gekennzeichnet sind, ist diese in den stationdren Hospizen durch die Be-
gegnung an einem Ort nicht gegeben. Diese Distanz wird dariber hinaus noch dadurch
verkleinert, dass innerhalb des Gebaudes eme?ﬂtﬁlzes eine wohnhche Atmosphare
geschaffen wird, in dem Riume ,allen (Patienten, Angehérigen, Beschiftigten) offen“'
(ebd.: 56) stehen, so dass womdglich in einem stationiren Hospiz eine Nihe-Distanz-
Problematik in emotionaler Hinsicht weit schirfer zutage tntt als in emem ambulanten
Hospizdienst.
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nung von Darstellung und Gefiihl* (Hochschild 1990: 99f), von dem profes-
sionellen Hospizakteur gegeniiber dem Patienten und seinen Angehdorigen
aufrechterhalten werden muss. Oder anders formuliert: Eigene Emotionen
miissen vor den Klienten zuriickgehalten werden. Die Besprechungen ohne
eine fremde Person in einem ,,geschiitzten Rahmen* (IT_21/2121-PFmp1/4)
— wie sich die Palliativfachkraft weiter ausdriickt — ermoglichen es dann,
diese Trennung aufzuheben. Geﬁ1hle k,onnen W Unsmhg:rhelten
aufgedeckt werden.

Verstandlich werden nun auch die unterschiedlichen Rhetoriken, die die-
se Akteursgruppen — Hospizhelfer und Palliativfachkrifte — pflegen, wenn
sie nicht beim Patienten vor Ort sind, sondern sich in der ,,Hinterregion*
(Goffman 1997: 100ff) aufhalten, dort wo eine Darstellung vor dem Patien-
ten und den Angehdérigen nicht notwendig ist. In dieser Hinterregion wird
vom Hospizteam das ,Witze machen’ iiber Situationen und situative Hand-
lungen, die sich auf Sterben und Tod beziehen, gepflegt. Mir als AuBBenste-
hende werden diese Witze begleitend kommentiert, weil immer die Angst
besteht, dass diese Witze falsch verstanden werden k('innten Dieses , Witze
tionale Dissonanz zu iiberwinden. Anders verhilt es sich mit den Hosplzhel-
fern. Im Gegensatz zu den Palliativfachkriften pflegen Hospizhelfer ein
1deallslerend-vcrklarende Sprache hinsichtlich Sterben m
schheth’h ist eine Begleltung aus /hmrl’erspektwg wemger ein Entschel-
einer bestlmmten Lebensphase zu bearbelten96 und ist - so wire die hleraus
zu schlieBende Vermutung — bspw. auch in den, im Hospizbiiro stattfinden-
den, Supervisionen der Hospizhelfer thematisch zu bewiltigen.

Alles in allem verweisen die Relevanzstrukturen der Hospizakteure — hier
die Entscheidungsprobleme der Palliativfachkraft, dort das Sinnproblem des
Hospizhelfers — darauf, dass Erlebnisse wihrend ein terbebegleitung
mter%x@ﬁwahgemm%‘@bn daTxErﬁhvtextelﬁiziflungcn wihrend
einer Begleitung entsp;ccherﬁ ﬁse:—Relevgzsetzxmgen /anschlussfah/lg ]
&mchf werden Die Aushandlung mit den Kollegen iiber unsichere Situa-
tionen sowie die Hinwendung eines Hospizhelfers an die Professionellen
dient vor diesem Hintergrund jeweils der Vergewisserung, wie die Wirk-
lichkeit an einem andern Ort, der zunichst nicht primar hospizlich auszu-
weisen ist, als hospizlich ausgedeutet werden kann und muss. Einerlei da-

% 7Zur Sinnsuche siehe bspw. Spiegler (1997: 85) oder auch Rudolph, die betont, dass in
den von ihr gefiihrten Interviews mit Hospizhelferinnen auch immer wieder anklang,
,,daB durch das ehrenamtliche Engagement eine Antwort auf die Sinnfrage gesucht wird
(...)* (Rudolph 2000: 309).
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her, ob das Hospizbiiro als Dach oder als Riickzugsmoglichkeit verstanden
wird, das Biiro fungiert beide Male als institutionelle Riickbindung der
Wirklichkeit vor Ort an das Hospizbiiro und legitimiert in letzter Konse-
quenz die soziale Praxis wihrend einer Begleitung.

Jahresgedenkfeier

Einmal im Jahr wird vom Hospizdienst eine Trauerfeier fiir die Angehorigen
veranstaltet, die i im vergangen Jahr einen Menschen verloren haben. Dieses
Ereignis findetan einem ausgesuchten Veranstaltungsort, nicht im Biiro.
statt. In der Mitte des Veranstaltungsraums steht auf einer quadratlschen
Sandflache ein Baum ohne Blitter, an dessen Zweigen Glasschmuck héngt.
Auf der Sandflache ist eine Sonnenuhr zu sehen. Das Motto der diesjahrigen
Trauerfeier ist ,Zeit’, und Texte sowie Lieder greifen dieses Motto auf. Die
Stuhlreihen fiir die Angehorigen sind kreisrund um diesen Mittelpunkt an-
geordnet. Auf einem Lesepult liegt ein groBes Buch, in dem die Namen der
Verstorbenen des letzten Jahres eingedruckt wurden. Die Veranstaltung
wird musikalisch begleitet. Nach einer vorab festgelegten Reihenfolge wer-
den unterschiedliche Texte gelesen, Lieder gesungen, Musik gehort. Als
Hohepunkt der Feier ziindet jeder der Anwesenden eine Kerze an. Die Ker-
zen werden auf die Sandflache um den Baum herum gestellt. Nach der Feier
wird Brot und Wein angeboten und die Aufforderung adressiert, miteinan-
der ins Gesprich zu kommen. Insgesamt zeichnet sich die Feier durch Sym-
bole (bspw. Aufzeichnung der Namen der VerstorBencn in einerm extra,hle\‘
fiir angelegten Buch) und durch ritualisiertes Verhalten (bspw. vorab festge-
legte und eingehaltene Abfolge von Liedern und Texten) aus.

Wie lasst sich eine solche Trauerfeier sinnvoll deuten? PFEFFER hat in ih-
rer Untersuchung iiber ein stationdres Hospiz das ebenfalls einmal jﬁhrlich
stattfindende Hospiz-Fest beschrieben, das zwei Ziele verfolgt: Zum einen
will das Hospiz durch das Fest Spenden akquirieren und zum anderen ist das
wesentlichere Ziel, Hospizarbeit der Bevolkerung, die mit der Idee ,Hospiz’
wenig vertraut ist, niher zu bringen.”” Damit sind wesentliche Unterschiede
zur Trauerfeier markiert, denn zur Feier kommen vorwiegend die Hinter-
bliebenen. Der Kreis der Giste ist beschrankt. Der Unterschied dieser Ver-
anstaltungen liegt in der explizit ausgewiesenen Feier des ambulanten Hos-

%7 Pfeffer schreibt hierzu: ,Das Hospiz und seine Zielsetzung bekannter zu machen,
bedeutet die Zahl der potentiellen Gaste zu erhohen, unter Umstinden weitere Spenden-
ressourcen auszuschopfen und kommt der Intention der im Hospiz aktiven Personen
entgegen, den speziellen Umgang mit und ein Bild von Sterben und Tod im Hospiz dar-
zustellen* (Pfeffer 1998: 163).
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pizdienstes im Vergleich zum Hospiz-Fest, das von PFEFFER beschrieben
wird. Wihrend eine Feier geplant und durchorganisiert ist, lebt ein Fest von
der Spontaneitit der Akteure.”®

~ Jenseits einer solchen Deutung, an welchen typischen Kriterien sich diese
Veranstaltung als Feier ausweisen liele, liegt aber mein Interesse in der
Verortung einer solchen Veranstaltung innerhalb der institutionellen Ver-
hiltnisse des ambulanten Hospizdienstes. Der Hospizdienst selbst schreibt
hierzu:

»Wie jedes Jahr gab die Feier Anlass fiir haupt- und ehrenamtliche Helfer,
schriftlich und telefonisch mit den Hinterbliebenen in Kontakt zu treten, das
Vergangene zu bedenken und im Abstand — der ja fiir die einzelnen ganz un-
terschiedlich ist — das Erlebte zu wiirdigen. Fiir alle Beteiligten ist das mit
Anstrengungen verbunden, aber auch nicht selten mit groBer innerer Berei-
cherung. Allzu schnell verliert sich fiir die Mitarbeiter ansonsten die Verbin-
dung. Gerade da, wo wir nicht an einer Beerdingung oder Trauerfeier teil-
nehmen konnten, ist es eine Wommdle Beglelteten im Rahmen dxeseLF eier
zu verabschleden « (CHV 2004: 28)

Der Blick hlnsxchthch der Trauerfeier ist mcht auf dle Angehongen gerich-

herzustellen zu den Hinterbliebenen. Weil man nicht, wie bspw. in einem
stationdren Hospiz oder in einer Klinik, an einemrOrt ist, sondem _JE,BC-
gleitungen an andéren Orten stattfinden;, bendtigt man. auch im Ruch’
noch einmal eine Iatente- institutionelle Ruckbmdung, um di¢ dﬁr/ghgeﬁxhne
Be ngeltungen als hospzzlzche abzuschheBen Oder anders formuliert: Der

%8 Siehe hierzu auch die Ausfiihrungen von Pfeffer, die in ihrem Exkurs iiber die soziolo-
gische Bedeutung von Fest und Feier Hinweise innerhalb der Literatur wie folgt zu-
sammenfasst: ,,Feierliches Verhalten sei geprigt von Ruhe, Besinnlichkeit, Kontempla-
tion und stehe damit im Gegensatz zum ausgelassenen Verhalten wahrend eines Festes.
Es bestiinden genaue Vorstellungen dariiber, was einer Feier angemessen sei. Diese
Vorstellungen bezégen sich auf das Verhalten, die Kleidung und den Ablauf der Feier.
VerstoBe gegen diese Vorstellungen wiirden sensibel wahrgenommen und sanktioniert.*
(Pfeffer 1998: 165)

Hingegen ist es in stationdren Einrichtungen (ausgenommen sind hier die Khmken)
tiblich, dass der Abschied des Sterbenden aus der sozialen Gemeinschaft durch entspre-
chende Trauerrituale vor Ort und im Beisein des Toten durchgefiihrt wird. Die Hand-
lungen, die die Akteure wahrend dieses Abschieds vollziehen, zielen insbesondere auf
das Herrichten des Toten, wodurch der Ubergang von einer lebenden zu einer toten Per-
son auch am Korper symbolisch manifestiert wird. Zu einer Beschreibung der Ausglie-
derung des Patienten aus der sozialen Gemeinschaft in einer stationdren Einrichtung und
einer Palliativstation siche DreBke (2005: 205ff) und Pfeffer (2005a: 309ff), in einem
Altenheim siehe Salis Gross (2001: 250fF).



120. ZUR EMPIRISCHEN REKONSTRUKTION

Rahmen, in dem die Feier ausgewiesen ist, ist eindeutig ein hospizlicher,
und als solcher dokumentiert er ein letztes Mal, wie die vergangenen Beglei-
tungen zu verstehen sind: vor allem und vorwiegend als Hospizbegleitun-
gen.

Rekapituliert man die bisherigen Ausfiihrungen, dann ldsst sich bereits
jetzt vermuten, dass eine der grundlegenden Schwierigkeiten ambulanter
"Hospizarbeit darin besteht, Handlungen an einem bis dahin mcht-hosplz-‘

lichen Ort in einem hospzzlzchen Kontext zu verorten. Das bedeutet weiter,
*dass Hosplzakteure nicht in einer vorgegebenen definierten Situation agie-
ren, sondern eine solche Situationsdefinition erst noch schaffen und sich
dieser dann bestidndig — und darauf verweisen die institutionellen Riickbin-
dungen — vergewissern miissen.

4.1.2 Bewegungen im Raum

Der Begriff ,ambulant’, vom lateinischen Begriff ,ambulare’, meint, dass
jemand umhergeht. SchlieBlich konstituiert sich der hospizliche Raum nicht
nur im Hospizbiiro oder wihrend der Jahresgedenkfeier, sondern auch noch
an einer Vielzahl variierender Orte — vor allem beim Patienten zu Hause.
Eine geographische Distanz zwischen den Orten ist fiir das Hospizteam,
zumal der Ort noch innerhalb des Stadtgebietes liegt, kein Grund eine Be-
gleitung abzulehnen. Anfragen, die aulerhalb des Stadtgebietes liegen, wer-
den in der Regel auf andere Hospizdienste verwiesen. Die Pall/lanyfac hkraft
ist daher — mit den offentlichen Verkehrsmitteln oder mit einem eigenen
Auto — bestandlg unterwegs, um eine Beglextung vor Ort zu kQQrdlmeren
Die Wegzeiten konnen lang sein und Hausbesuche sind vor allem augh eine
Frage der Orgamsatxon Wihrend die Stadtgréenze mehr oder weniger das
Einsatzgebiet der Palliativfachkraft eingrenzt, ist es fiir den Hospizhelfer
eine jeweils individuelle Entscheidung, in welcher geographischen Reich-
weite yon seinem Zuhause er bereit ist, eine Begleitung anzunehmen oder
nicht.'® Das kann von der Mobilitit des Hospizhelfers abhangen ebéfiso —
wie sich ein Hospizhelfer ausdriickt — vom ,Wirkungsgrad’:

Hospizhelfer: Ich bin zwei Stunden da und brauche zwei Stunden fiir Hin-
und Riickreise, nicht, das is, der Wirkungsgrad ist nicht so besonders gut,
deshalb bin ich auch interessiert im nahen Umfeld des zu machen. (IT_32/
0402-HH2/2)

'% Dann ist jedoch eine Entscheidung durch das Hospizteam bereits dariiber gefallen, ob
eine Begleitung vom Hospizteam angenommen wurde oder nicht, so dass eine Anfrage
einer Palliativfachkraft bei einem Hospizhelfer immer schon innerhalb des Stadtgebietes

liegt.
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Jenseits dieser geographischen Einschrinkungen, die zu Beginn einer An-
frage festgelegt werden, ergeben sich noch ganz andere Ent- und Begren-
zungen des Raums. Das hingt davon ab, wer sich zu welchem Zeitpunkt
“zwischen den Orten bewegt, und welche Orte zur Konstitution eines hospiz-
lichen Raums in Betracht kommen. Verfolgen wir die Bewegungen der un-
terschiedlichen Akteure zu den Orten.

Bewegungen der Hospizakteure

Wihrend einer Fahrt zu einem Hausbesuch zeigt eine Palliativfachkraft im-
mer wieder aus dem Autofenster, um zu schildern, dass sie auch hier und
dort einen Patienten oder eine Patientin betreut hat. Sie erklart, dass im
HOSplZdlCnSt das Credo gilt: ,Leichen pflastern unseren ‘Weg’, worin smh
¢ine zeitlichie Dimension der individuellen ‘Wahmehmung des hospizlichen
Raums ausdriickt. Der Raum | setzt sich zusammen aus den gegenwirtigen
Begleitungen sowie . ‘aus den’ vergangenen, derg:n_ Ermnerung an Gebaduden
und Stadtteilen haften bleibt. Das immer dichter werdende Netz bereits ver-
gangener Begleitungen strukturiert den Raum durch Erinnerungen. Erfah-
rungen Uberlagern die Orte, an denen sich sowohl die hauptamtlichen als
auch die ehrenamtlichen Hospizmitarbeiter bewegen. Aber jeder nimmt den
Raum anders wahr, weil er sich je nach Erfahrung und nach Anzahl der Be-
gleitungen in die eine oder andere Richtung ausdehnt. Em wesentlicher Un-
terschied ergibt sich zwischen einer Palliativfachkraft {ind elriéﬂtl)splzhel-
fer VQLaIIenThﬁjcfﬂmh défmi der BegTemTrTgE’ Ein Hosfﬁih/lfer
be gleitet in der Regel einen Pafienten mit semm%gehon gen, wihrend eine
Palliativfachkraft eine Vielzahl an Patienten parallel betreut — nach der An~
gabe einer Palliativfachkraft etwa 7 bis 22 Falle zur selben Zeit. Der Raum
ist aus der Perspektive eines Hospizhelfers zum aktuellen Zeitpunkt stets auf
einen Patienten begrenzt, wihrend er aus der Perspektive einer Palliativ-
fachkraft breit gefichert ist in dem Sinne, dass sie in unterschiedlichen Be-
gleitungen involviert ist. Jede dieser Begleitungen setzt sich aus verschiede-
nen Akteuren zusammen, findet an anderen Orten statt, ist anders thematisch
ausgerichtet.

Ein weiterer Unterschied in der Perspektive einer Palliativfachkraft und
eines Hospizhelfers auf den hospizlichen Raum ergibt sich hinsichtlich der
institutionellen Grenzziehungen. Fiir. eine Pallzatzyfachkrgft ist das (vor-.
iibergehende) Ende einer Begleitung in der Regel dann erreicht, wenn der
Patient sich dafiir entscheidet, dass er dauerhaft in ein anderes institutio-
nelles Geflige eintritt, weil er bspw. in eine Rehabilitationsklinik mochte
oder eine Einweisung auf die Palliativstation notwendig ist. In dem Mo-
ment, in dem der Patient in diese andere Institution eintritt, hort fiir die Pal-
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liativfachkraft der Auftrag auf. Entscheidungskompetenzen und Hand-
lungsbefugnisse liegen nun bei den Akteuren innerhalb der neuen Insti-
tution. Wenn es sich um einen voriibergehenden Aufenthalt handelt mit der
Aussicht, dass der Patient wieder nach Hause kommt, wird die Palliativfach-
kraft zumeist noch telefonisch Kontakt halten, um dann wieder einzusteigen,
wenn der Patient erneut aus der Institution austritt. Wenn hingegen ein Pa-
tient sich entscheidet zuriick in die Klinik zu gehen, weil die Schmerzen un-
ertraglich sind, und er hofft, dass seine Schmerzen dort behandelbar sind,
kann die Palliativfachkraft noch den Vorschlag unterbreiten, den palliativ-
medizinischen Konsiliardienst der Klinik einzuschalten. Aber: Die Palliativ-
fachkraft kann dies nur vorschlagen, der Auftrag selbst muss von der ent-
sprechenden klinischen Abteilung gegeben werden. Die G@zen des hos-
pizlichen Raums fiir eine Palliativfachkraft sind dort gezogen, wo. andere in-
stitutionelle Verhaltmsse beginnen. Punktuelle Uberschneldungen treten
auf, weil eine - Palliativfachkraft bestrebt sein wird, dass ein institutioneller
Wechsel — von einem Zuhause in die Klinik oder auch auf die Palliativ-
station, oder umgekehrt: von der Klinik nach Hause — moglichst reibungslos
verlduft, weshalb die Palliativfachkraft den Patienten bereits vor einer Ent-
lassung nach Hause in der Klinik oder auf der Palliativstation aufsucht, um
ihn kennen zu lernen und mégliche vorbereitende MaBnahmen im Zuhause
des Patienten durchzufithren. Und ein nebeneinander institutioneller Raume
ist moglich, wenn ein Patient zu Hause vom Hospizdienst betreut wird und
sich parallel dazu, bspw fir Chemotherapien, in die Klinik begibt. Anders_
verhalt es sich bei emem Hosplzhelfer Er bej/eltet den Patlw in der Re—

ent sich emer/andgren Instltutlon uherglbt “sondern die Begrmtulgﬂes Hos-
plzhelfers SEtt sich auch dort | fort, wo die Begleitung der Palhatmfas;hkraﬁ
aufhort.  -—

Diese unterschiedlichen Raumgrenzen — je nachdem, ob es sich um eine
Palliativfachkraft oder einen Hospizhelfer handelt — hingen von der Funk-
tion eines Akteurs ab, die er wihrend einer Begleitung einnimmt. Eine Pal-
liativfachkraft verstanden als Professionelle, die Entscheidungen im Sinne
des Patienten ausfiihrt, kann und muss sich dann zuriickziehen, wenn sie den
Patienten in einer anderen betreuenden Institution wei, und wenn die Be-
treuung durch andere professionelle Akteure durchgefiihrt wird. Die Pal-
liativfachkraft ist daher durch andere Professionelle austauschbar, auch
wenn der mst1tut1onelle Hmtergmnd, und folglich der Wlssenshonzont als.
Ecofessm‘@erfetwa als Palkiativfachkraft oder als Klinikarzt), ein-jeweils—_
anderer ist. Die Hosplzhelfer hingegen — so driickt sich eine Palliativ-
fachkraft aus — ,,smd einfach Mitmenschen, die da sind“ (IT_22/1110-Pfsa
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1/2). In dieser Funktion, dem Patienten und seinen Angehérigen ein mit-
menschlicher Begleiter zu sein, hat der Hospizhelfer einen kaum allgemein
definierbaren Aufirag (auch wenn er im konkreten Fall definier- und ver-
handelbar ist, wie bspw. durch die Uberwachung der Medikamenten-
einnahme). Eine Hospizhelferin formuliert es so:

Hospizhelferin: Ja gut aber vorher, aber vorher steht doch seine Bereitschaft
‘ne Arbeit zu leisten und dafiir kein Geld zu kriegen, des is doch schon, so
fangt’s schon mal an und dann, dann jeder, das was er kann einbringen, der
eine kann gut abwaschen, der andere verkauft die Autos oder so, ne, des oder
was halt nétig ist, ne, oder was er erkennt, was nétig is, und wenn das mit
seinen Fahigkeiten {ibereinstimmt, dann macht er das dann, also irgendwie in
der Richtung wiird ich’s formulieren wollen. (IT_32/0402-HH2/2)

Und eine andere Hospizhelferin beschreibt noch allgemeiner:

Hospizhelferin: Des is ja grad, denk ich auch, unser Plus, dass wir also ein
breites Spektrum einfach menschlicher dh Fahigkeiten mitbringen. (IT_32/
0402-HH2/2)

dorthin’ mltzugehen wo der Patient hingeht. Ein Kontakt wird nicht ab-
gebrochen. Als Mltmensch der 51ch liber d1e Zeit hmweg dem Patl/men

‘tauschbar bzw. nicht ; ohne weltereg___awuschbar So ist die Bezie-
hung des Hospizhelfers zum Panenten und zu seinen Angehérigen durch
Emmahg/élt die der Palhatlvfachkyzﬁ durch Austauschby(elt gekenn-
zeichnet. = R

Allgemein formuliert heiBt das, dass die soziale Beziehung zwischen Pa-
tient und prafessionellem Hyzzmztarbetter konstituiert wird durch einen
spezlﬁschen Ausschnitt, insofern der Patient ein schwerstkranker Mensch
ist. Die Beziehung wird durch den Relevanzbereich der Herstellung einer
hosplzhchen Sterbebegleitung determiniert. Die Beziehung zwischen Patient

izhelfer hingegen ist durch Diffusitdt geprdgt, bei dem keine kon-
kreten ng’aﬁﬁu;lgen an den anderen gench[e{gv:'grdke—/nso dass der Hand-
lungsspielraum, in dem sich diese Beziehung konstituiert, keine eindeutig

vorgegebenen Grenzen besitzt.

"% Die Beschreibungen decken sich mit denen in der Hospizliteratur vorfindbaren Ausfiih-
rungen iiber ehrenamtliche Hospizarbeit. Student bezeichnet sie bspw. als ,Fachleute
fiirs Alltagliche” (Student 1997: 39), wodurch die Integration des Sterbenden in der Ge-
sellschaft gestirkt werden soll. Siehe hierzu auch Dahms (1999: 31 f1).
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Bewegungen des Patienten

Nicht nur die Hospizakteure, auch der Patient bewegt sich zu unter-
schiedlichen Orten. Denn nicht immer ist ein Sterben zu Hause méglich. Zu
Beginn einer Begleitung muss daher zweierlei mit dem Patienten geklart
werden: Erstens die Frage, ob der Patient tatsdchlich zu Hause bleiben
mdochte, und zweitens die Frage, wo er hin will, falls eine Begleitung zu
Hause, aus welchen Griinden auch immer, nicht mehr méglich ist. Zwei
Orte kommen im Wesentlichen als solche Orte in Frage, auf die ausge-
wichen werden kann. Das ist zum einen die Palliativstation, zum anderen
die Klinik. Damit ist der Radius, in dem der Patient sich bewegt, begrenzt.
In der Regel will ein Patient auf die Palliativstation, nur gelegentlich wird
eine Einweisung in die Klinik bevorzugt. Der Ort, auf den ausgewichen
wird, wird jedoch erst Thema, nachdem entschieden ist, dass der Patient ein
Sterben zu Hause favorisiert. Erst dann wird ermittelt, wo der Patient not-
falls hinwechseln mochte.

Patientin (sinngemaf): ,Ich wire froh, wenn es schnell geht. Ich will in je-
dem Fall nie wieder in dieses Krankenhaus.* Palliativfachkraft (sinngemaf):
,»Ich verspreche, dass das nicht passieren wird.“ (BP_21/2104)

Dieser Ort, auf den ausgewichen wird, kann aus unterschiedlichen Griinden
in die Planung einer Begleitung einbezogen werden.

Palliativfachkraft an die Angehérigen gerichtet (sinngemiB8): ,.Es ist auch die
Frage, was Sie aushalten konnen. Aber es gibt immer auch die Méglichkeit
der Einweisung in eine Palliativstation und das geht dann innerhalb von zwei
oder drei Tagen.“ (BP_11/2304)

Dass ein Patient Zuhause sterben kann, miissen die Angehorigen mittragen.
Konnen si€ das nicht, weil sie ‘bspw. an ihre korperlichen und psychischen
Grenzen kommen, kann eine Palliativstation oder eine Klinik auch fiir sie
bedeutsam werden. Wiahrend ein solcher Ort fiir den Patienten zweite Wahl
ist, wird er zu einer méglichen oder tatsichlichen Entlastung fiir die Ange-
horigen, und der Wechsel des Patienten von einem Orf zum anderen kann
innerhalb kurzer Zeit realisiert werden.

Einen andern Ort in die Planung einzubeziehen, kann noch weitere Griin-
de haben. Eine Palliativfachkraft erzahlt iber die Schwierigkeiten hinsicht-
lich der Medikamentenvergabe Zuhause:

Palliativfachkraft: Wenn du so was ausprobierst, dann versuchste ein Medi-
kament, dann musst’n paar Tag warten /I: hm/ ob des jetzt anschligt, jetzt
sichst des funktioniert nicht, dann musst wieder zum Hausarzt gehn, musst’n
anders verordnen lassen und da kriegst halt dann unter Umstinden auch
Schwierigkeiten mit dem Hausarzt, weil der nicht stindig was Neues verord-
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nen soll, ja (.) und des is’n miihsames Geschift und man verliert unendlich
viel Zeit, ja /I: hm/ dhm also wenn die Einstellun:g vor-von vornherein sich
als vermutlich schwierig erweisen wird /I: hn/ dann is es am sinnvollsten;
das auf’ner Palliativstation zu machen, weil man enorm viel Zeit spart, j ja,
dann hast in ein bis zwei Wochen hast den kompletten Plan und kannst Zu-
hause dann anpassen, entsprechend ja wenn du aber bei null anfingst, hm,
1s erst mal dle Frage w1e die Leute drauf ansprechen. (IT_22/1109-PFmp1/3)

Etwas weiter unten im Gesprach féhrt die Palliativfachkraft fort:

Palliativfachkraft: Dann is mir oft lieber die Palliativstation, um halt (.) den
Gewinn, den si¢ aus’ner guten Einstellung haben, von der Zeit her zu ver-
langern, ja /I: mhm/ also ich mein, wenn ich vier Wochen brauch, um in et-
wa hinzukommen und das Ganze in zehn Tagen haben kann, ham die Leut ja
scho fast wieder zweieinhalb Wochen Lebensqualitit gewonnen ja und des is
mir auch wichtig, ja. (IT_22/1109-PFmp1/3)

Die Palliativfachkraft spncht hier mehrere Punkte an: Zunichst die Abhén-
gigkeit vom Arzt, weil sie sich mit ihm koordinieren muss, und er. selbst
wieder in einer Abhanglgkelt steht, weil er nicht standig ein neues Medika-
ment verordnen darf. Der Ort Zuhause ist in ein Netz von Abhéngigkeiten
eingelassen, so dass die Palliativfachkraft nicht stindig so agieren kann, wie
sie es letztendlich mochte. Thr Handeln ist determiniert. Die Folge hieraus
ist die Zeit, die nicht eingespart werden kann. Ze‘t geht verloren fiir einen
schwerstkranken Patienten, aber Lebensqualitit in der verbleibenden Zeit ist
ein kostbares Gut. Daher kann ein voriibergehender Aufenthalt auf einer
Palliativstation mehr Tage mit einer entsprechenden Lebensqualitit bedeu-
ten, als wenn man den Patienten zu Hause behandeln wiirde, wo bspw. eine
entsprechende Schmerzeinstellung nur miithsam aufgrund der eben beschrie-
benen Abhingigkeiten vorangehen wiirde. Hinter diesem Rechenexempel
der Palliativfachkraft, das die Lebensqualitit als Ergebnis im Blick hat, steht
der Zustand des Patienten, der auf diese Weise wesentlich mitbestimmt, an
welchem Ort der Patient sich aufhilt.

Der Ort des Sterbens héngt daher nicht allein von den Relevanzen des
Patlenten?ﬂi{uth wen diese im Vorae*rgmncf stehen. Auch die Angehéri-
gen, der kérperliche Zustand des Patienten sowie die mit einem Ort verbun-
denen Handlungsméglichkeiten einer Palliativfachkraft entscheiden dariiber,
an welchem Ort der Patient sich wihrend einer Begleitung befindet. Ein
nach hospizlichen Kriterien errichteter Raum unterliegt daher einem inter-
sub]ektzven Aushandlungsprozess an.dem Akteu;emnterschl_edhche r Prave-
nienz beteiligt “sind, die wiederum nach je eigenen Relevanzen handeln. Je
nachdem aber an welchém Ort ein Patient begleitet wird, werden unter-
schiedliche Akteure involviert sein (bspw. eine Palliativfachkraft und/oder
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ein Hospizhelfer) und wird die Begleitung anders gestaltet werden, so dass
der hospizliche Raum sich je nach Akteurstypen und je nach Orten auf un-
terschiedliche Art und Weise konstituiert. Dies beriicksichtigend muss eine
Palliativfachkraft vorausschauend wihrend einer Begleitung agieren. Die
Aushandlung iiber die Orte des Sterbens verweist daher auf das Wissen ei-
ner Palliativfachkraft, dass eine hospizliche Wirklichkeit vor Ort, an dem

Handlungen unterschiedlicher Akteure stattfinden, aus welchen konkreten
Griinden auch immer jederzeit briichig werden kann.

4.1.3 Begegnungen im Raum

Das Zuhause des Patienten ist zunéchst ein hospizfremder Ort. Es ist aus der
institutionellen Peﬁﬁéﬁve des ambulanten Hospizdienstes das Zuhause
irgendeines Menschen, der an einer schweren Krankheit leidet. Wenn Hos-
pizakteure diesen Ort betreten, weil sie fiir eine Begleitung einen Auftrag
von wem auch immer erhalten haben, besteht ihr Interesse darin, die-
sen Ort in einen hospizlichen zu transformier,en./Worum es im Folgenden
idaher geht, ist die Beantwortung der Frage, wie sich die Akteure in Relation
zueinander und zum Ort des Zuhause setzen, und welche Herausforderungen
sich hierbei ergeben. Betrachtet werden im Einzelnen die Palliativfachkrif-
te, die Hospizhelfer sowie der Patient und seine Angehorigen.

Zur Reichweite des Begriffs ,Hospiz’

Beginnen wir mit der Frage, wie die Hospizakteure vom Patienten und von
seinen Angehorigen wahrgenommen werden.'” Die Beantwortung dieser
Frage ist bedeutsam, um zu verstehen, welchen Herausforderungen Hospiz-
akteure begegnen miissen, um sich vor Ort positionieren zu konnen und hier
einen Zugang zu verschaffen. Hierbei wird die Begegnung zwischen den
Klienten einerseits und den Hospizakteuren andererseits vorstrukturiert
durch das, was Klienten {iber die Institution Hospiz wissen. Das heift:
Wenn ein Hospizakteur — sei es eine Palliativfachkraft oder ein Hospizhelfer
— einem Klienten gegeniibertritt, dann steht im Mittelpunkt der Begegnung
zunichst der Begriff ,Hospiz’, den die Hospizakteure mehr oder weniger
reprasentieren. In den Képfen der Menschen ist der Begriff noch weitge-
hend diffus, und nicht immer kann von den Klienten eindeutig zugeordnet

' Zu prazisieren ist Folgendes: Die Darstellung erfolgt aus der Perspektive der Hospizak-

teure und nicht der Klienten. Es geht also darum, wie die Hospizakteure wahrnehmen,
dass ihre Klienten sie wahmehmen, denn danach richten sie anschlieBend ihre soziale
Praxis aus.
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werden, was hinter diesem Begriff steht. Eine Hosgnzhelferm formuliert,
was auch innerhalb des Hospizdiskurses bekannt ist:

Hospizhelferin: Inzwischen, weiB ma ja eigentlich schon fast nimmer, die
einen sagen, es is a Pflegeheim, die anderen sagen, es is a Krankenhaus, ei-
nige wenige wissen, dass es das auf dem Land auch gibt. (IT_32/0402-HH
2/2)

Die Konsequenzen aus einem Nicht-Wissen, was Hospiz beinhaltet, ist dann
fiir die ambulanten Hospizdienste unter Umsténden folgenreich:

Eine Palliativfachkraft fiir Soziale Arbeit berichtet iiber den Fall einer alten
Frau, bei der eine medizinisch-pflegerische Palliativfachkraft ,schnell
schnell’ eine Nachtwache braucht fiir die schwerstkranke Patientin. Die Pal-
liativfachkraft organisiert diese Nachtwache, ohne dass sie selber noch ein-
mal zu dieser Familie gefahren ist, um mit dem Sohn zu sprechen. Dann aber
wird der Nachtwache vom Sohn die Tiir vor der Nase zu gemacht. Fiir sie —
so hat die Palliativfachkraft beschlossen — kann nun nichts mehr so eilig
sein, als dass sie nicht vorher erst einmal selbst bei der Familie vorbei
schaut, um die Situation zu kldren. Denn aus ihrer Sicht war der Sohn mit
der Situation vollkommen iiberfordert und erwollte von Anfang an die Mut-
ter abgeben, weshalb der Sohn sehr enttiuscht war; dass der CHV keinen 24-
Stunden-Bereitschaftsdienst organisieren kann. Da er — so die Palliativfach-
kraft — die Verantwortung fiir die Mutter ganz abgeben wollte, ihr aber ei-
gentlich versprochen hatte, sie nicht ins Krankenhaus zu bringen, hat er sich
betrunken und der Nachtwache die Tiir vor der Nase zugemacht. SchlieBlich
kommt die MutterJns Kranker;hau& (BP_11/2312)

Der Sohn, der 51ch in der Darstellung der Palliativfachkraft, unter einem
Hospizdienst einen 24-Stunden-Bereitschaftsdienst vorstellt, kniipft an die-
ses Wissen eine entsprechende Erwartungshaltung an. Da die Palliativfach-
kraft diese Erwartungen, die an sie vom Sohn herangetragen werden, nicht
erfiillen kann, kommt es letztendlich nicht zu einer Begleitung. Die Diskre-
panz zwischen dem, was der Hospizdienst leistet, und dem, was erwartet
wird, ist zu groB, als dass eine Begleitung noch zustande kommen kénnte.

Auf eine andere Problematik verweist eine Palliativfachkraft, wenn sie
auf den Umgang mit dem Begriff ,Hospiz’ bei den Patienten und den Ange-
hérigen verweist: '

19 Siehe hierzu bspw. die Ergebnisse aus der Erhebung von Dreflel, Erdmann, Hausmann,
Hildenbrand & v. Oorschot (2003): ,,Sterben und Tod in Thiiringen. Ergebnisse einer
sozialwissenschaftlichen Reprisentativbefragung” an der Friedrich-Schiller-Universitit
Jena. Die Ergebnisse erhdlt man im Intemet unter http://pflege.sw.th-jena.de/hospiz/
pdf/sterben_und_tod.pdf (Stand 16.2.2005), S. 10. Hierzu auch der Verweis von Pfeffer

(1998: 30).
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‘Palliativfachkraft: Also ein Stuck steht Hospiz da natiirlich auch &hm dafir,
wie diese Erkrankung enden wird /I: ja/ und des is nicht fiir alle Leute so an-
genehm, dass zu sagen, durch den Vertreter von Hospiz, wer immer des dann
auch is /I: ja/ ah, gesplegelt zu beRommen (IT_22/1110-PFsal/2)

Und weil die Klienten so genau wissen, was Hospiz bedeutet, erzdhlen Hos-
pizmitarbeiter, dass sie immer wieder von Angehorigen gebeten werden,
sich vor dem Patienten nicht als eine Person, die vom Hospizdienst kommt,
zu prisentieren. Dem offenbaren Nicht-Wissen tiber das Hospiz steht ein
eindeutiges Wissen um die Zustindigkeit von hospizlichen Einrichtungen
und deren Aufgaben gegeniiber. Dieses Kontinuum von Nicht-Wissen und
dem gerade in seiner Klarheit Gewussten konfrontiert die Hospizakteure mit
Schwierigkeiten, die nicht nur zu Beginn einer Begleitung mit einem abwei-
senden Verhalten verbunden sein konnen. Gglegenwh muss die Palliativ-
fachkraft auch noch wiéhrend einer Begleltun/g/dmlimdeut/gk/nrme mit
tm dle durch eine Hosplzbegielumg im nahen Bekanntenkreis mit dem
Hospizdienst und seinen Leistungen vertraut war und sich dennoch nicht mit
ithrem nahenden Tod konfrontieren wollte. Sie reagiert erschrocken als die
Palliativfachkraft sie daraufhin anspricht. Im Riickblick : auf die Begleitung
erzahlt die Palliativfachkraft im Interview dann auch:

I: Ich hab nur gedacht, weil die Fr-Frau P. ((Name der Patientin)) hat euch ja
schon gekannt.

Palliativfachkraft: Natiirlich, des is ja, des, im Grunde hat se des auch ge-
wusst, was wir machen, ja, aber sie wusste auch, dass bei uns der Zeitfaktor
jetzt nicht des aller-nicht im Vordergrund stand, wir begleiten ja auch
Patienten, die langer noch krank sind, ja. (IT_23/0807-PFmp1/2)

Die Palliativfachkraft verweist darauf, dass auch wenn man als Patient weiB,

woflir Hospiz steht, der. Begriff an-sich diffus in- Bezug auf den konkreten
Fall bleibt und woméglich auch bleiben muss, wie etwa. in zeitlicher Hln-,
sicht: entweder weil man nicht vorhersagen kann, wie lange eine Begleltung
dauert, und/oder weil die Frage nach dem zeitlichen Eintritt des Todes fiir
ambulante Hospizarbeit prinzipiell wenig relevant ist. Dieses mehr oder
weniger diffuse Wissen iiber Hospiz und die dahinterstehende Institution hat
Konsequenzen fiir die Begegnung der Hospizakteure mit den Klienten in der

lebensweltlichen Privatheit.
Positionierungen der Hospizakteure

Wei! der B.egriff_ ,Hospiz’ haufig diffus bleibt und weil der ambulante Hos-
pizdienst nicht ein Ort ist, zu dem man’ hingehen kann, zhnlich wie man in
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eine Klinik oder in ein stationidres Hospiz eintritt, entsteht zunichst die Fra-
ge nach der Herkunft der Hospizakteure: :

Patientin (sinngemiB): ,,Kommen Sie von der Klinik?“ Palliativfachkraft
(sinngemiB): ,Nein, nein, wir haben unser Biiro am Rotkreuzplatz*. (BP_
31/1305)

Hierin zeigt sich die Schwierigkeit einer institutionellen Verortung einer
Palhatlvfachkraﬂ aus Klientenperspektive. Gerade weil eine Palliativfach-
kraft von den Klienten durchaus als Professionelle, und damit auch als
Vertreterin einer Institution, anerkannt wird, wird versucht sie institutionell
zu verorten, was zu Schwierigkeiten gerade beim ambulanten Hospizdienst |
fiihren kann, aber nicht muss (vgl. auch Schneider & Westrich 2005: 77f).

Ein Hospizhelfer hingegen, der eindeutig als Mitmensch identifiziert
wird, steht noch vor anderen Schwierigkeiten als ein professioneller Hos-
pizakteur. Hier ist zwar eindeutig, woher ein Hospizhelfer kommt, aber ge-
rade in dieser Zurechenbarkeit — der Verortung des Hospizhelfers in einen
strukturell dhnlichen Lebensbereich — lasst die Frage entstehen: ,Was tut der
eigentlich hier?’. Und gerade weil ein Hospizhelfer einem privaten Lebens-
bereich zugerechnet wird, ist nicht deutlich; ,in welchem Auftrag®
(IT_22/1110_PFsal/2) er kommt. Wenn er aus einem ahnlichen lebenswelt-
lichen Bereich kommt wie der Patient, dann ist nicht mehr deutlich, woraus
seine Motivation entsteht, wie er institutionell eingebunden ist und folglich
wie mit ihm vor Ort umgegangen werden muss. Aber gerade dieser Bezug
zum lebensweltlichen Bereich schafft auch Moglichkeiten in der Beziehung
zum Patienten und zu den Angehérigen:

Palliativfachkraft: Also wenn Hospizhelferbegleitungen dann wirklich dhm
also gelingen /I: mhm/ jetzt in Anfiihrungszeichen /I: mhm, mhm/ dann kann
dann natiirlich zwischen dem Hospizhelfer und dem Patienten oder den An-
gehorigen ein-ein MaB von Vertrautheit und von Nahe und von (.) Einbe-
zogensein in die eigenen inneren Prozesse" entstehien 4h die zu uns aIsProfes-
sionellen nie aufkommien wiirde, ja /I ja/ also™es’ “gibt durchaus Konstel-
lationen, wo du genau merkst, also die sind ein Herz und eine Seele gewor-
den. (IT_22/1110-PFsal/2)

Und weiter unten erzihlt die Palliativfachkraft tiber eine Hospizhelferin:

Palliativfachkraft: Die hat mir gesagt, sie is jetzt mit ihrer Patientin eigent-
lich @h so verwachsen, des is ’ne Freundschaft geworden /I: mhm/ und sie
sagt, also wenn wenn jetzt es an Tod und Sterben geht /I: ja/ hat sie selber
wirklich Angst hm was das mit ihr machen wird dhm weil sie eigentlich
nicht mehr die, den Abstand auch hat /I: ja/ den jetzt so 'ne Rolle Hospizhel-
ferin auch mit sich bringt, ja also sie sagt, wenn wenn sozusagen meine Pa-
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" tientin ih, wenn die mal sterben wird, des is es kommt mir vor, als wiird eine
meiner besten Freundinnen gehn. (IT_22/1110-PFsal/2)

Wie die Hospizakteure im Raum verortet werden, bestimmt auch ihre Posi-
tion gegeniiber den Klienten. Denn iiber die Zeit hinweg konnen sich unter-
schiedliche Beziehungen einer strukturellen Distanz bzw. Néhe aufgrund
der Positionierungen, welche die Akteurstypen im Raum gegeniiber den
Klienten einnehmen, entstehen. Diese Positionierungen der Akteure sind
unterschiedlich, je nachdem ob es ein professioneller Hospizakteur oder ein
Hospizhelfer ist. Hieraus ergeben sich die verschiedenen Beweglichkeiten
der Hospizakteure im Raum und erkliren sich die weiter oben beschriebe-
nen unterschiedlichen Grenzziehungen des Raums. Denn weifl ein Patient
oder ein Angehériger zunichst nicht, wie ein Hospizhelfey zu verorten ist, so
kann der Hospizhelfer doch wahrend der Begleitung zu einem Freund wer-
den und es auch bleiben, wenn der Patient in eine Klinik geht. Er wird von
den Hospizakteuren der engste und bestindigste Begleiter des Patienten
und/oder seiner Angehorigen, weil er eben vornehmlich als Freund oder
Mitmensch fungiert und sich hieriiber die Néihe Patienten aufbaut. An-
ders gestaltet sich die Beziehung zur Palliativfachkrpaft. An keinen Ort ge-
bunden, fiir mehrere Patienten zustindig und sich nur begrenzt bei den
Patienten aufhaltend, bleibt sie auch iiber die Zeit einer Begleitung hinweg
eine Fremde im.ﬁmﬁhﬁmmﬁm&géﬁﬁ? hieraus die
Objektivitit einer Fremden, die sie braucht, um beweglich und unvoreinge-
nommen mit den unterschiedlichen Akteurén agieren zu konnen und um
eine Begleitung in Kooperation it hospizfremden Akteuren zu gestalten.
Aufgrund diesertmlﬁfbuid?:kmder walt_i_yfgghkraﬂ' und der daraus
resultierenden  strukturellen Fremdheit “gegeniiber den Klienten ist eine
Palliativfachkraft nicht dem gleichen Risiko ausgesetzt, in das Fami-
liensystem hineingezogen zu werden wie ein Hospizhelfer, der stets auch
Gefahr lauft, in allzu nahe Bindungen oder in einen Konkurrenzkampf mit
den Angehérigen involviert zu werden.'®

' Eine derartige Positionierung der Hospizhelfer in der lebensweltlichen Privatheit kann
von Sciten der Klienten zu einer unerwarteten Wertschitzung gegeniiber dem Hospiz-
helfer fithren. Diese Schwierigkeit kann mit dem kulturanthropologischen Konzept des
,Gabentausches’ von Mauss verdeutlicht werden, ,welches gerade bei Besuchen von
Gasten eine wichtige Rolle bei der Gestaltung der sozialen Beziehung zwischen zu-
nichst Fx_'cmden, dann Bekannten und schlieBlich miteinander sozial verbundenen Men-
schen spielt. Insofern, als die geleistete, besser: dargebrachte Hilfe von ihrem Empfan-
ger als Gabe gedeutet wird, enthilt sie sowohl den Zwang zur Akzeptanz wie gerade in
ihrer Selbstlosigkeit die unmissverstindliche Aufforderung zu Gegengabe. Aus der Per-
spektive des Klienten lautet die soziale Norm des Gabentausches hier: Dieser Gast, der
mir zu Hause wertvolle Hilfe bringt, darf dafiir etwas erwarten — und das bin ich’ mir
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Diese unterschiedlichen Positionierungen eines Hospizhelfers und einer
Palliativfachkraft im Raum werden auch nach dem Tod eines Patienten
deutlich. Eine Hospizhelferin erzahlt, dass sie zu einer Tochter einer ehema-
ligen Patientin noch Kontakt pflegt, obwohl die Begleitung einige Jahre
zuriickliegt. Das aufgebaute freundschaftliche Verhiltnis zum Patienten und
zu den Angehorigen wihrend einer Begleitung trigt gelegentlich iiber den
Tod des Patienten hinaus. Die Fortsetzung eines solchen Verhiltnisses zwi-
schen den Angehorigen und einem Hospizhelfer ist daher prinzipiell un-
problematisch. Anders gestaltet es sich fiir eine Palliativfachkraft:

Palliativfachkraft: Dann war’s schwierig sich zu trennen von dem Ehemann,
der mit seiner ganzen Bediirftigkeit, der wollte wissen, wann ich Geburtstag
hab, wann die Hospizhelferin Geburtstag hat, kam noch mal her, spendete
etwas, was, wurde Mitglied, das fand ich eigentlich alles ganz schlimm, weil
das Geld war nich so dick /I: mhm/ aber irgendwie hab ich mir dann gesagt,
er kann, er muss was zuriickgeben konnen /[:mhm/ und ich kann es jetzt nich
ablehnen /I: mhm/ &hm zu Weihnachten hat er dann wieder, dann musst ich
so eine Karte schreiben, dass es eine schone Beg]eltung war, _dass /I: mhm/
aber dass wir uns jetzt auch verabschieden miissen, es war also dann nach
dre1 Monaten wo er immer wieder noch /I: mhm/ Komakt gesucht hat und,
ganz nett war, d/ass,ex: gesagt hat wenn ich mal Hilfe brauch oder der Ha@z—
verein /I: mhn/ ein Anruf geniigt (Lachen). (IT_ 37/0403-PFsal/ 1))

Die Palllatlvfachkraﬁ hat die Schw1er1gke1t dass sne auﬁder emen Seite den
mochte. Da sie in der Rolle als Professionelle in die Begleitung eingestiegen
ist und ihren Auftrag erfullt hat, ist es notwendig, dass die Begleitung been-
det wird, nicht zuletzt weil sie weitere Patienten zu betreuen hat. Hier tritt
dle Amll)jlyﬂzdmger Beznehung_m der Darstellung der Palliativfachkraft
zutage ie Anforderung. als Fremde an einer ngleltung teifzuhaben, droht
unterlaufen zu werden von wem und vgl_e__auch immer: entweder weil die
Palliativfachkraft sich zu sehr “¢inbinden lisst oder weil die Klienten die
Palliativfachkraft nicht mehr nur als Fremde wahrmehmen, sondem als mehr
anschen.

Der hospizliche Raum vor Ort erhilt auf diese Weise, je nach der Anwe-
senheit unterschiedlicher Akteurstypen, eine unterschiedliche Qualitit. Steht
bei der Anwesenheit eines Hospizhelfers eine innere Verbundenheit zum
Patienten und zu seinen Angehdérigen im Vordergrund, ist der Raum durch

selbst schuldig!* (Schneider & v. Hayek 2005: 132f; vgl. auch Schneider & Westrich
2005: 86f). Zwar wird auch eine Palliativfachkraft mit diesen Gegengaben bedacht, aber
aufgrund der strukturellen Distanz zum Klienten, die sie als Fremde hat, sind diese Ge-
gengaben — so die Vermutung — womdéglich weniger ausgepragt.
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die Anwesenheit einer PaIItatngfachkraft vorwiegend durch das rationale
Interesse an jde}Errlchtung emer hospzzTchen Sterbebegleltung gepragt
Zugang vor Ort — vor allem der Palliativfachkraft

Bis hierher wurden zwei Zeitpunkte betrachtet: Der Beginn einer Beglei-
tung, wenn die Klienten und Hospizakteure sich kennen lemnen, und der
Zeitpunkt, zu dem die Hospizakteure bereits in der Begleitung etabliert sind
— als Freunde oder als Fremde. Zwischen diesen beiden Zeitpunkten liegt
ein Prozess, wihrenddessen die Hosplzakteure einen Zugang vor Ort egal
ten bzw. sich erarbeiten miissen, um sich anschlieBend entsprechend — wie
weiter oben geschildert — positionieren zu konnen. Da das Zuhause fremden
Blicken zunéchst verschlossen ist, miissen Zugangsbarrieren zur lebenswelt-
lichen Privatheit von Seiten der Hospizakteure iiberwunden werden. Eine
Zugangsbarriere ist manifest erkennbar an der Tiire, die stets als Grenze zu
diesem privaten Bereich dient und von einem Hospizakteur als solche aner-
kannt wird bzw. werden muss, gleichgiiltig ob es sich um eine Zimmertiir in
einer Betreuungsanstalt oder eine Wohnungstiir in einem Mehrfamilienhaus
handelt: Ein Klopfen oder ein Klingeln dient als Signal, um Eintritt zu erhal-
ten. Die Kontrolle solcher Zuginge liegt beim Klienten. Um méglichst nicht
vor einer verschlossenen Tiir zu stehen “vereinbart eine Palhatlvfachkraﬁ
vorab telefonisch einen Termin. & S

dem die anathe11gle1chermaBen uberwunden und respekhert wird. Das
zeigt sich deutlich bei einem Erstbesuch, nachdem die Tochter einer Patien-
tin uns die Tiir geoffnet hatte. Die Patientin liegt im Schlafzimmer, zu dem
man kommt, wenn man durch den Gang und schlieBlich durch das Wohn-
zimmer geht. Die Tochter héngt noch die Jacken auf:

Die Palliativfachkraft geht schon etwas vor, wartet aber dann zunichst im

Wohnzimmer und sagt zur Tochter (sinngemaB): ,,Gehen Sie vor“. (BP_
21/2102)

SchlieBlich bleiben wir im Wohnzimmer und die Patientin kommt hinzu:

Die Patientin (sinngemiB): ,,Nehmen Si¢ Platz.“ Aber die Palliativfachkraft
mdchte, dass sich die Patientin zuerst setzt. Diese verschwindet noch einmal
aus dem Zimmer, und die Palliativfachkraft fragt die Tochter, wo ihre Mutter
gemeinhin sitzt. Die Tochter deutet auf einen Stuhl, weshalb wir uns auf das

Sofa setzen. Die Tochter setzt sich auf einen kleinen Hocker, den sie sich he-
_ ranzieht. (BP_21/2102)

Die Patientin setzt sich schlieBlich auf,xhren Stuhl._Dieses aufwindige Un-
terfangen sich vor Ort zu platzneren, lauft das nichste M Mal wenn wir kom-
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men, fragloser ab, denn ab diesen Zeitpunkt ist es selbstverstindlich, dass
wir auf dem Sofa sitzen, die Tochter, wenn sie anwesend ist, auf. dem Ho-
cker und die Patientin auf ihrem Stuhl. Der Ort ist erschlossen und muss_
nicht jedes Mal ausgehandelt werden, wobei sich di¢ Hospizakieure an den
lebensweltlichen Gewohnheiten der Klienten orientieren und sich denen
unterordnen. Der so zugénglich gemachte Ort wird sich auf diese Weise
vertraut gemacht und institutionalisiert sich iiber mehrere Besuche hinweg.

Implizite Zugangsbarrieren miissen auch auf der Beziehungsebene iiber-
wunden werden. Weil die Beziehungsebene sich je nach Akteurstyp unter-
scheidet, gestalten sich auch die Zugangsbarrieren unterschiedlich. Hierzu
zunéchst die Ausfiihrungen einer Palliativfachkraft:

Palliativfachkraft: Also ich glaube, dhm, dass die Rolle der Hospizhelfer die
ungeklirteste ist /I: mhm/ also, dass sie jetzt Patientenangehorige 4hm mit
Jjemandem Professionellen ‘ne klarere Vorstellungen verbinden, bei Hospiz-
helfern sagen se ja, der kommt jetzt, ja was was tut der? Ja, also mit wel-
chem Auftrag kommt er? Ja das is einfach, da sind die Konturen ver-
schwommener /I: ja/ ja ahm am leichtesten glaube ich dhm hat’s ‘ne Kran-
kenschwester /I: mhm/ also ich glaub unsere Schwestern ham’s ham ham
was den Einstieg anbelangt, eigentlich die besten Karten /I: ja/ weil sie dort
ankniipfen kénnen, dhm, was zunichst fiir die allermeisten im Vordergrund
steht dh ndmlich diese medizinisch-pflegerischen Fragen /I: ja/ ja, das ist
sehr konkret /I: ja/ ahm das gibt auch dhm ‘ne Handlungsmoglichkeit, die
meisten:s sehr kurzfristig schon positive Folgen zeitigt, ja /I:mhm/ dhm wo
dann ‘n Vertrauen entsteht, ‘ne Beziehung dhm, ja /I: mhm/ der Sozialarbei-
ter, er ist dann schon wieder ein Stick dhm is fiir die Leute schon a bissel
abstrakter /I: Ja, das wir meine nichste Frage, genau/ ja, is abstrakter shm da
ist vielleicht dann auch schon irgendwie so, ja ‘n gewisses Befremden, was,
was tu ich mit 'nem Sozialarbeiter, grad wenn es des eigentlich ‘ne eher gut
situierte, ich mein, die warn jetzt nich reich, die Leute /I: ja/ aber immerhin
so, Sozialarbeiter is wieder mit Psychologen ah da verbinden die Leute oft je ja
" dass der irgend’n /5eﬁz1t also irgendwie Beaxbeltglﬂ mhm/ und hab ich die-
" ses Defizit? /I: mhm/ ja, also ich glaub der Psychologe hat’s noch schwerer
als’n Sozialpadagoge /I: ja (Lachen)/ ahm fiir mich is es dann immer relativ
einfach shm wenn ich dann drauf vervgxserdass ich in der Emsat_zlentung der
Ehrenamtlichen bm—aTso das is dann fiir die Leute aka, dann | konnen se des
Zyordnen /I: mhn/ j ja also der kommt jetzt nicht, um dhm irgend’n n Sozialhil-
feantrag auszufiillen sondern dhm weil er einfach uns kennenlernen will und
gegebenenfalls also ehrenamtlich eben. (IT_22/1110-PFsal/2)

Wer einen Zugang wie zum Khenten erhilt, hangt nach der Darstellung der
Palliativfachkraft wesentlich von on der Wahmehmung der Klienten auf die
Hospizakteure ab. Nicht jeder der Hospizakteure hat aufgrund der Rolle, die
er einnimmt, den gleichen Zugang. Die Hospizakteure sind sich dieser
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Wahrnehmung der Klienten durchaus bewusst: Am einfachsten hat es die
medizinisch-pflegerische Palliativfachkraft, bei der sich am ehesten ein Zu-
gang zu den Klienten herstellt, gefolgt von einer Palliativfachkraft fiir
Soziale Arbeit und am schwierigsten — so die Palliativfachkraft — gestaltet
sich der Zugang fiir einen Hospizhelfer, denn der Zugang héngt von den,
mit der Akteursrolle zusammenhingenden, Aufgaben innerhalb der lebens-
weltlichen Privatheit des Klienten ab. Um eglen Zugang zu den Klienten zu
erhalten, ist — da ist sich das Hospizteam einig — inshesondere die Arbeit
einer medizinisch-pflegerischen Palliativfachkraft entscheidend. Wenn eine
Anfrage eines Klienten bspw. hinsichtlich der Schmerzen erfolgreich beant-
wortet wurde, dann ist — wie die Palliativfachkraft sich weiter ausdriickt —
der ,Boden bereitet’, auf dem eine Begleitung aufgebaut werden kann. Kon-
krete Aufgaben, die einen Zugang ermﬁglichen liegen bei einer medizi-
msch—pﬂegerlschen Palliativfachkraft ,in der Natur der Sache’. Aus de/r_zer-
spektive eines Patienten ist die Beseitigung der Schmerzen existenziell, und
Grund genug, um jémand Fremdes um Hilfe zu bitten und ihm Einlass zu
gewihren, vor allem dann wenn Arzte und Klinikbesuche oder andere Mog-
lichkeiten, wie sie bspw. die alternative Medizin anbietet, versagt haben. Je
konkreter daher die Aufgabe ist, desto leichter konnen die Klienten. mng
fremde Person in ihre lebensweltliche Privatheit einbauen. Um diesen Zu-
gang auch fiir sich zu ermdglichen, und weil sie sich der Problematik be-
wusst ist, verfolgt die Palliativfachkraft fiir Soziale Arbeit die Strategie, ihre
Aufgabe fiir die Klienten zu konkretisieren: Man présentiert sich beim Klien-
ten nicht als jemand, der unterschiedliche, womdglich schwer grelfba(e
Kompetenzen besitzt, sondem als jemand mit einer konkreten Aufgabe.In-
sofern ist es fiir einen Hospizhelfer am schwwngsten einen-Zugang zu er-
halten, weil er sich einfach nur als Mitmensch prisentiert bzw. prisentieren
muss.

Aus der Perspektive einer Palliativfachkraft geht es aber hinsichtlich sol-
cher konkreter Anliegen immer auch um mehr. Die Sicht eines Patienten
annehmend, meint eine Palliativfachkraft hierzu:

Palliativfachkraft: Was mach ich, wenn die Atemnot wieder kommt, jadaist
natiirlich dann die Schwester mit’ner ganz praktischen Hilfestellung is dann
auch der wichtigere Rettungsanker /I: mhm, ja/ ja, und das schafft einfach
Vertrauen, schafft’ne Beziehung, ja. (IT_22/1110-PFsal/2)

,Vertrauen schaffen’, eine- Bemeh@grherstellen sind die klaregAnhe (5
von Seiten einer Palliativfachkraft, um iiber eine konkrete Aufgabe hinaus R
eine Begleitung herstellen zu konnen. Das Anhegen der Palllatlvfachkrayst\
daher immer ein doppeltes: Losen der Aufgaibe und Schaﬁ'en einer vertrau-
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ensvollen Beziehung zu den Khenten Aber nicht immer ist diese Strategie
erfolgreich: :

Palliativfachkraft: /ch habe danach, des war vielleicht zu befiirchten, die Pa-
tientin nicht mehr besuchen diirfen, also ich war wirklich es war zweckge-
bunden, dass ich durfte, sie hat ja schon am Anfang gezodgert /1I: ja/ sie hatte
dann einen Auftrag fiir mich und zwar wegen der verkriippelten Fiie konnte
sie das Haus nicht mehr verlassen, weil sie keine Schuhe hatte, die da noch
irgendwie passten, dann hab ich mich gefreut und hab gedacht, das is sehr
schon, die kriegt jetzt von mir Schuhe /I: mhm/ und wenn ich das organisiert
habe, dann wird sie vielleicht mehr Zutrauen haben /I: mhm/ und ich darf 6f-
ter kommen /I: mhny sie hat diese Schuhe bekommen, hat sich in einem An-
ruf ganz herzlich das war auch echt und formvollendet bedankt, aber besu-
chen brauch ich sie nicht. (IT_32/0404-PFsal/3)

Da die Klienten im ambulanten Hospizdienst nicht nur die Patienten sind,
sondern mit ihnen auch die Angehérigen, muss ein vertrauensvoller Zugang
Jeweils individuell hergestellt werden. Eine Palliativfachkraft schildert im
Riickblick, wie und wann sie wihrend einer Begleitung zur Patientin und
ihrer Tochter den Zugang erhalten hat:

Palliativfachkraft: Ahm eine, ein zentraler Punkt war der, dass sie, dass
dh:m, dass die Tochter mir schon nach drei oder vier Wochen erzihlt hat,
wie schwierig das Verhiltnis mit ihrer Mutter war /I: ja/ und dass die sich
sehr unterstiitzt gefiihlt hat, indem dass ich gesagt hab, Sie brauchen nur des
zu leisten, was Sie auch wirklich schaffen /I: mhm/ egal, welche Vorstellun-
gen Thre Mutter hat, was Sie tun miissen /I: mhm/ ich kann Sie verstehn und
wir unterstiitzen Sie dadrin /I: mhn/ da war bei der Tochter s:o die, ja so so
so’n Stiick von der Last gefallen /I: mhm/ dass des o.k. is /I: mhm/ ja, und
die hatte dann Vertrauen /I: mhm/ das war klar, bei der Frau P. ((Name der
Patientin)) war der Punkt der, dass sie, diese groBe Angst hatte vor Schmer-
zen, und dass sie von Anfang an gemerkt hat, wir ham ja angefangen mit
Tropfen Valeron und fiinf Tropfen Neuralgin, also ‘ne minimale Dosis /I: ja/
(Réuspern) dass sie sofort gemerkt hat, des hilft /I: mhm/ und sie kann selb-
stindig bleiben in der Einnahme /I: mhnv/ in der Anfangszeit und /I: mhm/ :
kann des selbst kontrollieren /I: mhm/ a ﬂy@ﬂolle war ihr ja
sehr wichtig /I: mhm/ und da W WW
traue:n passmrt“dﬁlnrn?et nur reden, sondern dass wir, wenn=wenn da ‘n
Problem is und die Angst vor den Schmerzen war ja bei ihr ganz stark im
Vordergrund, dass es da was gibt, und da kann se sich selber helfen und die-
se fiinf Tropfen haben ja gehalten die ersten vier Wochen oder sechs Wo-
chen, glaube ich, bis mer dann wieder erhoht ham /I: mhm/ und dann ging’s
wieder gut, ja und auch dieser Punkt, dass sie, sie hat ja so Sachen durchbli-
cken lassen und ich glaub, da, des is jetzt ‘ne Interpretation, ich wei3 nich,
ob’s stimmt, sie hat ja auch ‘n Stiick weit erzihlt, als es um das Thema Pa-
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. tientenverfiigung ging /I: mhm/ des is ’ne Zeitlang liegen geblieben, aber
dann hat sie’s ausgefiillt /I: mhm/ und hat ihre Tochter eingesetzt, aber sie
hat ihrer Tochter nicht die Vollmacht iiber ihr Konto gegeben oder iber ihre
Konten, nur iiber eins /I: mhm/ und des hat sie erzihlt, und wir ham’s stehen
lassen /I: ja/ ja, und ich denke, das sind so Punkte, wo-sie wollte mir ja auch
die Patienverfiigung vorlegen, wo ich gesagt hab, des is Ihr’s, des muss ich
nich kontrollieren, des muss ich nich anschauen /I: ja/ da geht’s um Ihr’n
Willen, des fiillen Sie so aus, wie Sie denken /I: ja/ ja, also ich glaube, sie
hat gemerkt, hm, dass wir ihr nicht groB reinreden wollen /I: mhn/ respek-
tieren, was sie mir vorgibt /I: mhm/ nur wenn’s eng wird fiir sie oder fiir die
Tochter und die dann um Hilfe bitten /I: ja/ dann miiss mer aktiv werden /I:
mhm/ und ich glaub, das war so, das warn so die Punkte, die drei, die erst
mal so, ja, zum Vertrauen gefiihrt ham /I: mhm/ und dass der Weg dann auch
so weitergehn konnte. (IT_21/2121-PFmp1/4)

Erst als dieser vertrauensvolle Zugang ; geschaffen wurde, den eben haufig
eine medizinisch-_p_ﬂe’g‘erisct&l’,allidﬁ@fachkraﬁ,hér’stal},/kann eine Beglei-
tung weitergehen, konnen weitere, abstraktere Probleme angegangen wer-
den. Véitrauen aber muss sich nicht nur zu jedem Akteur einzeln herstellen,
sondern Vertrauen muss auch wachsen. Fiir den Hospizdienst ist es daher
stets wichtig, einen Patienten nicht erst kurz vor seinem Tod kenmen zu ler-
nen, sondern moglichst frith. Das Herstellen von Vertrauen geht dann iiber
" in eine vertraute Beziehung, auf deren Grundlage man arbeiten kann.

In der Gestik zwischen Patient und Palliativfachkraft wird — je nach Per-
sonlichkeit der beiden — diese vertraute Beziehung wihrend der Begleitung
mehr oder weniger sichtbar: Dort, wo am Anfang ein formliches Hinde-
schiitteln war, treten herzliche Umarmungen, zugewandte Berithrungen am
Patienten oder den Angehérigen bis hin zu Kiisschen auf die Wange. Die zu
Beginn einer Begleitung auch durch kérperliche Gesten sichtbare Distanz
zwischen zwei zunichst fremden Personen verringert sich. Auch verbale
AuBerungen verweisen auf eine vertraute Beziehung, etwa dann wenn eine
Patientin die Palliativfachkraft nach deren Urlaub mit der Aussage empfingt
(wortlich): ,Ich hab Sie schon vermisst!“ (BP_21/2114) oder man sich ge-
meinsam freut, weil beide feststellen — als der letzte Besuch ausfallen muss-
te —, dass man dennoch aneinander gedacht hatte. In einer solchen vertrauten
Beziehung erfihrt nicht nur vor allem die Palliativfachkraft etwas iiber die
Klienten, sondern auch diese erfahren etwas iiber die Palliativfachkraft. Sie
wissen womdglich von Vorlieben der Palliativfachkraft. Privates Wissen
uber die Palliativfachkraft, als Ausdruck einer vertrauten Beziehung, weist
tiber deren Status als Professionelle hinaus, und deutet an, dass die Palliativ-
fachkraft nicht nur als solche wahrgenommen wird.
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Wenn daher die Wirklichkeit vor Ort als eine hospizliche _ausgehandelt
und definiert werden muss, dann nicht in einem kollektwen Gememschafts-

akt. Die Wirklichkeit wird individuell zu jedem Einzelnen — zum Pat\nt A

den jeweiligen Angehorigen — ausgehandelt. Weil jedoch die hosplzhche
Wirklichkeit vor Ort briichig werden kann, miissen Hospizakteure ,Veran-
kerungen’ vornehmen. Dies gelingt, indem Vertrauen zum Patienten herge-
stellt wird. Sind der Zugang und die eigene Verortung einer Palliativfach-
kraft in einer lebensweltlichen Privatheit eines Patienten erfolgreich, dann
griindet die hospizliche Wirklichkeit auf Vertrauen zwischen den Akteuren,
und wird auf diese Weise gefestigt bzw. stabilisiert. Dieses Vertrauen zu

Patienten und seinen Angehérigen muss von Selten einer Palllatlvfachkraft
aktiv gewonnen werden. & .

Zugang vor Ort — vor allem des Hospizhelfers

Fiir einen Hospizhelfer, der nicht als Professioneller, sondern ehrenamtlich
die lebensweltliche Privatheit der Klienten betritt, ist die entscheidende Fra-
ge im Zugang zu den Klienten nicht so sehr die nach dem aktiven Aufbau
von Vertrauen, auch wenn das Vertrauen in der spiteren Beziehung zum
Patienten vorhanden ist. Fiir den Hospizhelfer muss zu Beginn einer Begeg-
nung die ,Wellenldnge’ bzw. die ,Chemie’ zum Patienten stimmen. Durch
die ,Wellenlinge’ konnen Klienten und Hosplzhelfer Distanzen™ abbauen
und Nihe schaffen. Eine Hospizhelferin beschreibt ihre positive Beziehung
zu einem Patienten in eben solchen Worten:

Hospizhelferin: Ja wir ham uns #h (..) wir waren auf einer Wellenldnge mit
vielen Sachen, er hatte Biicher da stehen, die ich alle gelesen hatte /I: mhm/
dann hat er auch Biicher gehabt wieder ah &h der, und viele auf Englisch /I:
mhm/ und ich hab meine meisten Biicher, wenn ich sie in Deutschland kauf
hab ich’s auf Deutsch, aber sonst bringe ich mir aus Amerika, wenn ich mei-
ne Kinder besuch, hab ich immer meine Biicher, und friiher hatt ich ‘ne Bib-
liothek=wo ich lange drin gewohnt hab=sowieso nur auf Englisch und also
da hat, war schon direkt (.) /I: mhny die Basis war da, hatten die selben /I:
mhnv/ Interessen, obwohl des is total unwichtig /I: mhm, mhm/ nur des gibt
dann halt, wenn man dadriiber reden will, iiber des was man da in den Bii-
chern gelesen hat /I: mhm/ &h is irgend’'ne Verbindung. (IT_23/0808-
HH1/1)

Die Verbmdungahex stellt sich nicht immer ein: ,Ich glaube, die kann
kommen odfpnlcht kommmLQ 22/111 l-HH1/2) Wenn dann eine Basis
da ist, kann sich darauf eine Beziehung aufbauen und weiterentwickeln.
Gemeinsamkeiten helfen, um die Verbindung sicherzustellen, aber die Wel-
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lenléinge zwischen diesen Menschen muss vorhanden sein. Bei der Suche
nach Gemeinsamkeiten kann auch etwas Gliick helfen:

Hospizhelferin: Einmal hab ich auch jemandem mal was vorgelesen, ‘ner al-
ten Dame und die kannt ich eben auch und ich bin halt zufillig das Gliick
und hatte, ,Wenn Du geredet hittest, Desdemona’ /I: mhm/ von der Christia-
ne Briickner, und diese alte Dame dhm hat in der Schule Griechisch, Grie-
chisch und Latein gelernt, die konnte also die ganze:n griechischen Ge-
schichten #h #h Sagen=kannte sie, die is ja nun auf modernere Weise ge-
schrieben worden, da hatt ich zufillig gerade den richtigen Griff gehabt, dass
ich dieses eine Buch fiir diese Dame da richtig war /I: aha ja/ also es kann
kann auch mal passieren. (IT 22/1111-HH1/2)

Eine solche sympathietragende Beziehung hat dann entscheidende Konse-
quenzen, wenn man als Hospizhelfer zu Beginn einer Begleitung in die le-
bensweltliche Privatheit eingefiihrt wird:

Hospizhelferin: Und ich muss sagen, dass ich also bei jeder Begleitung a:m
Anfang wirklich irgendwo immer hier das Gefiihl hab, wie werd ich aufge-
nommen /I: mhm/ wie ex-akzeptiert man mich in der Fam:ilie oder was /I:
mhmn/ als AuBlenstehende. (IT 22/1111-HH1/2)

Fiir einen Hospizhelfer steht — im Gegensatz zu einer Palliativfachkraft —
beim Efstbesuch die Frage im Vordergrund, ob man einen sozialen Platz
innerhalb der lebensweltlichen Privatheit zugewiesen bekommt oder nicht._
Eben diese Frage ist fiir die Palliativfachkraft weniger relevant. Sie ist ja
diejenigen, die sich nicht dauerhaft innerhalb dieser Privatheit verorten las-
sen will. Sie braucht einen Zugang, um anschliefend entsprechende Bedin-
gungen in Absprache mit anderen Akteuren organisieren zu konnen, so dass
ein Sterben Zuhause erméglicht wird. Ein Hospizhelfer hingegen muss ver-
ortet sein innerhalb dieses lebensweltlichen Bereichs, um als Mitmensch
oder als Freund agieren zu kénnen.

Weil es von der Wellenlinge zwischen Hospizhelfer und Klient abhingt,
ob eine Beziehung trégt, und wie der Hospizhelfer im lebensweltlichen Be-
reich des Patienten verortet wird, ist die Auswahl der Hospizhelfer keine
einfache Aufgabe. Eine Palliativfachkraft schildert:

Palliativfachkraft: Also grundsitzlich dhm d-gibt’s zwei objektive Kriterien,
das is 4dhm raumliche Nihe /I: mhm/ zum Einsatzort /I: mhm/ und zeitliche
Méglichkeiten /I: mhm/ die die Hospizhelferin zur Verfiigung stellen kann
und die von Seiten des Patienten und seiner Angehérigen gewiinscht und ge-
braucht werden /I: mhm/ und als drittes Kriterium is eben dieses dhm Fin-
gerspitzengefiihl shm wer zu wem als Mensch /I: mhnv/ so wie ich sie ken-
nen gelemnt habe passen konnte /I:mhny/ ja, das sind die drei Kriterien und ih
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das passt nicht immer optimal zusammen, ja /I: mhm/ aber ganz iiberwie-
gend dh eigentli:ch rech:t gut. (IT_22/1110-PFsal/2)

Der Einsatz von Hospizhelfern gestaltet sich als eine komplexe Aufgabe fiir
die Einsatzleitung (und das ist die Palliativfachkraft fur Soziale Arbeit). Die
entscheidende Frage, die sich eine Palliativfachkraft stellen muss, ist: Wer
passt zu wem? Neben den Kriterien wie zeitliche Verfiigbarkeit, zeitliche
Flexibilitit und, sofem von den Hospizhelfern gewiinscht, geographische
Nihe spielt gerade auch die Personlichkeit des Hospizhelfers eine Rolle, die
mit der des Patienten und seinen Angehdrigen in irgendeiner Form kompa-
tibel sein muss.

Die Palliativfachkraft kennt einen Hospizhelfer durch das Auswahlge-
sprich personlich. Wahrend dieses intensiven Gesprachs wird vor dem Be-
ginn des ersten Einsatzes gesprochen iiber "Motivation, Einsatzbereitschaft,
zeitlichen Rahmen und anderes mehr. Manche Hospizhelfer sind zeitlich
- sehr flexibel, weil sie bspw. einer Arbeit nicht oder nicht mehr nachgehen,
manche wollen keine Nachtwachen iibernehmen, andere wiederum schon.
Im Gesprach miissen daher derartige Kriterien der Bereitschaft abgeklopft
werden. Dariiber hinaus bringt eine Palliativfachkraft aber auch personen-
gebundene Kriterien in Erfahrung: Spezielle Freizeittitigkeiten, Lebensum-
stinde, Interessen und Vorlieben. Fiir die Auswahl der Hospizhelfer muss
eine Palliativfachkraft beide Seiten kennen: Sie muss den Hospizhelfer ken-
nen und sie muss sich ein Bild davon gemacht haben, wer die Klienten sind.
Sie muss die Personllchkexten des Pat;enten und des Hosplzhelfers erfassen,
jeder im Alltag selbst be51tzt um Menschen emzuschatzen und um an-
schlieBend die Frage zu beantworten ,Mag ich diesen Menschen oder
nicht?’, muss nun von der Palliativfachkraft vermittelnd geleistet werden,
und hierfiir hat sie nicht beliebig viele Versuche. ,Wer passt zu wem’ ist
daher eine knifflige Frage, die sich aber auch nicht darin erschopft, be-
stimmte Kriterien abzugleichen und die Personlichkeit eines Hospizhelfers
und des Patienten zu kennen. AuBlerdem miissen einer Palliativfachkraft die
situativen Bedingungen vor Ort bekannt sein:

Palliativfachkraft: Weil auf der anderen Seite stehen die Hospizhelfer mit ih-
ren je unterschiedlichen Kompetenzen, also da gibt es welche, die sehen sel-
ber ihren Schwerpunkt in der Kommunikation mit Patienten /I: mhm/ und
wenn man da einen Sterbenden oder Schwerstkranken hat, der nicht mehr
kommunizieren kann oder will /I: mhm/ was ihm zusteht 4h gibt es da auch
so moglicherweise Frustrationen /I: mhm/ ihm, es gibt Hospizhelfer, Hos-
pizhelferinnen, die es nicht wollen oder konnen, wenn Kinder im Haus sind
/I: mhm/ weil es ihnen entweder zu nahe geht oder weil sie mit Kindern gar
nich umgehen konnen oder wollen, also man muss auch immer ganz genau
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gucken, passt die Hosplzhelfenn die ich jetzt anfrage /I: mhm/ in die Situa-
tion eder .wiirde sie da storen, oder ware sie Gberfordert. (IT_ 32/0403-
PFsal/l)

Daher wird nach einem Hospizhelfer erst gesucht, und dieser eingesetzt,
wenn eine Palliativfachkraft mindestens einmal mit dem Patienten und/oder
seinen Angehérigen gesprochen hat. Eine Ausnahme besteht dann,

Palliativfachkraft: wenn die Situation ganz kritisch ist, dass sofort eine Sitz-
wache oder eine Nachtwache, dann geh mer gar nicht erst hin /I: mhm/ son-
dern organisieren das. (IT_32/0403-PFsal/1)

Ist ein passender Hospizhelfer erst einmal gefunden, wird er telefonisch
kontaktiert. Die Palliativfachkraft schildert kurz den Fall, was unter Um-
stinden die Aufgabe des Hospizhelfers wire, und fragt, ob der Hospizhelfer
bereit wire, in diese Begleitung einzusteigen. Wenn der Hospizhelfer im
Anschluss daran zusagt, dann trifft sich die Palliativfachkraft mit dem Hos-
pizhelfer vor der Haus- bzw. W\hnungstur des’ Patlenten, um gemelns am
dle/LgbenSWehﬁg Patienten zu betreten. Dieses gemeinsame Eintreten in
die Iﬁbﬁnssa@der Patxenten dient dem Hospizhelfer als institutioneller
Riickhalt. )

- Weil die Einsatzleitung schlieBlich sorgfiltig gepriift hat, ob ein Hospiz-
helfer zu den Klienten passt, soll sich die Einfiihrung des Hospizhelfers dem
Anspruch nach reibungsloser vollziehen. Gelegentlich — selten, wie eine
Palliativfachkraft versichert — kommt es dennoch vor, dass ein Hospizhelfer
wieder aus einer Begleitung ,herausgeldst’ werden muss. Jemanden wieder
im besten Einvernehmen herauszulosen, ist allerdings — wie die Einfithrung
der Hospizhelfer in das Beziehungsgeflecht der Klienten — keine einfache
Aufgabe. Denn fiir die Einsatzleitung steht dann die Frage im Vordergrund,

wie der Hospizhelfer zurechtkommt. Eine Palliativfachkraft erzihlt hier von
einer Hospizhelferin:

Palliativfachkraft: Die Hospizhelferin /I: mhm/ das sie eigentlich nicht mehr
weiter gewiinscht wird /I: mhm/ das is ja mit *ner persénlichen Krinkung
verbunden /I: mhny/ (Rauspern) auf der anderen Seite war’s auch klar, dass
ich dem Wunsch dhm natiirlich auch der Familie zhm auch /I: mhm/ entspre-
chen wollte /I: mhny/ es hat ja keinen Sinn, jemand dort als Hospizhelferin

dort zu belassen, die nich, wo einfach die Chemie nicht stimmt. (IT 22/
1110-PFsal/2) B

Fiir die Palliativfachkraft ist es eine heikle Aufgabe, einerseits dem Wunsch
der Klienten zu entsprechen und andererseits die Hospizhelferin vor weite-
ren Krankungen zu bewahren. Denn eben weil der Hospizhelfer als Alltags-
personen in die lebensweltliche Privatheit und in die darin vorhandenen Be-
zichungsstrukturen der Klienten eingebunden wird, ist eine Zuriickweisung



HOSPIZLICHER RAUM 141

von Seiten der Klienten auch mit einer persénlichen Krinkung verbunden.
Anders verhilt es sich in der Rolle als Palliativfachkraft:

Palliativfachkraft: Aber was schon vorgekommen ist, dass ih bei dem Be-
such dann eben dhm sehr klar spiire, dass die unsere Hilfe nicht wollen und
auch nicht nie bei uns mehr sich melden werden, ja /I: mhm/ und dann damit
hab ich auch keine Schwierigkeiten, also ich lass denen dann meistens unse-
ren Prospekt da und meine Visitenkarte (Lachen) sag dann einfach, wir ha-
ben jetzt mitnander gesprochen, ich hab Ihnen versucht zhm erliutern, was
wir tun kénnen /I: mhm/ wenn sie zu ‘nem spiteren Zeitpunkt das Gefiihl
haben, dass eine dieser Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir Sie in Betracht
kommt, &h kommen Sie einfach auf uns zu und des is ’n Verbleib, mit dem
eigentlich alle sehr gut leben kénnen /I: mhm/ und des ma anderen véllig die
Freiheit auch lasst /I:mhm/ aber des kommt nicht selten auch vor, des is auch
’n Verlauf von Hospizbegleitung, ja /I: ja/ da is *ne Begleitung, ’ ‘pe punktu-
elle Beratung, exgenthch eher dann. (IT_22/1110-PFsal/2)

Eme Zuruckwelsung durch die Klienten ist fiir eine Palliativfachkraft prin-
zipiell einfacher zu iiberwinden, weil sie riickfiihrbar ist auf den Hospiz-
dienst und die Leistungen, die der Dienst anbietet. Die Herstellung von Dis-
tanz zum eigenen Handeln verlduft daher unproblematischer als beim Hos-
pizhelfer, denn Erwartungen an den Hospizhelfer und daran anschlieBende
Handlungen werden bei ihm an seine Personlichkeit gekniipft, weshalb Dis-
tanz zur Rolle weniger erfolgreich aufgebaut werden kann. Erwartungen an
die Palliativfachkraft werden hingegen” ahﬁfjls/V:rI:\r\tEmrEmei Institution
gebunden und nicht an ihre Person, so Jass eine Dlstanzwrung Zum elgénen

Tun mit weniger emof’onalen Koste.nym'bunifen ist.[ T

N e

19 Eben hierin scheint ein wesentlicher Unterschied zu einem stationiren Hospiz bzw. zu
einer Palliativstation zu liegen. Pfeffer beschreibt die Nihe, die in der Beziehung zwi-
schen den Pflegekrifte und den Patienten mit seinen Angehdrigen hergestellt und aktiv
gesucht wird. Nihe herzustellen, ist fiir die Pflegekrifte eine wesentliche Voraussetzung
fiir die Betreuung von Sterbenden und - trotz der belastenden Qualitit der Nihe auf-
grund des drohenden Abschieds — ein zentraler Indikator fiir ihre Zufriedenheit mit ihrer
Arbeit (Pfeffer 2005a: 173ff; vgl. auBerdem auch 2005b). Nun stehen auch die Palliativ-
fachkrifte im ambulanten Bereich vor der Schwierigkeit, eine Balance zwischen Nahe
und Distanz herzustellen (Stichwort: Supervision), allerdings scheinen sie im ambulan-
ten Bereich stirker vor dieser Schwierigkeit geschiitzt zu sein. Ein groBer Teil der
,mitmenschlichen Gefiihlsarbeit’ wird im ambulanten Bereich von den ehrenamtlichen
Hospizhelfern iibernommen, so dass sich eine funktionale Aufgabenteilung zwischen
den professionellen und den ehrenamtlichen Hospizmitarbeitern vermuten lasst. Die
Palliativfachkriifte scheinen auf diese Weise gegeniiber ihren stationdren Kollegen und
Kolleginnen weit mehr entlastet zu werden. Darauf deutet auch die Ausdrucksweise hin,
die in den jeweiligen unterschiedlichen Organisationsformen gepflegt wird: Wahrend
im ambulanten Bereich nur die Hospizhelfer von der ,Chemie’ zwischen sich und dem
Patienten sprechen, um eine nahe Beziehung zu einem Patienten zu beschreiben, sind es
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‘In ihrer Rolle als Vertreterin einer Institution muss die Palliativfachkraft
daher vor allem Vertrauen erarbeiten fiir die Hospizarbeit sowie flir die
dahinter stehenden institutionellen Verhdltnisse, die das Hospiz kennzeich-
nen. Ein Hospizhelfer trigt ebenfalls zur Stabilisierung der hospizlichen
Wirklichkeit im Raum bei, indem seine Beziehung zum Patienten und zu den
Angehorigen auf Vertrauen griindet. Allerdings richtet sich das Vertrauen
hier nicht auf die Institution Hospiz, vielmehr miissen die Klienten Vertrau-
en in die Person des Hospizhelfers erhalten, das sich einstellt oder nicht.
Denn Vertrauen fiir die Person eines Hospizhelfers kann nicht auf dieselbe
Weise erarbeitet werden, wie das Vertrauen, das eine Palliativfachkraft fiir
die Hospizarbeit schaffen muss.

Positionierungen des Patienten und der Angehorigen

Wenn die Hospizakteure erfolgreich sind und sowohl die Palliativfachkraft
als auch der Hospizhelfer einen Zugang vor Ort zu den Klienten erhalten
haben, gilt es die Klienten im hospizlichen Raum zu positionieren.

Die Leiterin einer Betreuungsanstalt am Rande der Stadt ruft eine Pallia-
tivfachkraft des Hospizdienstes wegen eines Bewohners an, der erkrankt ist.
In den Worten der Leiterin ist die Situation auch fiir das Betreuungsteam
schwierig, denn auf der einen Seite mochte das Team gerne dem Patienten
ein Sterben in seiner gewohnten Umgebung ermoglichen, auf der anderen
Seite ist man nicht sicher, welche Schwierigkeiten auf einen selbst und wel-
che auf die Mitbewohner des Patienten zukommen werden. Daher herrscht
eine grofle Unsicherheit im Team — Grund genug fiir die Leiterin des Teams
den ambulanten Hospizdienst einzuschalten und um Hilfe zu bitten. Das
Treffen mit dem Team ist am Vormittag im Besprechungsraum der Betreu-
ungsanstalt angesetzt. Das komplette Team der Betreuungsanstalt mit ca. 15
Leuten ist versammelt: Sozialpidagogen, Krankenschwestern, die Ergothe-
rapeutin, die Hauswirtschaftlerin bis hin zur Leiterin des Hauses. In der
Diskussion mit diesem Team betont die Palliativfachkraft schlieBlich, dass
eine Einweisung in eine Klinik nicht sinnvoll sei, weil — so wie sie das nun

im stationdren Hospiz bzw. auf der Palliativstation die Pflegekrifte, die von der ,,glei-
chen Chemie** zwischen sich und einem Patienten sprechen, um eine spezifische Quali-
tit in der Beziehung zu beschreiben (ebd.: 194f). Und wihrend die Palliativfachkrifte
im ambulanten Hospizdienst einen Patienten in der Regel nicht aufgrund einer Antipa-
thie abgeben — dies wird eher den Hospizhelfern zugestanden —, ist das in einer stationi-
ren Einrichtung durchaus méglich (ebd.: 201). Dies hat auch Konsequenzen auf der
Darstellungsebene: Im Gegensatz zu den Palliativfachkriften im ambulanten Bereich,
beschreibt Pfeffer, dass die Pflegekrifte im stationaren Hospiz aufgrund der dort vor-
herrschénden Familien-Idee sich selbst als ,ganzer Mensch’ darstellen (ebd.: 217).
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im Gesprich verstanden habe — der Patient im Haus bleiben will. Die Pallia-

tivfachkraft betrachtet aber (sinngemiB) ,,das Team als seine Angehorigen”

(BP_11/2304), weshalb fiir sie auch die Frage im Vordergrund steht, (sinn-

gemiB) ,was Sie aushalten konnen“ (BP_11/2304). Nach einem zweiten -
Besuch in der Betreuungsanstalt erzahlt die Palliativfachkraft, mit welchen

Schwierigkeiten das Team in der Konfrontation mit dem schwerstkranken

Patienten umgehen muss:

Palliativfachkraft: Es war ’n ganz praktisches Beispiel, am Donnerstag hat er
drauf bestanden, dass er seine Haar geschnitten kriegt, und dann hat ihn die
eine Schwester zum Friseur gefahm /I: mhny/ er wollte aber, und es geregnet
ohne Ende, in Pantoffeln fahrn, und dann hatten die sich so gestritten, bis er
normale Schuhe angezogen hat (Lachen) und dann sind die mit dem Gefiihl
nach Hause, so jetzt ham mer so gestritten, was is wenn er stirbt? /I: mhm/
und wenn ich morgen komm und er lebt nich mehr und und dieser Konflikt
steht noch da /I: mhm/ das war denen ganz arg, und so was passiert ja stin-
dig, ja /I: mhm/ im Umgang mit den mit den Menschen, die die betreuen,
dhm dass die natiirlich Grenzen aufzeigen miissen, damit der Alltag lduft, ja
/I: mhm/ aber dann 'n schlechtes Gewissen ham, wie viele Angehérige auch,
oh Gott, jetzt hab ich geschimpft, jetzt ham mer uns gestritten und was is,
wenn er morgen tot is. (IT_21/2121-PFmp1/4)

Patienten das Sterben dort zu ermdglichen, wo sie Zuhause sind, bedeutet
nicht nur zu einem konkreten Ort zu gehen, an dem der Patient mit den dort
vorherrschenden ortlichen Méglichkeiten und Beschriankungen lebt, sondern
es bedeutet aus der Perspektive einer Palliativfachkraft vor allem auch an
den Ort zu kommen, wo der Patient in sein bisheriges soziales Beziehungs-
geflecht eingebettet ist. Lebensweltlich eingebunden zu sein, heiit eben
auch mit denjenigen zusammen zu sein, mit denen ein Patient tagtiglich
Zeit verbringt. Das konnen Angehérigen in dem Sinne sein, dass sie ein
verwandtschaftliches Verhiltnis zum Patienten haben, aber es konnen eben
auch Mitbewohner einer Anstalt oder ein Betreuungsteam sein. Indem die
Palliativfachkraft so tut, als seien die Mitglieder des Teams die Angehori-
gen, transformiert sie die Wirklichkeit in die einer familidren Umgebung’.
Die Konflikte und die Unsicherheiten, die entstehen, wenn jemand stirbt,
sind die gleichen innerhalb einer Familie wie in einem Betreuungsheim.
Eine solche ,so-tun-als-ob-Strategie’ der Palliativfachkraft macht zum einen
deutlich, als was das Team aus der Perspektive der Palliativfachkraft ange-
sehen wird, zum anderen dient dies auch als Orientierungsvorgabe fiir das
eigene Handeln der Palliativfachkraft:
Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Es wird zunachst das im Raum behandelt,

was im Raum steht. Wenn das Team zunichst nur die Frage nach der gesetz-
lichen Regelung hat, dann wird nur das behandelt und ich gebe zusitzlich
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noch den Hinweis, dass ich auch weiterhin da bin. So wire ich auch in einer
unsicheren Familie verfahren.“ (BP_11/2304)

Die Betonung einer familidren Umgebung ist immer dann von Bedeutung,
wenn sich der Sterbeort in einer 6ffentlichen Organisation befindet. So auch
bei einer Patientin, die an Alzheimer-Demenz leidet und in einem Alten-
pflegeheim wohnt.

An der Wand héngt das Bild eines Mannes, und die Palliativfachkraft erkun-
digt sich, ob das der Vater der Tochter sei. Die Tochter bestitigt das. Im wei-
teren Verlauf des Hausbesuchs fragt die Palliativfachkraft weiter nach der
familidren Situation der Tochter: nach Geschwistern, einem Ehemann, eige-
nen Kindern usw. Nachdem sich herausstellt, dass die Tochter alleinstehend
ist, halt die Palliativfachkraft unter Bezugnahme auf die Patientin fest (sinn-
gemaB): ,,Dann sind Sie beide eine Familie.“ (BP_31/1301)

Hier wird nicht eine familidre Wirklichkeit, wie im vorherigen Fall, erst
erzeugt, sondemsm ist stabilisiert an einem Ort, der in eine 6ffentliche Or-
ganisation emgehunden ist. Wirklichkeitsdefinierend fiir die Palliativfach-
kraft ist der Ort zuallererst als familidrer Raum und nicht als Ort in einem
Altenpflegeheim, was nicht ausschlieBt, dass im weiteren Verlauf einer Be-
gleitung mit Konflikten umgegangen werden muss, die spezifisch fiir ein
Pflegeheim sind. Ein weiterer Fall verdeutlicht, welches Bild idealiter aus
der Perspektive der Palliativfachkraft als familiare Vorgabe dient:

Wir sind bei einer Familie in einer Hochhauswohnung. Die Tochter der Pa-
tientin hat uns die Tiir aufgemacht. Im Wohnzimmer liegt die Patientin auf
dem Sofa, ihr 1 %-jdhriger Enkel schlift wihrend des Besuchs auf dem Rii-
cken an ihrem FuBende. Hinter der Patientin selbst sitzt eine Angehorige auf
einem Stuhl und unterhilt sich mit ihr. (...) Als wir die Wohnung verlassen,

meint die Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Das hitte man fotografieren miis-
sen. Das ist ein richtiges Hospizbild.“ (BP_11/2306) -

Die ,,Familien-ldee” und ihre Umsetzung als handlungsleitendes Konstrukt
ist bereits aus der Beschreibung und Analyse stationdrer Hospize bekannt
* (Pfeffer 1998:- 64ff, 2005a: 211ff). Das Deutungsmuster ,Familie

durch Geborgenheit, Vertrauen, Schutz und Sicherheit gekemzeﬁgeﬁisat
ermdglicht dem Pflegepersonat-Handlungssicherhéit g gegeniiber den Paff/
“ten und innerhalb des betreuenden Teams: Hierarchische Beziehungskons-
fellationen, wie'si¢ aus Kliniken bekannt sind, werden dem Anspruch nach
nivelliert, die Angehongen werden wie die Patienten als zugehorig zur Fa-
milie betrachtet, eine strikte Trennung der lebensweltlichen Bereiche zwi-
schen Pflegepersonal und Patienten ist aufgehoben. Im Falle ambulanter
Hospizdienste geht es aber fiir die Hospizmitarbeiter nicht darum, uns ge-
meinsam als Familie zu betrachten, sondern die anderen — Teammitglieder,
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Mitbewohner usw. — als Familie anzusprechen. Die Orte, an denen gestor-
ben wird und zu denen die Hospizmitarbeiter gerufen werden, konnen sowie
die dort anwesenden Akteuren auch sehr unterschiedlich sein. Durch das
Ansprechen und die Betonung der unterschiedlichen Akteure als Angehéri-
ge wird der Ort als ein familidrer Raum gedeutet. Die Differenz zwischen
einem Ort in einer 6ffentlichen Organisation und einer familisiren Lebens-
welt, die jeweils durch die dort anwesenden Akteure strukturiert werden,
wird auf diese Weise nivelliert und fiir die weitere Begleitung handhabbar
gemacht.'% Indem eine Palliativfachkraft-einen \ Ort_als- fgmmquen/R%
typisiert und Patient und Angehérige als Famtke‘ansprtcht erschafft sie ei-
ne hospizliche erkhchkelt an dersie ihr E&_md}n.).mchas an@Akteure
ausrichten kann

4.1.4 Differente Riume

Aber nicht nur Hospizakteure sind wihrend einer Begleitung beim Klienten
vor Ort, sondern auch hospizfremde Akteure, die vor dem Hintergrund ande-
rer Wissenshorizonte thirklichkeit im Raum vor Ort
beim Patienten nach hospizlichen Kriterien geordnet werden soll, und diese
Wirklichkeit immer auch droht bruchlg zu werden, wie gestaltet sich die
Begeghung mit hospizfremden Akteuren; —ind welche Konsequenzen erge-
ben sich hieraus fiir die Hosp12arbe1t’7 T T~
S N e L

Hospizfremde Akteure

Wihrend einer Begleitung hat eine Patientin aufgrund einer immensen An-
sammlung von Wasser in ihrem Korper einen sehr gespannten Bauch. Zu-
sammen mit der Tochter der Patientin besucht die Palliativfachkraft den
zustandigen Hausarzt, Bei dem Gespréch mit dem Arzt soll unter anderem
geklart werden ob er bei der Patientin Zuhause eine Puyktlon durchfiihren
wiirde oder nicht. Die Palliativfachkraft weiB aus Erfahrung, dass es Arzte
gibt, die nur in Kliniken punktieren, und weil sie den Arzt bisher als wenig
kooperativ erlebt hat, vermutet sie, dass er sich nicht bereit erklaren wird.
Die Problematik fiir sie, und damit auch fiir die Patientin, besteht darin, dass
es in der Gegend nur zwei zustiindige Hausarzte gibt. Diese haben miteinan-
der ein Abkommen getroffen, sich nicht gegenseitig die Patienten ,wegzu-
nehmen’. Ein Wechsel zu diesem anderen Hausarzt ist daher nicht méglich,
und einen dritten in der unmittelbaren Umgebung gibt es nicht. Im Gesprich

1% Wie es bspw. auch eindeutig innerhalb der Hospizdiskussion expliziert wird: ,,Was im-
mer auch ,daheim/zu Hause’ heiBt: das muss nicht unbedingt die letzte Wohn-Adresse
sein“ (Metz 2000: 51).
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mit der Palliativfachkraft und der Tochter lehnt der Hausarzt die Punktion
zu Hause, wie vermutet, ab:

- Arzt (sinngemiB): ,,.Das mache ich nur stationar. Aber es ist ja kein Problem,
" - die Frau in ein Krankenhaus zu transportieren, so dass das dann ambulant
"~ vorgenommen werden kann. Zu Hause mache ich das nicht.* (BP_22/1107)

In der Verweigerung des Arztes driickt sich nicht nur eine Unkooperativitit
aus, sondern es ist aus seiner Perspektive grundsatzlich unproblematisch, die -
Patientin von Zuhause in die Klinik zu transportieren und dann wieder zu-
riick. Dle/hlhatlvfachkraﬁ mochte der Patientin hingegen diese Strapazen
ersparen. Die Diskrepanz zwischen dem Arzt, als einem hospizfremden Ak-
teur, und der Palliativfachkraft ist nicht {iberbriickbar, weil sich beide auf
unterschiedliche Relevanzsysteme beziehen: Der Arzt orientiert sich an ei-
nem Risiko bei der Durchfiihrung einer MaBnahme, das er nur in einer klini-
schen Umgebung minimiert sieht, wihrend sich die Palliativfachkraft an der
korperlichen Belastbarkeit der Patientin orientiert, die der Transport in ei-
nem unnétigen MaB anstrengen wiirde. Die Losung kann daher nicht darin
liegen, die Patientin aus ihrem Zuhause herauszunehmen, um sie kurzzeitig
an einen anderen Ort zu verlagern und sich damit an den Relevanzstrukturen
des Arztes zu orientieren. Vielmehr sucht die Palliativfachkraft nach einer
Losung, die es ermoglicht, dass die Patientin zu Hause bleiben kann und
dass dieser Arzt nicht weiter in die Begleitung miteinbezogen werden muss.
Infolgedessen sucht die Palliativfachkraft einen Arzt, der bereit ist, sich am
bestehenden Rahmen der Begleitung zu orientieren:

Palliativfachkraft: Der Bauch war sehr gespannt und dhm (.) 4hm (.) die Bei-
ne auch immer dicker geworden, so dass des auch immer schwieriger war da
irgendetwas ab-dh abzudrainieren /I: mhm/ iiber Lymphdrainage, und wie
ich dort war, war der so dick, dass man dachte, des platzt jetzt irgendwann
mal, dann hab ich gesagt, ob des nicht sinnvoll wére des auch mal zu punk-
tieren /I: ja/ des Bauchwasser abzupunktieren, dann hab ich mit dem Doktor
A. ((Name des Arztes)) des ja auch besprochen gehabt, und der hat /I: ((un-
verstindlich))/ und.. da hat er doch gesagt, er macht es nicht, ja, Zuhause,

dann hab ich mir “iberlegt, wen kenn ich 1 noch in der Gegend und kannte ei-
_nen mem@ch Onleoge war, von einem anderen Patien-
ten her. ich dann"einfach angerufen 7I: mhm/ und gefragt, ob er e-
ventuell bercttWare eine Aszitespunktion zu machen /I: mhm/ auch Zuhau-
se, auch wenn kein Ultraschallbild vorliegt, des gibt ja bestimmte Stellen am
Bauch, wo man relativ ungefahrli:ch punktieren kann /I: mhm/ ohne, ohne in
Darm zu kommen, in Darm zu stechen, der hat sich dann nach lingerem Ge-
sprach bereit erklart, ist dann schon am (.) #h hab des dann der Frau P.

((Name der Patientin)) gesagt, die war natiirlich ganz begliickt, un:d am
neunzehnten, also an dem Freitag drauf, ist der dann nachmittags schon ge-
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kommen, ich bin mit hingefahren /I: mhm/ und hat die Piu-Punktion ge- -
macht. (IT_22/1109-PFmp1/3)

Unkooperative Arzte sind bei der Begleitung, bzw. fiir bestimmte Aufgaben,
aullen vor zu lassen. Formuliert man das Ziel einer Hospizbegleitung dahin-
gehend, dass es darum geht, ¢inen innerhalb der zeitlichen Moglichkeiten,
nach den hospizlichen Anspriichen und Vorstellungen, gestalteten Raum
beim Patienten vor Ort zu errichten, dann besteht eine wesentliche Aufgabe
einer- Palliativfachkraft darin, die Zuginge zu diesem Raum zu kontrollie-
ren. Kaum verwunderlich ist daker, dass es einer Palliativfachkraft leichter
fallt, einen hospizlichen Raum aufrechterhalten, wenn sie den entsprechen-
den Arzt kennt, von dem sie weif, dass er die Arbeit des Hospizdienstes
schitzt, und somit unnotige Erklirungen iiber Hospizarbeit wihrend der Be-
gleitung wegfallen. Eine Palliativfachkraft erhebt den Anspruch, dass sich
ein hospizfremder Akteur, der nach Hause zum Patienten kommt, an die
Vorgaben hilt, welche die Palliativfachkraft zur Errichtung eines entspre-
chenden hospizlichen Raums mit den Klienten zusammen entwickelt hat.
Tut derjenige das nicht, dann wird die Palliativfachkraft nach Maéglichkeit
diesen Akteur auBlen vor lassen, wie die Palliativfachkraft den Arzt, der
nicht zur Punktion bereit ist.

Wihrend der Begleitung einer anderen Patientin, rét die zusténdige Palli-
ativfachkraft der Patientin, die Dosis des Medikaments um fiinf Tropfen zu
erhohen. Als wir uns das nachste Mal auf dem Weg zur Patientin befinden,
frage ich, ob inzwischen etwas vorgefallen sei — ein Anruf beim Arzt; vom
Pflegedienst oder Ahnliches:

Palliativfachkraft (sinngemiB): ,Ich hab auch nicht mit dem Arzt gespro-
chen. Ich kenn ihn und weiB, dass ich gut mit ihm auskomme. Daher hab ich
}auch nicht.iiber die funf Tropfen informiert, zu denen ich der Patientin
etztes Mal geratenhabe Bei einém Arzt, den ich mcht Kkenne, hitte ich an-
gerufen Aber iiber.die Jahre hinweg, kenne ich mzw1schen sehr viele Arzte
und weiB, wer mitgeht und wer nicht. Das erleichtert auch die Arbeit, wenn
man sich nicht immer wieder erkliren muss. Dariiber hinaus sind diese fiinf

Tropfen keine groBe Menge.“ (BP_21/2111)

Die Relevanzsysteme miissen zwischen den Hospizakteuren und den hos-
pizfremden Akteuren nicht vollkommen, aber doch hinlanglich kongruent
sein. Wenn sich ein Arzt zusitzlich bereit erklirt zu kooperieren, erleichtert
er in jedem Fall die Arbeit der Palliativfachkraft. Aufgrund langjahriger
Titigkeit lernt eine Palliativfachkraft die Arzte im Stadtgebiet kennen, und
sie weiB schlieBlich, wer der Hospizarbeit positiv gegeniibersteht und wer
nicht. Wenn die Palliativfachkraft zu Beginn einer Begleitung erfihrt, wel-
cher Arzt in die Begleitung involviert ist, dann bietet das auch eine Mog-
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lichkeit der Einschitzung, ob es Konflikte geben wird oder ob man mit Un-
terstiitzung rechnen kann.

Hat die Pallmtwfaghkraﬁ einmal den Zugang zum Klienten erhalten, und
kgmmt es Zu einer. Begleihmg, dann iibernimmt sie, neben dem Klienten
selbst, die Auf’gal?e den Zugang zur lebensweltlichen Privatheit des Patien-
ten zu kontrollieren, indem sie entscheidet, wer diesen Raum betreten darf

“und wer nicht. Sie lisst bspw. einem Pflegedienst in Absprache mit dem
Klienten den’Schliissel zur Wohnung zukommen, falls der Patient die Woh-
nungstiir nicht mehr 6ffnen kann, und verwehrt hospizfremden Akteuren,

wenn nétig, den Zutritt. Di ernahme der sozialen Kontrolle iiber den
R or Ort durch die Pa/leljcfti%&“ﬁb?ﬁ der hospiztichen Kriterien folgt,
1smkﬂonsequenz aus der Feststellung, dass die hospizliche Wirk-
lichkeit nur allzu leicht briichig zu werden droht. In einem solchen Fall wire
eine hospizliche Sterbebegleitung nicht mehr sichergestellt.

Befihigung der Klienten

Den Zugang zum Raum zu kontrollieren, darf nicht nur eine gegenwirtige
Aufgabe sein, sondern muss sich auch auf die zukiinftige Sterbebegleitung
beziehen. Das heifit, dass mit den Klienten die Frage gekléart werden muss,
wann einer hospizfremden Person gegebenenfalls der Zugang gewahrt wird:

Patientin an Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Ich wollte Sie noch fragen, ob
ich einen Piepser fiir den Notruf bestellen sollte. Doktor A. ((Name des Arz-
tes)) hat das vorgeschlagen. Jetzt wollte ich gerne die Meinung von Ihnen
dazu wissen.” Palliativfachkraft (sinngemiB): ,Ich sehe die Gefahr darin,
(dass Sie ins Krankenhaus kommen, und das ist bei Ihnen wirklich eine Ge-
fahr, denn genau das wollen sie ja nicht. D lisste man wirklich die gan-
ZW ,Sie wollen nicht ins Kraiikenhaus’ und auch dann
ist nicht sic ich der Notarzt daran halten wird. Besser ist es aus mei-
ner Sicht in Ihrem Fall, wenn Sie schwicher werden, dass zwei oder drei
Mal am Tag jemand nach Ihnen schaut. Die Gefahr ist wirklich, dass Sie
sonst in eine Intensivstation kommen. Wenn zwei oder drei Mal jemand
nach Ihnen'schaut, dann haben Sie auch keine andere Realitit als i im Alters-
ieim.* \ﬁentm‘fsmngemaﬂ) »Damm - werde ich also keinen Piepser neh-
men.* Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Ich Wher nicht. Es wire etwas
anderes, wenn noch jemand mit thnen le&n wiirde, - aber dadurch dass Sie al-
leine leben, haben Sie sicher nicht mehr dig_Kraft," dass Siesich dagegen
wehren konnen dass Sie auf’s Krankenhaus kommqn “ (BP 7112114)

Diese Uberlegungen verweisen auf d1e Instabilitat des Raums, der womog-
lich in sich zusammenfillt, wenn Akteure. hereingelassen werden, die kein
Interesse bzw. nicht den Aufirag haben, sich am hospizlichen Relevanzrah-

men zu orientieren, sondern den ihren machtvoll durchsetzen. Die ,Gefahr’,
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von der die Palliativfachkraft spricht, besteht eben darin, dass der Relevanz-
rahmen der Patientin nicht respektiert und etwas getan wird, was sie eigent-
lich nicht will. Selbst massive Verteidigungsstrategien, metaphorisch von
der Palliativfachkraft angedeutet mit den ,zugekleisterten Winden’, kénnen
dann unter Umsténden nicht helfen. Angehorige konnen einen Beitrag dazu
leisten, diesen Raum zu schiitzen, aber nur dann, wenn sie entsprechend
befihigt werden zu kontrollieren, wer wann und wie in den Raum eintreten
darf.

Die Tochter eines Patienten holt eine Mappe mit allen méglichen Unter-
lagen des Patienten, der aufgrund eines Gehirntumors kaum mehr ansprech-
bar ist:

Vome auf der Mappe ist ein Blatt angeheftet, mit allen wichtigen Telefon-
nummern sauber mit Computer aufgelistet. Ganz oben steht, in rot und in der
Mitte des Papiers, die 112 des Notdienstes. Dariiber hinaus gibt es die
Nummer des drztlichen Bereitschaftsdienstes. Die Palliativfachkraft erklart,
wann weLhe Nummer angerufen werden soll (smnag\emaﬁ)’ ,,D1e Nummcr

Teamxmcren in jedem Fall. Sie miissen snch bewusst sein, dass wenn Sie den
Notarzt anrufen; der mit vielen Leuten anriickt und alle moglichen Koffer
offnet. Der Notdienst tragt sehr viel Unruhe in die Situation herein. Es kann
dalm sehr v1el smnvoﬂer _sem,_den arzthchen Bereltschaﬁsdlenst anzurufcn

llches “(BP_11/2305) R

Hier w1rd verstdndlich, dass nicht jedem hospizfremden Akteur aufgrund
seines andersartigen Relevanzsystem@der Zugang zu versperren ist, viel-
mehr gilt €5 herauszufiiden, ‘wann wer hereingelassen werden kann- oder
auch muss, und das ist in der jeweiligen konkreten Situation zu entscheiden.
Da die Palliativfachkraft nur punktuell wihrend des Krankheits- und Ster-
beverlaufs anwesend ist, Wgchongen darin zu befihigen, die
Re vmsystemmderer Akteure einzuschatzen, um anschlieBend in einer
entsprechienden Situatioi im hospizlichen Sinne handeln zu kénnen.

Aber auch die Angehérigen sind nicht immer fahig, in einer Situation an-
gemessen zu handeln, nicht zuletzt deswegen, weil die anderen Akteure der-
art machtvoll ihre Handlungsweisen durchzusetzen vermdgen und in sol-
chen Situation haufig wenig Zeit zum iiberlegen bleibt. Daher kann es sinn-
voll sein, eine entsprechende Bat;gntenve:ﬁxgtmg zu formulieren. Eine Palli-
ativfachkraft versucht wihrend eines Hausbesuchs die Angehorigen von der
Sinnhaftigkeit einer solchen Patientenverfligung zu iiberzeugen:

Palliativfachkraft (sinngemaB): ,,Aus meiner Erfahrung heraus wird von den

Arzten hiufig etwas in schwierigen Situationen gemacht, in denen die Ange-
horigen dann hilflos waren, weil sie das eigentlich nicht wollten, aber es
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nicht ‘verhindern konnten. Genau dann kann eine solche Regelung helfen.*
(BP_11/2305)

Und weiter unten im Gespréach meint sie noch:

Palliativfachkraft (sinngemaB): ,E/me Patlentenverﬁlgung ist_sehr wichtig,
we otarzt kommt, denn der reanimiert in jedem Fall, und das ist bei_
einem thlrntmﬁor wohl nicht ‘siniivoll. Auch ist es wohl nicht sinnvoll,

wenn der Patiént auf eine Intensivstation kommt.“ (BP_11/2305)

Patientenverfiigungen dienen in diesem Fall dazu, den Zugang zum Raum
sowie die Aufrechterhaltung des Raums zu regeln, und unterstiitzen den
Patienten und die Angehorigen in dem, was geschiitzt werden muss: Der
Wille des Patienten, der auf einer Intensivstation womdglich nicht mehr
beriicksichtigt wird. Eine Patientenverfiigung verhindert einen langwierigen
Aushandlungsprozess, auf den sich die Notfalldrzte aufgrund zeitlicher Be-
grenzungen in einer solchen Situation ohnehin nicht einlassen kénnen. Ist
hingegen gesichert, dass ein Patient auf eine Palliativstation kommt, dle;
entsprec\ﬁgﬁ nach den- Vorgaben der hospizlichen Anspriiche, und das heilit
auch entsprechend dem Willen dés Patienten, handeln, kann auf eine detail-
lierte Verfiigung verzichtet und auf eine allgemeine zuriickgegriffen wer-
den. Gerade weil eine Palliativfachkraft nicht bestindig beim Patienten ist,
und Kontrolle daher von ihr nicht rund um die Uhr erfolgen kann (wie
bspw. auf einer Intensivstation), kann eine Befihigung der Angehdrigen
oder gegebenenfalls des Patienten, selbst die Kontrolle des Raums zu iiber-
nehmen, von zentraler Bedeutung sein. Die Klienten kénnen auf diese Weise

einen Beitrag dazu leisten, dass der Raum im hospizlichen Sinne aufrechter-
halten wird.

Vorbereitung hospizfremder Akteure

Wird schWWﬁmde Akteure in den Rau ,
remgelassen_.gden und ist die Situation n}hgufhrzmmghenm k ge-
pragt, dann besteht eine wesentliche Aufgabe der alllatlﬁacm%aﬁi
die hospizfremden Akteure auf den Patienten und die konkreten situativen
Bedingungen vorzubereiten. In einem Telefongesprich einer Palliativfach-
kraft mit einem Pflegedienst, gleich nach dem ersten Hausbesuch bei der

Patientin, wird deutlich, wie der Pflegedienst auf den Zugang zum lebens-
weltlichen Bereich der Patientin vorbereitet wird:

Die Palliativfachkraft gibt ihrem Gesprichspartner vom Pflegedienst zu-
néchst die allgemeinen Daten des Falles durch: Name, Alter, Adresse, Tel-
fonnummer und Krankenkasse. Dieser notiert sich die Angaben und ruft vom
Telefon aus einer Kollegin zu, dass sie noch warten solle, er wiirde ihr in
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funf Minuten noch einen weiteren Fall geben. Palliativfachkraft (lachend)
(sinngemaB): ,,Glauben Sie wirklich, dass wir bereits in fiinf Minuten fertig
sind. Ich méchte auch noch weitere- Informationen zum Fall durchgeben*.
Die Palliativfachkraft betont zunichst, dass die Patientin eine Frau zur Pfle-
ge will. Das — so versichert der Pflegedienst — sei kein Problem.

Dann beginnt die Palliativfachkraft zu erzihlen: Sie berichtet iiber das kon-
krete Krankheitsbild der Patientin, und dass ein Tumor bereits auf die Harn-
rohren driicke. Die Patientin habe deswegen bereits Schienen bekommen.
Weiter erzihlt sie, dass die Patientin die Diagnose seit einem Jahr kenne und
dass sie auf eigene Verantwortung aus dem Krankenhaus vor einem Jahr ent-
lassen worden sei. Daraufhin habe die Patientin ein Jahr gut gelebt, aber jetzt
gehe es immer schlechter. Die Palliativfachkraft meint, dass der Pflegedienst
zunichst ein Mal die Woche kommén solle, aber sie wolle sie, das heift den
Pﬂegedlensf’/chon mal darauf vorbereiten, dass sie sehr schnell auch ofter
kommen miissten. Darauf solle man sich einstellen. Die Palliativfachkraft in-
formiert auch dariiber, dass sie mit dem zustindigen Arzt gesprochen habe,
der m;tdem gesamten- Vorgehen emverstanden sei. (BT 21/2103)

Innerhalb dieser Gesprachssnuatlon kommt es zu einer — zumindest von der
Palliativfachkraft vermuteten — Diskrepanz zwischen ihr und ihrem Ge-
sprachspartner dariiber, welches Wissen beim Betreten der Lebenswelt des
Patienten notwenidig ist, denn tatsichlich hat das Gesprich zwischen der
Palliativfachkraft und dem Pflegedienst nicht sehr viel langer als fiinf Minu-
ten gedauert. Bei der Aussage ihres Gesprichspartners gegeniiber seiner
Kollegin, dass er in fiinf Minuten einen weiteren Fall fiir sie habe, und beim
Hinweis der Palliativfachkraft, dass diese fiinf Minuten nicht ausreichen
wiirden, geht es nur vordergriindig um eine unterschiedliche zeitliche Be-
wertung iiber die Dauer des Gespriachs. Entscheidender ist vielmehr, dass
die Palliativfachkraft vermutet, dass der Mitarbeiter des Pflegedienstes sich
mit den_Fakten’ zufrieden geben konnte, die sich auf Name, Alter und Ad-
resse beschrinken. Fiir die Palliativfachkraft aber erschopft sich die Beglei-
“tung “gerade nicht in diesen Fakten. Es ist wichtig fiir sie, weitere Informati-
onen iiber den bisherigen Verlauf der Krankheit und die Klinikbesuche der
Patientin an den Pﬂegedxenst weiterzugeben. Die vermutete Diskrepanz
bezieht sich hier also auf ein unterschiedliches Relevmzsysteri.*Welches
Wissen ist bedeutsam, wenn man das erste Mal in eine Sterbebegleitung
eintritt? Die Palliativfachkraft fragt dabei nicht, ob es fiir ihren Gespréchs-
partner re@gnt xsf ’Gder mcht, sondern Sle oktroyiert ihm das Wissen hier-
tiber.

Allerdings kann sie nicht nachpriifen, inwieweit es fiir die Akteure des
Pflegedienstes entsprechend handlungsleitend wird. Aber wihrend der Be-
gleitung kann sie Wissen iiber die Begleitung aktualisieren, wie es bspw.
folgende Palliativfachkraft tut:
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Die Palliativfachkraft hat mit der Krankenschwester vom Pflegedienst ge-
sprochen. Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Das ist wichtig gewesen, denn die
Frau war sich gar nicht so im klaren dariiber, was da eigentlich passiert.”
Auf meine Nachfrage, ob der Krankenschwester denn klar war, dass die Pa-
tientin im Sterben liegt, meint die Palliativfachkraft, dass das von der Diag-
nose schon klar war, aber was das bedeutet und wie das konkret aussehen
“soll, warmt Kklar. Palliativfachkraft (smngemaB) ,Ich habe eine halbe
Stunde miit-der Frau gesprochen und hab sie dariiber informiert, dass die Pa-
tientin zunehmend schwicher werden wird und dass es sein kann, dass sie
irgendwann die Tir aufsperrt, und die Frau ist tot oder stirbt gerade. Ich habe
ihr dann gesagt, dass sie in einer solchen Situation keinen Notarzt holen
soll.“ (BP_21/2117)

Der Wissensaustausch zwischen der Palliativfachkraft und dem Pflegedienst
dient der Palliativfachkraft zur stindigen Vergewisserung, dass der Raum
nicht durch hospizfremde Akteure, aus welchen Griinden auch immer, um-
gestaltet wird. Wiirde die Krankenschwester vom Pflegedienst den Notarzt
holen, dann wiirde dieser in jedem Fall wiederbeleben, weil das grundsatz-
lich sein Auftrag ist, und anschliefend aller Wahrscheinlichkeit nach den
Transport in eine Klinik organisieren. Damit das nicht passiert, miissen Ak-
teure, die an einer Begleitung beteiligt sind, mit einem entsprechenden Wis-
sen ausgestattet sein, so dass sie sich angemessen verhalten. Die Palliativ-
Jachkraft kontrolliert daher nicht nur, wer wann einen Zugang erhélt und
wer nicht, und befahigt hierzu die Klienten, scmdem sie_kontrolliert auch

wie, das hezﬁ’t mit welchem Wissen, ein Akteur diesen Raum betritt. ~ A

Notwendige Begegnungen

Nicht immer ist eine Palliativfachkraft bei Begegnungen mit hospizfremden
Akteuren anwesend. Das héngt auch vom Willen der Klienten ab. Gelegent-
lich wird eine Palliativfachkraft von einem Patienten explizit gebeten, anwe-
send zu sein, bspw. wenn ein Vertreter des Medizinischen n_Dienstes der
hﬂeﬁ%sW) kommt, um die Pflegestufe einzuschitzen. Diese Ak-
teure miissen das Zuhause des Patienten betreten, weil bspw. die Finanzie-
rung krankheitsbezogener Aufwendungen davon abhingen. Der Zugang
kann nicht verwehrt werden, und eine Vorbereitung dieses Akteurs durch
eine Palliativfachkraft ist nicht méglich. Wenn man davon ausgeht, dass,
unabhingig von den Klienten, zwei professionelle Akteure zusammentref-
fen, fir die je nach ihren institutionellen Relevanzsetzungen Unterschiedli-
ches wihrend der Begegnung bedeutsam wird, stellt sich die Frage, wie ein
solches Zusammentreffen ablaufen wird.

Eine Palliativfachkraft erklart mir, worauf es ankommt, wenn der MDK
dem Patienten begegnet:
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Palliativfachkraft (sinngemaB): , Wichtig ist es, dass ein entsprechendes Do-
kument mit der Diagnose dem MDK vorliegt, so wie beim Hermn P. (Name
des Patienten)), das beschleunigt den Vorgang. AuBerdem sollen die Patien-
ten auch sagen, wo sie Hilfe brauchen. Haufig ist es doch so, dass die zu
stolz sind, um Hilfe anzunehmen. UndﬂuQerdem ist es auch sinnvoll, wenn
jemand _vom m Hospiz da.ist, denn wenn der MDK_ hort, dass ]/mand vom

Hosplz da 1st “dann ist denen schon klarer wie die’ Sachlage ist.“ (BP_
31/1313) — o e

Die ersten beiden Punkte, welche die Palliativfachkraft anspricht, betreffen
den Patienten. Wenn eine Begegnung mit einem hospizfremden Akteur
notwendig ist, und nicht die hospizfremden Akteure auf den Raum vorberei-
tet werden konnen, dann miissen — umgekehrt — die Klienten entsprechend
vorbereitet werden, damit ein Zusammentreffen im Sinne des Patienten ver-
lauft, das heif}t, D(Wgussgmvsrﬁgbar sein und die benétigte Hilfe
muss konkretisiert werden:Der letzte Punkt betrifft schlieBlich die eigene
Anwesenhéit. Als Vertreterin der Institution Hospiz definiert die Palliativ-
fachkraft durch ihre Anwesenheit die Situation eindeutig gegeniiber dem
Vertreter des MDK. Wahmqq_b_gl_ den Klienten eine Bandbreite an Wissen
bis hin zu einem Nicht-Wissen hinsichtlich des’ HOSplzbegnffs vorherrschen

ann, kann EéEe'rﬁber Fachkrifteni, wie dem MDXK, von einem eindeutigen
Wissen in dem Sinne ausgegangen werden, dass die Fachkrifte zumindest
wissen, dass es sich hier um eine Sterbebegleitung handelt. Folglich sind
béstimmte Ausftiifungen gegeniiber dém MDK unnotig.

Nun zum konkreten Fall: Die Vertreterin des MDK leitet die Befragung
mit dem Hinweis ein, dass sie anhand eines zehnseitigen Fragebogens
(wortlich) ,.eine Menge Fragen“ (BP_31/1313) stellen muss. Damit bereitet
sie ihr Gegeniiber auf zweierlei vor: Zum einen bedarf die Beantwortung
eines zehnseitigen Fragebogens seiner Zeit. Zwar expliziert sie diese Di-
mension nicht, indem sie darauf hinweisen wiirde, mit wie viel Zeit zu rech-
nen sei, aber der Hinweis auf die Quantitét der Fragen macht deutlich, dass
es sich hier nicht um eine kurze Zeitspanne handeln wird. Zum anderen
macht sie aber auch die Positionierungen im Raum deutlich: Sie ist es, wel-
che dié’l/?ragen stellf; und nicht etwa die Palliativfachkraft, und schon gar
nicht ist es der Patient, der den Fragebogen in €igener Verantwortung aus-
fiillt. Hierin spiegelt sich klar die kontrollierende Funktion der Vertreterin
wider, die diese Aufgabe nicht abgibt bzw. abgeben kann,

Was schlieBlich folgt, ist die Beantwortung des Fragebogens. Wahrend
einer solchen Begegnung ist es die Vertreterin des MDK, welche die Ge-
sprachsfiihrung iibernimmt. Es entsteht ein asymmetrisches Verhaltnis zwi-
schen Vertreterin des MDK und dem Patlenfen Die Palliativfachkraft selbst
steht wihrend afe‘sﬁkgegnung an der Seite des Patienten, und gibt ihm auf
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diese Weise einen Riickhalt, indem sie bei der Beantwortung der Fragen
mithilft. D ist der iche R oriibergehend vor einem anderen
institutiorfellen Ra\uxn)ozmg\ema;ﬁny Dl‘lsaﬁglétlvfachkraﬁ ordnet sich
der institutionelien Praxis der Vertreterin des MDK unter, aber nur um die
Position des Patienten zu stiitzen. Die Palliativfachkraft folgt letztlich einem
Nutzenkalkiil, indem sie so handelt, dass fiir den Patienten die bestmogliche
Meﬁoﬂen wird, etwa in Form einer 9ghchst hohen Pﬂege-
stufe .

Nachdem sich die Vertreterin des MDK von jedem verabschiedet hat und zur
Wohnungstiir gegangen ist, macht die Palliativfachkraft ein Siegeszei-
chen/Daumen-Hoch-Zeichen zum Patienten. (...) Palliativfachkraft (sinnge-
miB): ,,Es ist sehr gut gelaufen. Sie war Ihnen sehr wohlwollend gegeniiber.*
Der Patient fragt nach der Einschitzung der Palliativfachkraft und diese
meint (sinngemiB): ,,Ich glaube schon, dass Sie die Pflegestufe zwei be-
kommen.“ (BP_31/1313)

Nachdem der hospizfremde Akteur die Wohnung verlassen hat, rekonstitu-
iert sich der hospizliche Raum. Die Palliativfachkraft ist wieder die profes-
sionelle Ansprechpartnerin des Patienten, deren Einschitzung gewiinscht
wird. Das Ziel, eine moglichst hohe Pflegestufe zu erreichen, wird nun offen
angesprochen. Wie sehr eine vertrauensvolle Beziehung zwischen einer Pal-
liativfachkraft und einem Patienten nach auBlen trégt, wird nun in der Solida-
risierung deutlich, wenn eine Palliativfachkraft ein ,Siegeszeichen’ in Rich-
tung Patient macht, um den Erfolg zu verdeutlichen. Ejne andere Palllanv-
fachkraft fiihrt digsglbelemhen aus, nachdem eine An,geh.ong’éﬂund sie vom

Arzt &W@bekommm Thaben, obwohl man sich

vorab nic er war, ob der Arzt dles\ﬁl"n' wiirde. Das Siégeszeichen zur

Angehon‘g”en/ﬁ'nter dem Riicken des Arztes ‘oder der Fachkraft des MDK,

deutet an, dass der hospxzhche mit andereni(gu-
fhien tra -wenn hativfachkraff sich nach auBen’ den institutio-

nelle; \R/levanzen d;Landeren M(tcme unterordnet Auch Formuherungen
der Palliativfachkraft wie (worthch) ,da haben wir dann auch keine Chan-
cen*“ (BP_31/1312) oder (wortllch) »da haben wir uns nicht drauf einge-
stellt (BP_23/0804) verweisen — durch die Verwendung des Wortes ,wir’ —
ebenfalls aﬁ ngg der Palliativfachkraft -hit de )1
Khe/ntgn gigien/ﬂbei Dritten. Der hospizliche Raum bleibt unter gegebenen
Umstéinden auch. wéhrend einer Begegnung mit hospizfremden Akteuren

aufgrund des vertrauensvollen Umgangs zwischen Palliativfachkraft und
Klient stabil.
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4.1.5 Erstes Zwischenfazit

Fassen wir die wesentlichen, aufeinander aufbauenden Punkte zusammen,
auf die die bisherige Beschreibung ‘der institutionellen Ordnung verweist:
Die grundsitzliche Schwierigkeit ambulanter Hospizarbeit liegt darin, dass
Hospizakteure einen hospizlichen Raum an einem Ort errichten miissen, der
zu Beginn einer Begleitung nicht nach solchen hospizlichen Vorstellungen
geregelt ist — dies gilt unabhiingig davon, welcher konkrete Ort dies dar-
stellt. Daher miissen Hospizakteure nicht nur hospizliche Handlungen
durchfiihren, sondern sie miissen, damit diese Handlungen als hospizliche
ausgewiesen werden konnen, den Wirklichkeitsbereich, in dem diese Hand-
lungen stattfinden, selbst erst definieren (vgl. hierzu auch Goffman 1977).
An dieser Stelle ist es hilfreich, sich die Situation in stationiren Einrich-
tungen vor Augen zu fithren: Denn blickt in die Arbeiten von ESCHEN-
BRUCH (2003), GOCKENJAN und DREBKE (ZOOS)WE\FFER (1998, 2005a,
2005b), dwsen sich keme Aushandlungspmz€sse ub\e"fqle Sterbesitua-
tion finden, und zwar mcht — SO meife 'Vérmutung - weﬂ dies in deng/-.
'c/llgmmcht iifi Inferesse gestanden %sondem il eine stationdre Wirk-
lichkeit eindeutig als erbesituation deﬂmert ist und daher voraussetzungs-
los in die Handlungen der Akteiire emfheBt _Anders im ambulanten Hospiz-
dienst: Die Wirklichkeit ist vor allem zu Begmn einer Begleltung nicht ein-
dgxng%yhaushqber die Zeit hmweg nicht immer in Eindeutigkeit
en, was erhShte Anforderiingen an das Verhilien der Hospizakteure
stellt W\eﬂ'aér hospizliche Raum bestindig briichig zu werden eder in Un-
ezndﬂugkgzt zu verschwimnien-droht — nicht zuletzt, weil die Hospizakteure
nicht bestindig v “Vor Ort sind bzw. sein kénnen —, sind institutionelle Riick-
bindungen fur die Hospizakteure von Bedeutung
Das hat Konsequenzen zu Beginn und wihrend einer Sterbebegleitung:
Die unterschiedlichen Hospizakteure miissen es je nach Rolle und Funktion
nicht nur Zugang vor Ort erhalten, sondern einen Zugang so weit erhalten,
dass eine entsprechende Wirklichkeit dort iiberhaupt grrichtet werden darf.
Das bedeutet fiir die Hospizakteure vor allem Vertrauensarbeit. Erst so kann
eine hospizliche Wirklichkeit, die die Handlungen der Akteure entsprechend
,;ahmt’ (Goffman) und die sich je nach Anwesenheit unterschiedlicher Ak-
teure verschieden gestaltet, errichtet werden und an Stabilitit gewinnen. Die
(/}efahl;aber dass hespizliche Wirklichkeit umgedeutet wird; entsteht insbe-.
sondereﬁ’a‘nn wenn hospizfremde Akteure in diesen Wirklichkeitsbereich
em&etem und diese _sich-nicht an die hosplzhchen Vorgaben halten wollen.
“oder konnarD’ann kenkurrieren untersehiedtiche Wirklichkeiten miteinan-
der. Daher ist es eine wesentliche Aufgabe der professionellen Hospizakteu-
re, Koxztrolle uber die Wirklichkeit vor Ort zu erhalten, damit die einmal

o
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gesetzte Wirklichkeit iiber die Zeit hinweg als hospizliche bestehen bleibt.
Diese Kontrolle koénnen sie iibernehmen, indem sie Akteure auflen vor las-
sen, indem. sie Akteuren nur unter bestimmten Voraussetzungen — bspw.
ausgestattet mit entsprechendem Wissen — Zugang in den Wirklichkeitsbe-
reich gewihren, indem sie durch ihre Anwesenheit fiir die Rekonstitution
der hospizlichen Wirklichkeit sorgen, oder indem sie schlieBlich andere Ak-
teure befihigen, die Kontrolle in hospizlichen Sinne selbst zu {ibernehmen.
Ich werde nun den Blick in zweierlei Hinsicht verengen: Erstens wird er
in den hospizlichen Raum gerichtet. Handlungen werden versteh- und inter-
pretierbar vor dem Hintergrund der Annahme, dass Akteure bereits eine
intersubjektiv hergestellte Wirklichkeit vor Ort errichtet haben, die den hos-
pizlichen Vorstellungen geniigt. Oder andersherum formuliert: Eine gemein-
same, allen Akteuren verbindliche, Situationsdefinition liegt in den nachfol-
genden Ausfithrungen bereits vor und muss von den Akteuren nicht mehr
ausgehandelt werden. Zweitens wurde bereits festgehalten, dass es eine Pal-
liativfachkraft ist, die wesentliche Entscheidungen iiber die Gestaltung einer
Sterbebegleitung treffen muss. Daher wird der Blick im Folgenden insbe-
sondere fokussiert auf die Wissensstruktur zwischen Palliativfachkraft und
Klient. Erwihnenswert scheint mir zu sein, dass die Wissensgenese insbe-
sondere durch die professionellen Hospizakteure erfolgt, die einen affekt-
neutralen Blick, in ihrer Rolle als Fremde, auf die Sterbebegleitung haben.
Dadurch liegt eine klar definierte Aufgabenteilung zwischen professionellen
Hospizakteuren und Laienhelfern wihrend einer Sterbebegleitung vor.

4.2 Wissensstruktur

Ambulante Hospizarbeit findet in der Regel beim Patienten in dessen le-
bensweltlicher Privatheit statt. Zur Lebenswelt des Patienten hat die Pallia-
tivfachkraft jedoch nicht ohne weiteres einen Zugang, und daher auch nicht
zum lebensweltlichen Wissensvorrat des Patienten, denn ein durch Pri-
vatheit charakterisierter Bereich gilt als besonders schiitzenswert. Diese
Kontrolle iiber den lebensweltlichen Wissensvorrat des Patienten wird ge-
geniiber der Institution ,ambulanter Hospizdienst’ vom Patienten selbst
und/oder von den Angehérigen ibernommen. Da eine Palliativfachkraft
aber einen Zugang zur Lebenswelt des Patienten erhalten muss, um eine
Begleitung vor Ort zu gestalten, stellt sich die Frage, wie die Wissenspro-

zesse zwischen der Palliativfachkraft einerseits und den Klienten anderer-
seits ablaufen.



WISSENSSTRUKTUR 157

4.2.1 Vorwissen

Vor einer Begegnung zwischen Palliativfachkraft und Klient erhilt der am-
bulante Hospizdienst zunichst eine Anfrage, ob ein Patient iibernommen
werden kann. Bereits jetzt, noch vor der direkten Begegnung, bekommt eine
Palliativfachkraft in irgendeiner Form Wissen iiber diesen Patienten. Im
nachfolgenden Abschnitt geht es um eben jene Fragen, welches Wissen eine
Palliativfachkraft vor einer Begegnung und welche Relevanz dieses fiir die
Palliativfachkraft fiir eine weitere Begleitung erhilt? Beginnen wir daher
damit, dass jemand — sei es ein Arzt, ein Sozialdienst, ein Angehoriger oder
auch ein Patient selbst — sich wegen einer moglichen Begleitung beim Hos-
pizdienst meldet.

,Ein Fall fiir uns’?

Anfragen zu einer Sterbebegleitung kénnen bei einer Palliativfachkraft di-
rekt eingehen, bspw. wenn der Anfragende die Palliativfachkraft bereits
kennt. In der Regel aber treffen Anfragen zunichst im Sekretariat des Hos-
pizdienstes ein. Nach dem ersten Kontakt mit dem Sekretariat ergeben sich
anschlieend zwei1 Moglichkeiten fiir den weiteren Verlauf: Entweder es
bleibt bei dieser Anfrage. Die Griinde hierfiir kénnen verschieden sein: es
sollen nur allgemeine Informationen eingeholt werden; die Anfrage wird
aufgrund der geographischen Distanz an einen anderen Hospizdienst weiter-
geleitet; der Hospizdienst stellt sich als nicht kompetenter Adressat fiir das
vorgetragene Problem heraus; eine Begleitung soll zunichst aufgenommen
werden, aber aufgrund unerwarteter Umstinde wird eine Entlassung nach
Hause schlieBlich doch unméglich. Oder die Anfrage wird als mégliche
Sterbebegleitung vom Sekretariat an das Team der Palliativfachkrifte wei-
tergeleitet: Jeweils eine medizinisch-pflegerische Palliativfachkraft und eine
Palliativfachkraft fiir Soziale Arbeit setzten sich tidglich zusammen, gehen
diese anfallenden Anfragen durch und verteilen sie an die Kollegen. Je kon-
kreter die Anfrage ist — bspw. Probleme in der Schmerzbekimpfung,
Waunsch auf Unterstiitzung durch eine Hospizhelferin —, desto leichter fallt
die Zuteilung der Anfrage entweder an eine medizinisch-pflegerische Pallia-
tivfachkraft oder an eine Palliativfachkraft fiir Soziale Arbeit. Die entspre-
chende Palliativfachkraft nimmt anschlieBend den ersten Kontakt mit- dem
Klienten auf, um einen Termin fiir einen Hausbesuch zu vereinbaren und um
gegebenenfalls weitere Hospizakteure in die Begleitung zu integrieren. Im
wochentlichen Turnus wechseln die Palliativfachkrifte, die sich zur tigli-
chen Besprechung iiber die neu hereingekommenen Begleitungen zusam-
mensetzen. Auf diese Weise kann sichergestellt werden, dass sich ,keine
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Fihrten einschleifen’, wie es frither der Fall war, als im Sekretariat von ei-
ner Person entschieden wurde, an wen welche Anfrage geht. Spezialisierun-
gen auf bestimmte Begleitungen werden innerhalb des Teams vermieden.
Allerdings wird auf mogliche Schwierigkeiten einzelner Palliativfachkrafte,
mit bspw. bestimmten Krankheitsarten, Riicksicht genommen.

Zunichst zu einem Gespriichsausschnitt wihrend einer Anfrage: Nach-
dem der zustindige Arzt die Erzahlung iiber eine Patientin abgeschlossen
hat, antwortet die Palliativfachkraft:

Palliativfachkraft: Worauf ich *n Stiick hinweisen muss, dass is ja jetzt schon
zwar eine psychosomatische dh sicherlich mit tiefen Verletzunge:n od-auf
tiefen Verletzungen beruhende Erkrankung /Arzt: ja/ wo ich im Augenblick
halt noch nicht sicher sagen kann, ob des eine terminale Situation is /Arzt:
also des 1s/ sozusagen, ja.

Arzt: So weit ich das jetzt einschidtzen kann /Palliativfachkraft: mhm/ dh das
1s ah kurz davor. (IT_23/0807-PFmp1/2)

Und im Anschluss an das Gespriach mit dem Arzt wird die Palliativfachkraft
mir gegeniiber noch deutlicher:

Palliativfachkraft: Des miiss mer erst im Einzelnen mal abkliren, ist das ein
Fall fiir uns, ja/I: mhny/ (.) dh darf i:ch einfach einen Patienten oder ’ne Pati-
entin begleiten, di:e (.) psychosomatisch so weit fortgeschritten erkrankt ist,
da:ss sie wahrscheinlich nicht mehr sehr lange leben wird, weil sie auch ii-
berhaupt nicht mehr lange leben will. (IT_23/0807-PFmp1/2)

Die Palliativfachkraft driickt ihre Unsicherheit aus, inwieweit der Hospiz-
dienst der angemessene Ansprechpartner fiir die Problematik der Patientin
ist. Auch der Arzt selbst prisentiert sich unsicher, indem er keine definitive
Aussage macht, sondern explizit von seiner Einschitzung spricht und den
Zustand der Patientin nur diffus beschreibt. Die Patientin steht kurz ,vor
einer terminalen Situation’. Dass der Arzt die Palliativfachkraft in dieser
Hinsicht nicht iiberzeugt hat, wird deutlich im Anschluss an das Gesprich,
indem sie durch ihre Aussage emeut betont, dass noch nicht eindeutig ge-
klart sei, inwieweit der Hospizdienst in dieser Situation eine Begleitung

tibernehmen soll oder nicht. Die Frage, ob es sich um einen Hospizfall han-
delt oder nicht, muss zunichst offen bleiben. Auf die anschlieBende Frage
des Arztes, ,,wie konnten wir in diesem Fall weiterkommen?« (IT_23/0807-
PFmp1/2) lautet daher die Antwort der Palliativfachkraft:

?alhanvfachkraft: Ich denke, dass geht nur im Rahmen eines Hausbesuchs,
ja anders /Arzt: ja/ is des ja gar nicht méglich /Arzt: ja/ sich ein Bild zu ma-

chen /Arzt: ja/ mit ihr zu sprechen /Arzt: Ja/ mit ihr Kontakt aufzunehmen.
(IT_23/0807-PFmp1/2) :
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Fir die Palliativfachkraft ist es notwendig, Wissen in der Begegnung mit
dem Patienten zu erhalten. Die Palliativfachkraft verweist auf den, aus ihrer
Sicht einzigen, gangbaren Weg, um die Frage zu kliren, ob es sich um einen
Fall fir den ambulanten Hospizdienst handelt. Ein Hausbesuch ist nétig, um
,sich ein Bild zu machen’. Zur Herstellung eines solchen Bildes, will die
Palliativfachkraft Wissen im Rahmen eines Gesprichs erhalten, sie will mit
der Patientin sprechen und mit ihr Kontakt aufnehmen.

Ungewissheit hinsichtlich der Frage, ob es sich um eine mégliche Beglei-
tung fiir den Hospizdienst handelt, wird auch in einem anderen beobachteten
Fall deutlich. Hier muss geklart werden, ob die geringere Nahrungs- und
Flisssigkeitsaufnahme auf ein Riickzugsbediirfnis der sterbenden Patientin
zuriickzufihren ist, wie es fur Patienten unmittelbar vor ihrem Tod typisch
ist, oder ob die geringere Nahrungs- und Fliissigkeitsaufnahme andere phy-
sische Ursachen hat. Dann aber wire die Patientin woméglich nicht sterbend
und unter Umstinden iiberhaupt kein Fall fiir den Hospizdienst. Auch bei
ethisch schwierigen Situationen — bspw. bei der Frage, ob medizinische Ge-
rite, die das Weiterleben eines Patienten sichern, abgestellt werden sollen
oder nicht — muss erst noch eindeutig geklart werden, ob der Patient iiber-
nommen werden kann, denn fiir die Institution muss sichergestellt werden,
dass sie nicht ,zwischen die Fronten’ gerat, bspw. zwischen Klinik und An-
gehorige des Patienten. '’

Die Beispiele, die hier aufgefithrt wurden, und der Hinweis der Palliativ-
fachkraft, ein Bild in der Begegnung mit der Patientin herstellen zu miissen,
machen deutlich, dass sich der Hospizdienst als Institution (wie jede andere
Institution auch) zunichst einmal Gewissheit dariiber verschaffen muss, ob
es sich um einen ,Fall fiir uns’ handelt. Viele Anfragen kénnen aufgrund
ihrer Eindeutigkeit bereits telefonisch abgeklart werden. Dies ist jedoch
nicht immer so. Dort, wo die Frage nicht eindeutig beantwortet werden
kann, muss die Antwort im konkreten Fall vor Ort gefunden werden. Mit
welchem Wissen betritt nun eine Palliativfachkraft das Zuhause des Patien-

ten?

Vorwissen zu einer Begleitung

Vor jeder Begleitung hat eine Palliativfachkraft bereits Wissen iiber den
Patienten erhalten, bspw. von Angehorigen, vom Arzt, vom Sozialdienst, je

1% Da stationdre Hospize drohen, zu einer ,,Abschiebestation* der Kliniken missbraucht zu
werden, ist fiir diese Einrichtungen die Fragen ,Ist das ein Fall fiir uns?’ noch einmal
vor einem ganz anderen Hintergrund wichtig. Stationdre Hospize miissen sich mit Qer
genauen Abklarung dieser Frage gegeniiber der Klinik behaupten. Siche fiir das statio-
nire Hospiz beispiethaft DreBke (2005: 511f).
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nachdem wer beim Hospizdienst wegen einer Sterbebegleitung angefragt
hat. Hier zunichst die telefonische Anfrage des bereits erwdhnten Arztes,
dem ein lingerer Dialog vorausgegangen ist, in dem der Arzt iiber die Pati-
entin erzihlt hat:

Arzt: Die Frage ist, Frau ((Name der Palliativfachkraft)) /Palliativfachkraft:
mhm/ wie konnen wir dh da konkret weiter kommen? /Palliativfachkraft:
mhm/ Was miisste ich tun? Was brauchen Sie?

Palliativfachkraft: Wir brauchen grundsitzlich nichts, auBer das Einver-
stindnis der Patientin, dass wir einen Besuch bei ihr machen.

Arzt: Also die Patientin hat mich drum gebeten. (IT_23/0807-PFmp1/2)

Die Palliativfachkraft verweist in ihrer Aussage darauf, dass der Hospiz-
dienst nur aktiv wird, wenn der Patient mit einem Hausbesuch einverstanden
ist, allerdings sind auch nicht mehr Informationen nétig, damit der Hospiz-
dienst sich einschaltet. Alle Informationen iiber dieses Einverstindnis hin-
aus, sind ,Mehrinformationen’, die fiir die Aufnahme einer Begleitung nicht
notwendig sind. Zunidchst scheint es unbedeutend, wer beim Hospizdienst
anfragt, solange er im Auftrag des Patienten handelt. Nun zum vorangegan-
gen Gesprach zwischen dem Arzt und der Palliativfachkraft:

Arzt: Das ist eine dh ungefihr 76jdhrige Frau /Palliativfachkraft: mhm/ die
hier im ((Name des Stadtgebietes)) wohnt und die mich jahrelang sozusagen
so dh ohne ohne @h psychotherapeutische Struktur dh /P: mhm/ weil die Kas-
sen das nicht mehr mitgemacht haben &h persénlich einfach weiter betreut
habe /P: mhn/ sie leidet dh seit dh vielen vielen Jahren nach einer ganz tra-
gischen Lebensgeschichte /P: hm/ &h haben ((unverstindlich)) dann sind wir
wieder ins Krankenhaus /P: ((unverstindlich))/ die Situation ist jetzt so, dass
sie vor ah ungefihr vier bis sechs Wochen 4h wieder vier Wochen ih in ei-
nem kleinen Krankenhaus im Landkreis Miinchen also gegeniiber ((Ortsbe-
schreibung)) und sie ist jetzt seit vier Wochen praktisch bettlagrig /P: mhm/
in einem zwei Zimmer Appartement im ((Name des Stadtgebietes)) /P:
mhny/ dh wird 4h dh mithsam betreut von studentischen Hilfskriften und hat
mir dh also in der letzten Woche nur eines gesagt, also sie wollte einfach nur
noch sterben /P: mhm/ dh und da ist jetzt so wo ich einfach in meiner Praxis-
struktur absolut auch am Ende bin /P: hm/ ich hab mit ihr aber Folgendes be-
redet, ausgemacht, dass ich mich konkret mit Ihnen im Christophorus Hospxz
Verein in Verbindung setzen /P: ja/ wiirde und ah wir vielleicht das gemein-
sam /P: mhn/ Gberlegen kénnten /P: mhm/ was ih da moglich /P: mhm/ ist
/P: mhiv/ was sie nicht will ist vom Notarzt in ein stidtisches Krankenhaus
eingeliefert werden, das ist "ne eigentlich sehr differenzierte Frau /P: mhm/
Juristin dh hat drei eigene Kinder geboren /P: mhnv/ die sind aber iiber die
Welt verteilt (...) (IT_23/0807-PFmp1/2)
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Der Arzt beginnt im Anschluss an diese Ausfiihrungen sehr detailliert und
ausfiihrlich iiber die familidre Situation und die Lebensgeschichte der Pati-
entin zu berichten. Entweder weil der Arzt aus seiner bisherigen Erfahrung
mit dem Hospizdienst vermutet, dass auch biographisches Wissen iiber die
Patientin fiir den Hospizdienst von Bedeutung sein kann, oder weil er in der
Rolle als Psychotherapeut diesem Wissen besondere Bedeutung zumisst,
gibt er nicht allein Wissen iiber den korperlichen Zustand der Patientin wi-
der. Eben diese ,Mehrinformation’ iiber einen Patienten hingt davon ab, wer
unter welchen Umstidnden beim Hospizdienst anruft. Aber auch wenn die
Palliativfachkraft darauf hindeutet, dass grundsitzlich nichts auBer das Ein-
verstindnis der Patientin von Bedeutung ist, wird ihre Wahrnehmung den-
noch wesentlich von dem dariiber hinausgehenden Vorwissen iiber einen
Patienten geprigt. Inwiefern?

Der Arzt, welcher der Palliativfachkraft ausfiihrlich iiber die Patientin er-
zihlt, aktualisiert dieses Wissen fiir die Palliativfachkraft. Diese Aktualisie-
rung hat jedoch nur dann Sinn, wenn von Seiten der Palliativfachkraft dieses
Wissen auch als bedeutsam wahrgenommen wird. Ein Indiz hierfiir findet
sich in der ausfiihrlichen Schilderung des Arztes, die von der Palliativfach-
kraft nicht unterbrochen wird. Vielmehr ermutigt sie den Arzt seine Schilde-
rung zu Ende zu fiihren, indem sie ihn zu Ende erzahlen ldsst und ihre
Kommentare auf ein ,mhm’ und ,ja’ beschrinkt. Die Palliativfachkraft sig-
nalisiert somit dem Arzt, dass sie seiner Erzdhlung folgt und ihn nicht un-
terbrechen wird. Sie bekundet Interesse. Durch diese ermutigende Ge-
sprichsstrategie ermdglicht sie dem Arzt, weiterzusprechen und sein Wissen
iiber die Patientin preiszugeben. Ein weiteres Indiz fiir die Bedeutsamkeit
dieses Wissens fiir die Palliativfachkraft findet man in dem sich nach den
Ausflihrungen des Arztes iiber die Patientin anschlieBenden Kommentar der
Palliativfachkraft. Denn schlieBlich betont die Palliativfachkraft, dass es
wichtig sei, A

Palliativfachkraft: ,,zu versuchen behutsa:m /Arzt: ja/ dh:m i:hrem Leiden

jetzt im doppelten Sinn da /Arzt: ja/ ein Stiick weit dh sich anzundhern.”

(IT_23/0807-PFmp1/2)

Auf der Grundlage des vom Arzt erhaltenen Wissens entwickelt die Pallia-
tivfachkraft eine erste Handlungsvorgabe fiir die Begegnung mit der Patien-
tin, die darin liegt, sich nur ,behutsam anzunihern’. Damit hat die Palliativ-
fachkraft bereits eine Strategie fiir die Begegnung entwickelt, die ohne die-
ses Wissen nicht hitte entwickelt werden kénnen. Dariiber hinaus will sie
ihre Aufmerksamkeit auf das Leiden ,im doppelten Sinn’ fokussieren — so-
wohl auf das vergangene als auch auf das gegenwirtige Leiden. Insofern hat
sich bereits eine erste, fiir diese Patientin spezifische und daher individuell
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zugerechnete Problemkonstellation aufgrund der Erzahlung iiber die biogra-
phische Entwicklung der Patientin herauskristallisiert. Bei einem anderen
Patienten wird die Palliativfachkraft anderen Schwierigkeiten und Heraus-
forderungen begegnen. In diesem Sinne ist die Wahmehmung einer Pallia-
tivfachkraft bereits vor der ersten Begegnung mit einem Patienten préfor-
miert.

Eine andere Anfrage, bei der die Tochter einer zukiinftigen Patientin bei
der Palliativfachkraft anruft, kann dhnlich gedeutet werden. Nach dem Tele-
fongesprich mit der Tochter meldet sich die Palliativfachkraft bei mir und
gibt mir die Informationen aus dem Telefongesprach weiter:

Palliativfachkraft (sinngemaB): ,,Angefragt hat die Tochter, von der ich die
gesamten bisherigen Informationen habe. Die Patientin ist am ((Geburtsda-
tum der Patientin)) geboren. Ihr Ehemann ist vor fiinf Jahren an Krebs ge-
storben. Sie hat fiinf Kinder. Ein Kind ist (wortlich) ,abgingig’. J.v.H.:
(sinngemiB): ,,Was heifit: ,abgingig’?* Palliativfachkraft (sinngemaB8): ,,.Das
heiBt, dass der Wohnsitz dieses Sohnes unbekannt ist, und ich méchte das
auch (wortlich) ,im Hinterkopf behalten’, denn dass wird die Mutter sicher-
lich nicht kalt lassen.“ (BP_21/2101)

Auch hier wird deutlich: Die Palliativfachkraft wird bereits mit Vorwissen
in die erste Begegnung mit der Patientin eintreten. Auf der Grundlage dieses
Vorwissens hat die Palliativfachkraft dariiber hinaus bereits eine komplexe
Vorannahme getroffen, die in etwa so lauten konnte: Mutter und Sohn ha-
ben gemeinhin ein wie auch immer geartetes enges Verhiltnis. Man weifl
voneinander. Als Mutter bspw. ist es normal, dass man weif3, wo der Sohn
lebt und was er macht. In diesem konkreten Fall hat die Mutter aber keine
Ahnung, weil der Sohn sich seit langem nicht mehr gemeldet hat. Da das
nicht einer géngigen Mutter-Sohn-Beziehung entspricht, handelt es sich um
ein besonderes Verhiltnis zwischen Mutter und Sohn, und wird insofern die
Mutter, welche die zukiinftige Patientin ist, in irgendeiner Form beschifti-
gen. Grund genug fiir die Palliativfachkraft in der Begegnung mit der Mut-
ter auf diese Thematik zu achten. Die Wahmehmung dieser Palliativfach-
kraft wird nicht nur in dem Sinne priformiert, dass sie auf Bestimmtes in
der Begegnung mit der Patientin fokussiert, sondern sie entwickelt dariiber
hinaus, auf der Grundlage des erhaltenen Wissens, Vorannahmen iiber die
Patientin. SchlieBlich macht die Palliativfachkraft deutlich, welchen Stel-
lenwert dieses Wissen in der Begegnung mit der Patientin haben soll: Indem
dieses Wissen ,im Hinterkopf behalten’ wird, ergibt dieses Vorwissen ein
Aufmerksamkeitsraster, das — falls notwendig — in den Vordergrund riickt.
Es kann, muss aber nicht wihrend der Begleitung von Bedeutung werden.
Ob dieses Wissen tatsichlich in irgendeiner Form bedeutsam wird, ist noch
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unsicher. Das Vorwissen aber, das eine Palliativfachkraft erhilt, ermoglicht
dieser, Handlungsvorgaben bereits vor der Begegnung mit den Klienten zu
formulieren. : :

Umgang mit Vorwissen

Aber trotz dieser mehr oder weniger konkreten Vorannahmen, mehr oder
weniger klar formulierten Handlungsvorgaben: Fiir eine Palliativfachkraft
ist die erste Begegnung mit einem Patienten und/oder den Angehérigen eine
besondere im Vergleich zu den nachfolgenden Hausbesuchen:

Palliativfachkraft iiber ein Telefongesprich mit einer Tochter, die fiir ihre
Mutter anfragt (sinngemiB): ,,Die Tochter erschien mir sehr beherrschend
und hat gesagt, dass jeder sie in dem Heim kennen wiirde. Wir miissten nur
nach ihr fragen. Ich bin gespannt. Ich weiB nicht, was uns genau erwartet.*
(BP_31/1301)

Die Palliativfachkraft weil bei ihrem ersten Besuch nicht, was sie vor Ort
erwarten wird. Das Wissen, das sie bisher erhalten hat, deutet an, gibt aber
noch keinen Aufschluss dariiber, was eine Palliativfachkraft erwartet hin-
sichtlich der situativen Bedingungen und der Personen. Daher ist der erste
Hausbesuch durchaus spannungsgeladen. Wie schlielich mit einer solchen
Unsicherheit hinsichtlich des wihrend einer Anfrage erhaltenen Wissens
beim ersten Hausbesuch umgegangen wird, erzihit eine Palliativfachkraft:

Palliativfachkraft: Also ganz oft erleben wir auch /I: ja/ dass etwas geschil-
dert wird von einem Arzt, von einem Sozialdienst, von Angehorigen /1:
mhm/ und man macht einen Besuch und findet eine vollkommen andere Si-
tuation vor, das is ja immer sehr subjektiv /I: ja/ dh, also mein Vater liegt im
Sterben, es is, das hab ich jetzt im Moment grade, konnen Sie bald kommen,
es is ganz furchtbar, ganz schrecklich /1: ja/ er kann sich iiberhaup-eigentlich
darf er iiberhaupt nich aus dem Krankenhaus entlassen werden /I: ja/ kénnte
da auch gleich eine Schwester mitkommen /I: ja/ also um Himmels Willen,
hoffentlich seh ich diesen Menschen noch /I: mhm/ lebend, 4hm und konnen
Sie zuerst zu uns kommen, er ist ja noch im Krankenhaus, er ist sehr sehr
empfindlich, es geht ihm sehr sehr schlecht /I: mhm/ Hospiz trauen wir uns
gar nicht so zu sagen /I: mhm/ konnten Sie sich auch sozusagen als Sozial-
dienst anmelden, damit er nicht und also eine Dramatik /I: Und? Was haben
Sie gemacht?/ einen Hausbesuch bei der Lebensgefihrtin und der Toch:ter
/T: ja/ weil ich dachte, das muss man schon ernst nehmen, wenn die beiden
so in Panik sind /I: ja/ und der Vater noch fiir ich glaub eine Woche im
Krankenhaus is, da guck ich mir erst mal an, wie-wohin kommt er denn nach
Hause /I: mhm/ was ist denn da los? /I: mhm/ (Riuspern) und es wurde auch
als sehr schlimm geschildert, beide sehr betroffen, sehr traurig, die Lebens-
gefihrtin sagt, ich kann das nicht leisten, er kann nich, is auch 'n Slowake, is
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a bissel schwierig mit der Verstindigung, ich kann das nich leisten, er fallt
aus dem Bett, er fallt hin, ich kann keine Nacht mehr schlafen, also sehr auf-

- gelost /I: mhm/ und aufgebracht, ob wir auch Hospiz und ob ich glaube, dass
er iiberhaupt noch lebend nach Hause kommt und ich hab gleich (Name ei-
ner Kollegin)) angesprochen, pass auf, du musst mit mir sobald der Mann zu
Haus is, sofort einen Hausbesuch machen, es is alles ganz furch:tbar /I:
mhm/ dann hab ich gesagt, aber ich besuch den Vater, den Lebensgefihrten
allein im Krankenhaus, das war als sich die beiden Frauen nach dem Besuch
so aufgeregt /I: mhm/ wie die sind, kann man ja kein verniinftiges Gesprach
/I: Das war dann Ihr zweiter Besuch?/ das war dann der zweite Besuch, den
hab ich allein bei dem Mann im Krankenhaus gemacht /I: mhm/ und da lag
ein sehr netter Mann und ich dachte, jetzt komm ich zu spit, jetzt is er tot,
der lag (Lachen) ((ahmt den Mann nach)) ich ging auf Zehenspitzen /I:
mhm/ niher, da geht erst das eine Auge auf, dann das andere /I: mhm/ und es
‘is ein Patient mit einem Himtumor, 4h, ein Journalist, ein sehr kluger
Mensch, der mhm, der ja der sagte, er hat jetzt dieses Urteil=das Todesurteil
bekommen, nun wartet er auf die Vollstreckung, ja und da ich auch merkte,
er is so 'n bisschen zynisch und so dacht ich, na ja, kann ma vielleicht mal so
’n bisschen /I: mhm/ sag ich ja und wo=wie soll das also wollen Sie jetzt bis
zur Vollstreckung hier so aufgebart liegen bleiben? /I: mhm/ in diesem Bett?
Ja, da geht es darum, dass er nich nach Hause will /I: mhm/ weil er auch
spiirt, d-die Aufgeregtheit, die Panik und die Hysterie, kann man schon so
sagen, der Lebensgefahrtin /I: mhm/ er is emport, dass er aus dem Kranken-
haus entlassen wird, dann hab ich gedacht, ja nun, dann hab ich ’n Termin
gemacht mit der Arztin im Krankenhaus /I: mhm/ die sagte, der Mann is
schwer depressiv=das war auch mein Eindruck, also es war nich mal so ’n
bisschen zynisch sondern auch /I: ja/ abgrundtiefe Resignation und nicht ja
dh vorweggenommene Trauer, fiir die er gar keine Worte fand /I: mhnv/ er
lag halt so, sein Zustand ist {iberhaupt nicht schlecht=er kann noch lange le-
ben. (IT_32/0403-PFsal/1)

Die Palliativfachkraft schildert die Diskrepanz zwischen erhaltenem Vor-
wissen und den selbst vorgefundenen situativen Verhiltnissen. Das Wissen
erhélt sie von den Angehdrigen, die iiber die physische Verfassung des Pa-
tienten so aufgebracht sind, dass sich fiir die Palliativfachkraft das Bild er-
gibt, dass ihr womoéglich keine Zeit mehr bleibt, den Patienten noch lebend
zu sehen. Auf der Grundlage dieses Wissens entscheidet sie sich zunichst
daftr, sich mit den 6rtlichen Bedingungen des Zuhauses vertraut zu machen,
um die Angehorigen kennen zu lernen und sie — wie sie sich ausdriickt —
,emst’ zu nehmen. In dieser Konfrontation mit den Angehorigen verstirkt
sich noch der Eindruck beziiglich der schlechten Verfassung des Patienten.
Daher leitet die Palliativfachkraft bereits vorbreitende MaBnahmen ein, in-
dem sie eine medizinisch-pflegerische Palliativfachkraft auf einen baldigen
Hausbesuch vorbereitet. Bereits in dieser Form aktiv geworden, entschlieft
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sie sich aulerdem den Patienten noch in der Klinik zu besuchen, weil man
aufgrund der Panik und Aufgeregtheit der Angehérigen mit ihnen ,kein ver-
niinftiges Gesprach’ fithren kann. ,Ernst’ nimmt sie die Angehérigen vor
allem auch in der Hinsicht, dass sie den Aussagen der Angehérigen Glauben
schenkt, und sich vor diesem Hintergrund die Handlungsvorgabe zurecht-
legt, indem sie sich dem Patienten nur ,auf Zehenspitzen’ nihert, und das
heit, mit der gebotenen Vorsicht seinem korperlichen Zustand gegeniiber.
In der Konfrontation mit dem Patienten schlieBlich, der sich vollkommen
anders prisentiert als von den Angehorigen geschildert, revidiert die Pallia-
tivfachkraft noch in der Situation ihr Verhalten und passt sich dem Verhal-
ten des Patienten an: Indem er sich als ,kluger Mensch’ prisentiert, der sehr
genau seine Lage umfasst und ,zynisch’ darauf reagiert, reagiert auch die
Palliativfachkraft entsprechend.

Hinter den vor einer Begegnung getroffenen Vorannahmen und Hand-
lungsvorgaben stehen mehr oder weniger diffuse Erwartungen, die eine Pal-
liativfachkraft aufgrund des erhaltenen Vorwissens an die situativen Ver-
hiltnisse und die darin agierenden Personen kniipft. Eben diese Erwartun-
gen werden aber unter Umstinden nicht bestatigt, und zwar nicht, weil die
anderen Akteure eine falsche Auskunft gegeben hitten, sondern weil es sich
um die Wahrmehmung der Akteure handelt, die sich aber nicht mit der der
Palliativfachkraft decken. Gegebenenfalls miissen Erwartungen, und damit
verbunden Vorannahmen und Handlungsvorgaben, im Umgang mit dem
Patienten von Seiten einer Palliativfachkraft zuriickgenommen werden. Zu
Beginn einer Begleitung fehlt daher nicht nur Gewissheit dariiber, ob es sich
um einen hospizlichen Fall handelt oder nicht. Eine Palliativfachkraft hat es
dariiber hinaus vor einer Begleitung mit einer prinzipiellen Unsicherheit von
Wissen zu tun, denn es ist noch grundsitzlich zu kldren, ob es sich beim
erhaltenen Vorwissen um gesichertes Wissen handelt, auf dem sie eine Be-
gleitung aufbauen kann oder ob das Wissen revidiert werden muss. Dement-
sprechend offen gestaltet sich auch das Verhalten der Palliativfachkraft in
der Begegnung mit dem Klienten.

4.2.2 Wissensgenese

Weil es vor einem ersten Besuch beim Klienten noch offen ist, ob und in
welcher Weise das Vorwissen Relevanz fiir eine Begleitung erhilt, ist es aus
der Perspektive einer Palliativfachkraft unumginglich, den Klienten zu
Hause zu besuchen. Dies gilt sowohl dann, wenn bereits Gewissheit dariiber
besteht, dass eine Anfragen zu einer Begleitung fiihrt, als auch dann, wenn
die Ubernahme eines Patienten noch abgeklart werden muss. Eine Palliativ-
fachkraft wird in jedem Fall zum Patienten nach Hause gehen, um Wissen



166 . ZUR EMPIRISCHEN REKONSTRUKTION

auch vor Ort zu generieren. Dass die Klienten der Palliativfachkraft jedoch
Zautritt zum Zuhause des Patienten gewihren, heifit noch nicht, dass die Pal-
liativfachkraft auch Zugang zum lebensweltlichen Wissensvorrat des Klien-
ten erhilt. Diesen Zugang erarbeitet sie sich insbesondere in der Kommuni-
kation mit den Klienten auf der Grundlage einer zunehmend vertrauensvol-
leren Beziehung zwischen Palliativfachkraft und Klient.

Gestaltung der Gesprdchsbedingungen

Sterben wurde in den von mir beobachteten Begleitungen in den meisten
Fillen als bedrohlich wahrgenommen: Angste oder Panik bei den Patienten
sowie bei den Angehorigen, Trauer iiber den nahestehenden Verlust und
iiber die nicht mehr zu realisierenden Lebenspldne waren haufig aufkom-
mende Themen. In der konkreten Situation miissen diese Themen von Sei-
ten einer Palliativfachkraft bearbeitet werden. Dabei treten unterschiedliche
Emotionen auf. Infolgedessen sind die Gesprache wiahrend einzelner Haus-
besuche sehr unterschiedlich atmosphirisch eingebettet. Wahrend einer Be-
gleitung ist die Stimmung ,aufgehellt’ und ,fast frohlich’, wihrend einer
anderen Begleitung hingegen ist sie ,gedriickt’, weil der Patient sich bspw.
nicht mehr bewegen kann oder kaum mehr ansprechbar ist. Das plotzliche
Eintreten einer Verschlechterung, und damit der vermutete Hinweis auf den
nahenden Tod, fithrt zu einer gedampften Atmosphire wihrend des Hausbe-
suchs. Bei einem weiteren Hausbesuch herrscht bei der Patientin und ihrer
Tochter Panik. Die Mutter sitzt bereits, aufgrund plétzlich eintretender
Schmerzen, auf gepackten Koffern, weil sie annimmt, dass sie in die Klinik
muss, obwohl sie davor Angst hat. Derartig unterschiedliche — ,aufgehellte’,
,gedidmpfie’ und ,panische’ — Atmosphiren sind fiir eine Palliativfachkraft

nicht vorhersagbar. Auf dem Weg zum Hausbesuch erzihlt mir eine Pallia-
tivfachkraft (sinngemaB):

»Ich bin gespannt, wie es der Frau P. ((Name der Patientin)) heute geht. Das
letzte Mal, als ich da war, ging es ihr sehr schlecht. Thr war kotziibel, und ich
hab’ bereits befiirchtet, dass es nicht mehr lange geht. (BP_11/2306)

Als wir dann zur Patientin kommen, ist sie sehr zuversichtlich, weil ihre
Ubelkeit verschwunden ist. Eine Atmosphare muss auch nicht wihrend ei-
nes gesamten Hausbesuchs stabil sein, sondern kann unvermittelt umschla-
gen, wenn bspw. nach einem Gesprich iiber Medikamente und formale Un-
terlagen pl6tzlich ein sensibler Punkt angesprochen wird, und infolgedessen
Emotionen auftreten und ausbrechen.

Um mit solchen unterschiedlichen Atmosphiren sowie den vielfiltigen
Emotionen umgehen zu kénnen, entwickelt eine Palliativfachkraft ,Entdra-
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matisierungsstrategien’, die es ihr ermoglichen, eine vorherrschende Drama-
tik oder Bedrohung der Situation abzufedern. Aber eine Palliativfachkraft
hat kein standardisiertes Paket parat, das heiBt sie muss aufgrund ihrer Er-
fahrung und ihres Geschicks lernen, angemessen zu reagieren und kompe-
tent mit einer Situation umzugehen. Da aufierdem aufgrund der existentiel-
len Grenzerfahrung latent stets die Gefahr besteht, dass die situativen Be-
dingungen prekir werden, und da dies fiir eine Palliativfachkraft nicht im-
mer vorhersehbar ist, werden spezifische Strategien auch vorbeugend einge-
setzt.

Eine Form der Entdramatisierungsstrategie ist es, im Gesprich immer wie-
der einen Alltagsbezug herzustellen:

Wir kommen in eine Wohnung, in der eine Angehérige gerade einen Kuchen
backt. Wihrend des Gesprichs mit der Tochter des Patienten, der bettligrig
und nur noch gelegentlich ansprechbar ist, und der Angehérigen, meint die
Palliativfachkraft mehrmals, dass der Kuchen so gut rieche. (...) Bei der Ver-
abschiedung beim Patienten erzahlt sie ihm, dass ein (wortlich) ,guter Ku-
chen’ gebacken werde, und fragt, ob er geme Kuchen esse. Hieriiber ent-
spinnt sich ein kurzes Gesprach. (BP_11/2305)

Der Patientin geht es sehr schlecht, und die Situation wird als dramatisch
wahrgenommen. Der Sohn und die Palliativfachkraft sitzen an einem Tisch
im Esszimmer und besprechen das weitere Vorgehen. Der Sohn gibt der Pal-
liativfachkraft seine Visitenkarte, auf der ein Leuchtturm gemalt ist. Auf die
Nachfrage der Palliativfachkraft bestatigt der Sohn, dass er die Karte selbst
gestaltet hat. Er sei ein leidenschaftlicher Segler, daher der Leuchtturm auf
der Visitenkarte. (BP_23/0804)

Wir gehen das erste Mal zu einer Patientin. Die Tochter 6ffnet uns im vier-
ten Stock die Tiir. Als wir die Wohnung betreten und unsere Mintel aufge-
hiingt haben, fragt die Palliativfachkraft, ob das Haus neu sei. Die Tochter
erzihlt daraufhin kurz, die Patientin, ihre Mutter, wohne noch nicht lange
hier. (BP_21/2102)

Eine derartige Strategie kommt nicht nur in einer aufkommenden dramati-
schen Situation zum Einsatz, sondem findet von Anfang an in einer Beglei-
tung Anwendung. Der Sinn kann darin gesehen werden, dass nicht aus-
schlieBlich auf die Sterbesituation fokussiert wird. Mit Hilfe dieser Strategie
wird durch die sprachlichen AuBerungen ein Bereich als ein unabhangig von
der Sterbesituation existierender Bereich konstituiert. Neben der Sterbesi-
tuation existieren noch andere Bereiche, so dass die Sterbesituation relati-
viert wird.

Eine andere Entdramatisierungsstrategie liegt in der Positivierung von
innerhalb der Sterbesituation anzutreffenden Aspekten:
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Um zu kliren, woher der Spasmus in der Lunge kommt, ist es notwendig,
die Patientin, die an Alzheimer-Demenz leidet, klinisch untersuchen zu las-
sen, was mit Anstrengungen fiir die Patientin verbunden ist. Aber — so die
Palliativfachkraft — es sei ja schlieBlich gut, dass die Patientin gleich wieder
vergessen wiirde. (BP_31/1301)

Die Tochter eines Patienten erzihlt, dass der Vater am Wochenende (wort-
lich) ,Anfille’ hatte. Es wird iiber die Bedarfsmedikation gesprochen. Die
Palliativfachkraft schlieBt das Gesprich damit ab, dass zumindest gut sei,
dass der Patient nach dem Anfall nichts mehr wisse. (BP_11/2305)

Die Patientin hat eine Gehhilfe bekommen, damit sie sich auf diesen Wagen
stiitzen und sich auch alleine fortbewegen kann. Die Palliativfachkraft steht
auf, schaut sich den Wagen genau an und bekundet (sinngemaB): ,.Er sieht
sehr vomehmen aus.“ (BP_22/1104)

Die Patientin hat ein Bett von der Krankenkasse erhalten, in dem sie auch
die Moglichkeit hat, sich selbst hochzuziehen. Palliativfachkraft (sinnge-
miB): ,,Das ist ein schones Bett!“, und die Patientin stimmt zu, dass es sehr
angenehm sei, weil sie so viel Platz in dem Bett habe. (BP_23/0803)

Waihrend die Herstellung von einem Alltagsbezug auf etwas auBlerhalb der
Sterbesituation verweisen mochte, verweist die Positivierung auf etwas in-
nerhalb der Sterbesituation, das jedoch positiv bewertet wird. Derartige Ge-
sprachsstrategien zielen darauf ab, in einem zunichst negativen Sachverhalt
auch etwas Positives zu sehen. Dies betrifft in den ersten beiden Fillen die
Krankheit selbst und in den letzten Fillen ein Artefakt, das aufgrund der
fortschreitenden Erkrankung, und damit der zusitzlichen physischen Ein-
schrankung, angefordert wurde. Auch bei dieser Gesprichsstrategie wird
eine Situation, durch die positive Konnotation, in ihrer Bedrohlichkeit rela-
tiviert und damit entdramatisiert.

Eine dritte Entdramatisierungsstrategie betrifft ebenfalls die Sterbesitua-
tion, bezieht sich jedoch explizit auf, innerhalb der Hospizbegleitung, er-
folgreich durchgesetzte Manahmen:

Nachdem die Vertreterin des MDK gegangen ist, meint die Palliativfachkraft

zum Patienten (sinngemiB): ,Das ist sehr gut gelaufen. Sie war Ihnen ge-
geniiber sehr wohlwollend.“ (BP_31/1313)

Die Rehabilitation fiir einen Patienten ist fiir zunachst drei Wochen bewilligt
worden. Als die Palliativfachkraft das hort, sagt sie (sinngemiB): ,,Das ist ei-
ne sehr gute Nachricht!*“ (BP_31/13 12)

Nachdem es der Patientin nach einer Phase der Ubelkeit wieder besser geht,
so dass sie in der darauf kommenden Woche in die Rehabilitationsklinik
kommen kann, meint die Palliativfachkraft (sinngemiB): , Jetzt haben wir
wirklich etwas erreicht!* (BP_11/2306)
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Eine Patientin bewahrt ihre Medikamente in einer viereckigen Hanuta-
Schachtel auf, die im Wohnzimmer auf dem Tisch steht. Nachdem wir schon
eine ldngere Zeit Hausbesuche machen, meint die Palliativfachkraft, als sie
das Wohnzimmer betritt (sinngemiB): ,,Das sind aber schon weniger Medi-
kamente in der Schachtel geworden.“ (BP_21/2105)

Verstindlich wird diese Strategie insbesondere dann, wenn deutlich wird,
dass eine Palliativfachkraft Begleitungen ,,peu a peu* (IT_22/1109-PFmp
1/3) — wie sich eine Palliativfachkraft ausdriickt — denkt:

Wihrend des Hausbesuchs macht die Patientin deutlich, dass sie in jedem
Fall noch ihren Sohn sehen méchte, der momentan nicht in Deutschland ist.
Bei der Verabschiedung der Palliativfachkraft meint der Ehemann der Pa-
tientin, dass seine Frau auch noch das Ziel hitte, nach Italien zu fahren. Die-
ses Ziel hitten sie noch nicht aufgegeben. Palliativfachkraft (sinngemiB):
,.Jetzt nehmen wir erst das erste Ziel in Angriff.* (BP_31/1306)

Die Krankheit ist nicht aufzuhalten, und der Tod in jedem Fall gewiss. Er-
folge in der Hospizarbeit beziehen sich daher nicht auf ein iibergeordnetes
Ziel, auf das hingearbeitet wird, sondern setzen sich zusammen aus einer
Vielzahl kleiner Ziele, die nicht alle auf einmal verwirklicht werden kénnen,
sondern Schritt fiir Schritt. Vor diesem Hintergrund kann die allgemeine
Verschlechterung des Zustands eines Patienten in der Wahmehmung der
Akteure zuriicktreten. Was bleibt sind ,kleine Erfolge’, auf die hingewiesen
werden kann, und die eine Wahrnehmung aller Beteiligten ermdoglichen,
dass etwas erreicht wurde. Sterbesituationen sind weniger aussichtslos, Er-
folge konnen hervorgehoben und damit der Gesamtsituation ein Teil ihrer
Dramatik genommen werden. Das Vertrauen zwischen Palliativfachkraft
und den Klienten wichst. In einer solchen Gesamtsituation ist die Moglich-
keit fiir eine Palliativfachkraft relevantes Wissen zu generieren sehr viel
groBer, als wenn die Situation durch Dramatik und Panik ausgefiillt wird.
Einer Palliativfachkraft ist daher daran gelegen, die Gesprdchsbedingungen
vor Ort aktiv mitzugestalten.

Zur Gesprdchsfiihrung

Aber dabei darf es eine Palliativfachkraft nicht belassen. Blicken wir zum
Vergleich zunichst auf die Hospizhelfer. Eine Hospizhelferin, die von ihrem
ersten Besuch bei einer Patientin berichtet, bei der sie sowohl den Vormittag
als auch den Nachmittag verbracht hat, erzéhlt {iber diese Patientin:

Hospizhelferin: Und dann hat sie eigentlich, hat sie mir nur erzihlt, sie hat
eigentlich den ganzen Tag geredet und ich brauchte so gut wie gar nichts zu

sagen. (IT_23/0808-HH1/1)



170 ZUR EMPIRISCHEN REKONSTRUKTION

Ein Hospizhelfer, der — falls notwendig — auch einen ganzen Tag beim Pa-
tienten bleibt, braucht wihrend eines solchen Gesprichs nichts weiter zu tun
als zuzuhéren. Er kann in seiner Rolle als mitmenschlicher Begleiter und
Freund dem Bediirfnis des Patienten zu erzihlen nachgeben. Bei derselben
Patientin, von der die Hospizhelferin spricht, dauert ein Hausbesuch der
zustindigen Palliativfachkraft zwei Stunden, weil die Patientin auch bei ihr
ein entsprechendes Redebediirfnis hat. In der Regel bleibt eine Palliativ-
fachkraft etwa eine Stunde bei einem Patienten. Im Anschluss an den Haus-
besuch beschwert sich die Palliativfachkraft daher dariiber, dass sie so lange
geblieben ist, und erkennt fiir sich, dass sie lemen muss, Hausbesuche zeit-
lich zu begrenzen und Gespriche abzubrechen. Eine Palliativfachkraft muss
im Gegensatz zu einem Hospizhelfer einen Balanceakt vollbringen: Auf der
einen Seite muss sie mit dem Patienten und den Angehdérigen ins Gesprich
kommen und folglich dieses anleiten, auf der anderen Seite muss sie dieses
Gesprich auch wieder begrenzen. Wihrend ein Hospizhelfer allein dem Be-
diirfnis eines Patienten nachkommen darf, wird das, was die Klienten erzih-
len, aus der Perspektive einer Palliativfachkraft immer auch fiir etwas er-
zahlt. In ihrer Rolle als professioneller Akteur muss das ermittelte Wissen
immer auch eine Relevanz fiir die Gestaltung der Hospizbegleitung besitzen.
Hinzu kommt, dass eine Palliativfachkraft nicht nur einen, sondern gleich-
zeitig mehrere Patienten betreut, so dass sie die Gesprichsfiihrung iiber-
nehmen muss, um einen Besuch zeitlich einzuschrinken.

Gemeinhin wird einer Palliativfachkraft die Gespriachsfiihrung von den
Klienten von Beginn an iiberlassen, ist sie es doch, die das Gesprich beginnt
und mit den Eréffnungsfragen einsetzt. Anders verhilt es sich wihrend ei-
nes Hausbesuchs in einer Betreuungsanstalt, wo wir mit einem 15-képfigen
Team und dessen Chefin zusammensitzen:

Die Chefin des Teams eroffnet das Gesprich und betont, dass viele Fragen in
Bezug auf den kranken Mitbewohner in dem Betreuungsheim diskutiert
werden miissten. Deshalb habe sie als Teamchefin die Palliativfachkraft ein-
geladen. Man konne also jetzt Fragen an diese stellen. Palliativfachkraft
(sinngemaB): ,,Vor den Fragen mochte ich mich zunichst gerne kurz vorstel-
len.” Sie stellt sich vor und fragt dann, wen sie denn eigentlich vor sich habe.
Sie bittet, die einzelnen Mitarbeiter sich nun ihrerseits vorzustellen, damit

kl3ar wird, wer bspw. Sozialpidagoge, Krankenschwester usw. ist. (BP_11/
2304)

In diesem Ausschnitt ibernimmt zunéchst die Teamchefin die Fiihrung des
Gesprichs. Die Palliativfachkraft tiberlésst der Chefin diese Eroffnung auch.
Dann jedoch, als die Teamchefin den weiteren Gesprachsverlauf ankiindigt,
weist die Palliativfachkraft den Vorschlag zum weiteren Vorgehen zuriick
und steuert dieses selbst. In der Konfrontation mit dieser Chefin behauptet
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sich die Palliativfachkraft als diejenige, die das Gesprich fiihren wird, und
setzt dies wahrend des gesamten Gespréchsverlaufs fort. Gemeinhin aber
sitzt eine Palliativfachkraft Klienten gegeniiber, die als Laien dem professi-
onellen Akteur die Fiihrung ohne weiteres iiberlassen, so dass derartige Aus-
handlungsprozesse unproblematisch verlaufen. Ahnlich unproblematisch
verlduft auch die Auflésung des Gesprichs durch eine Palliativfachkraft,
und Schwierigkeiten einer einzelnen Palliativfachkraft in dieser Hinsicht
werden — wie bei der obigen Palliativfachkraft, die den Gesprichsfluss der
Patientin nicht beenden kann — einem individuellen Kompetenzmangel zu-
geschrieben. Von den Klienten werden die Begrenzungsstrategien einer Pal-
liativfachkraft in der Regel anerkannt, wohl vor allem deswegen, weil diese
als professioneller Akteur, der noch andere Klienten zu betreuen hat, wahr-
genommen wird. In expliziten AuBerungen — Palliativfachkraft abschlieSend
wihrend eines Hausbesuchs (sinngemiB): ,,.Die Patientenverfiigung wird
jetzt zu viel.“ (BP_21/2104) — kann ein Gesprachsabschnitt oder der Haus-
besuch schlieSlich beendet werden. Derartige Begrenzungen gehen in der
Regel einher mit Riickfragen an die Klienten, ob damit alles geklart sei oder
aber noch Fragen offen seien, und signalisieren zum einen die Offenheit fir
eine Fortsetzung des Gespriachs und zum anderen die Begrenzung und damit
die Beendigung des Gesprachs.

Diese Gesprichsfiihrung, die einhergehen muss mit dem Aufbau und der
Stabilisierung einer Vertrauensbasis zwischen den zu Beginn einer Beglei-
tung fremden Akteuren, ist eine Leistung, die eine Palliativfachkraft als Pro-
fessionelle wihrend des gesamten Hausbesuchs vollbringen muss:

Die Tochter der Patientin holt die Medikamente, die diese momentan ein-
nimmt. Die Palliativfachkraft schaut nur sehr kurz iiber die Medikamente,
ohne ihr Gesprich mit der Patientin zu unterbrechen. Sie nimmt auch keines
der Medikamente in die Hand. Die Palliativfachkraft, die ich nach dem
Hausbesuch auf dem Riickweg daraufhin anspreche, bestitigt mir, dass sie
nur kurz die gesamte Palette der Medikamente registriert habe (sie zahlt mir
alle einzeln auf). Fiir sie 14uft das neben dem Gesprich mit der Patientin ab,
damit das Gesprich nicht gestort wird. (BP_11/2301)

Nach dem Hausbesuch entspinnt sich ein Gesprich zwischen der Palliativ-
fachkraft und mir. Der Patient — so erzahlt mir die Palliativfachkraft — habe
Schwierigkeiten mit seiner Diagnose, aber sie habe diese Schwierigkeiten
heute bewusst nicht angesprochen, denn wegen der RehabilitationsmaBnah-
me sei es zunichst mal wichtig, (wértlich) ,.dass er jetzt funktioniert“. (BP_

31/1312)

Beide Fille verweisen auf die bewusste Steuerung des Gespréichs von Seiten
der Palliativfachkraft. Diese Steuerung wird jedoch gegeniiber derp Khentep
nicht expliziert. Im ersten Fall bewertet die Palliativfachkraft die themati-
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sche Relevanz aus der-Sicht der Patientin als unbedeutend. Sie mochte das
Gesprich nicht unterbrechen, weshalb das Registrieren der Medikamente
parallel zum Gesprich mit der Patientin abliuft. Im anderen Fall ist die
Thematik, das heiBt die psychische Belastung des Patienten aufgrund seiner
Diagnose, durchaus bedeutsam, aber die Palliativfachkraft bewertet die
Thematik als hintenanstehend, denn mit Blick auf die anstehende Rehabili-
tation mochte die Palliativfachkraft keine Thematik aufgreifen, welche die
Gefahr in sich birgt, den Patienten nicht mehr ,funktionieren’ zu lassen.
Diese fiihrende Position wihrend der Gespriche mit den Klienten erhélt die
Palliativfachkraft deswegen, weil sie weil, was fiir eine Begleitung gewusst
werden muss und relevant ist, und was nicht.

Fragetechniken

Nun zu den Gespréachstechniken, welche die Palliativfachkraft einsetzt, um
an Wissen heranzukommen. Zunichst zum Gespréchseinstieg wihrend eines
Erstbesuchs, nachdem die vorausgegangene BegriiBung abgeschlossen ist
und sich alle beteiligten Akteure gesetzt haben:

Die Palliativfachkraft beginnt an die Patientin gewandt (wortlich): ,,Wo fan-
gen wir an?“ Die Patientin sagt nicht viel und weiB nicht recht, worauf die
Palliativfachkraft hinaus will, bis diese meint (wortlich): ,,Sie haben Ihre
Tochter gebeten anzurufen. Weshalb? Patientin (sinngemiB): ,,Ich hab seit
einiger Zeit diese Knoten bekommen. Ich dachte, dass sie von den Tabletten
kommen wiirden, aber der Arzt meint, dass sie vom Grundtumor kommen.*
Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Wo sitzt der Grundtumor? Patientin (sinn-
gemiB): ,Er sitzt in der Brust, aber ich bin auch am Darm operiert worden.
Das macht mir immer noch zu schaffen.” Tochter der Patientin (sinngemaB):
,,Das war auch der Grund fiir den Krankenhausaufenthalt.* Daraufhin erzihlt
die Patientin von ihrem Klinikaufenthalt. (BP_21/2102)

Bereits die erste Frage der Palliativfachkraft ist allgemein gehalten. Die
Frage enthilt keine thematische Ausrichtung, sondemn iiberlisst diese voll-
kommen demjenigen, an den die Frage gerichtet ist. Durch die Schwierig-
keiten der Patientin — womdglich aufgrund einer Uberforderung hinsichtlich
dieser allgemein gehaltenen Frage — zu antworten, wiederholt die Palliativ-
fachkraft die Frage in anderen Worten. Indem sie auf den Anruf der Tochter
verweist, bietet sie zumindest einen Ankniipfungspunkt fiir die Patientin,
aber auch dieses Mal ohne eine thematische Ausrichtung des Gesprichs zu
geben. Die Patientin greift schlieBlich eine Thematik auf, die nicht wihrend
des Telefongesprachs mit der Tochter vor der ersten Begegnung mit der
Patientin angesprochen wurde: Die Knoten am Kérper. Anders formuliert:
Die Palliativfachkraft iiberlasst es der Patientin zu erzihlen. Indem sie je-
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doch eine Frage an sie richtet, ,zwingt’ sie die Patientin, auf die Frage eine
Antwort zu geben. Die postulierte Allgemeinheit der Frage gilt jedoch nur
innerhalb eines hospizlichen Raums: Nur weil die Situation selbst bereits
sinnhaft ausgedeutet ist, kann der Gesprichseinstieg derart offen gestaltet
werden. Konkreter: Die situativen Verhéltnisse, in denen die Akteure sich
befinden und die sie selbst mitbestimmen, sind die Bedingungen eines iiber-
geordneten thematischen Rahmens: ein Hausbesuch einer Palliativfachkraft
bei einer schwerstkranken Patientin. Erst vor diesem Hintergrund wird die
Frage ,Wo fangen wir an?’ in ihrer Offenheit sinnvoll, weil eine Vorselek-
tion bereits stattgefunden hat. Aber hier wird auch deutlich, dass die Patien-
tin Schwierigkeiten hat, weil fiir sie der hospizliche Raum noch nicht auf
dieselbe Weise gegeben scheint. Womdglich orientiert sie sich noch an ei-
nem medizinischen Kontext, in dem der Arzt ihr eine konkrete Frage stellen
wiirde. Wahrend der darauffolgenden Hausbesuche hat sie jedoch keine
Schwierigkeiten mehr, auf derartige Fragen zu antworten. Die Patientin
weil}, wie ein Gesprach mit einer Palliativfachkraft ablauft.

Im Anschluss an die Frage entspinnt sich ein Gespréch tiber den Grund-
tumor und anschlieBend tiber den Krankenhausaufenthalt. Die Palliativfach-
kraft beschriankt sich im weiteren Gesprachsverlauf zunachst auf eine kurze
gezielte Nachfrage, wihrend die Patientin von ihrem Klinikaufenthalt zu
erzdhlen beginnt. Diese allgemein gehaltenen Fragen werden von einer Pal-
liativfachkraft immer wieder im Laufe der Begleitung wihrend der Hausbe-
suche gestellt, bekommen aber am Anfang einer Begleitung besondere Be-
deutung. Eine Palliativfachkraft meint hierzu:

Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Es wird zunichst das im Raum behandelt,
was im Raum steht. Wenn das Team nur die Frage nach der gesetzlichen
Regelung hat, dann wird das behandelt, und ich gebe zusitzlich noch den
Hinweis, dass ich auch weiterhin da bin.“ (BP_11/2304)

Thematisch wird sich an das gehalten, was von den Klienten aufgeworfen
und vorgegeben wird. Damit spannt der Klient den Gesprachsrahmen auf
und nicht die Palliativfachkraft. Dass eine Palliativfachkraft die Gesprachs-
fithrung iibernimmt, bedeutet daher nicht, dass sie die thematische Ausrich-
tung eines Gesprichs vorgibt. Allgemeine Formulierungen, die es dem Pati-
enten iiberlassen, das Gesprich zu fokussieren, sind folgende wortliche
Wendungen der Palliativfachkrifte:

»Wie geht es Thnen denn?* (BP_22/1104), ,,Und sonst, meine Liebe?“ (BP_
22/1107), ,,Wo fangen wir an?“ (BP_21/2102), ,,Na, wie schaut’s denn aus?*
(BP_21/2110), ,Na, Frau P. ((Name der Patientin)), wie geht’s?* (BP_
21/2117)
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Derartige Formulierungen stellen dem Patienten nicht nur die thematische
Ausrichtung des Gesprichs frei, sondern auch in welcher Form er darauf
antworten will — von kurzen Bemerkungen bis hin zu ausgedehnten Erzéh-
lungen. Ahnliche wortliche Formulierungen der Palliativfachkrifte sind:

,,Wie geht’s seit Montag?“ (BP_21/2111), ,,Wie ging’s Ihnen denn nach un-
serer Begegnung letzte Woche? (BP_21/2104)

Diese Fragen sind in ihren Formulierungen noch immer allgemein gehalten,
schrinken aber den Zeitraum, auf den sie sich beziehen, ein, indem sie auf
die Zeitspanne zwischen dem letzten Hausbesuch und dem jetzigen verwei-
sen. Auch rhetorische Fragen, wie (wortlich) ,,Sie wirken heute etwas krif-
tiger als letzte Woche?!* (BP_21/2106), erméglichen es dem Patienten zu
erzihlen. Ist es bei Fragebogen prinzipiell moglich, den Patienten in seinen
Antworten auf die gestellte Frage zuriickzufiihren — wenn er sich bspw. da-
von zu weit entfernen sollte oder weil er die Frage nicht verstanden hat —,
kann der Patient gegeniiber der Palliativfachkraft auf derart offen gehaltene
Fragen zunichst keine ,falsche’ Antwort geben, aufler er gibt keine Antwort,
dann wire vermutlich eine solche Reaktion erkldrungsbediirftig.

Wm&s@bﬂn Relevanzen-eines. Patienten ermittelt, dann ist es
fir di fativfachkraft - méglich, daran beim nachsten Hausbesuch anzu-
scMwBen Deramge Anschlussfragen konnen weiterhin allgemein gehalten,
aber theimatisch fokussiert sein, bspw. wenn die Palliativfachkraft fragt:

Palliativfachkraft (sinngemaB): ,,Was machen die Knoten?“ (BP_21/2115)
Oder gezielter:

Palliativfachkraft (sinngemiB): ,Haben Sie die Haushaltshilfe organisiert
und kann Sie kommen?“ (BP_21/2104)

Palliativfachkraft (sinngemiB): , Konnten Sie den Zahnarzttermin wahreh-
men? (BP_21/2104)

Derartige AuBerungen schlieBen an bereits behandelte Themen an, und er-
moglichen der Palliativfachkraft daher gezielt zu fragen. Gezielt heiBt, dass
die gestellten Fragen auf eindeutige Antworten abstellen: Die Haushaltshilfe
konnte organisiert, der Zahnarzttermin konnte wahrgenommen werden oder
nicht. Die Palliativfachkraft hat hier ein bestimmtes Interesse, und sie weil
bereits, worauf sie mit ihrer Frage abstellt. Mit den allgemein gehaltenen
Fragen hingegen muss erst noch herausgefunden werden, worum es inner-
halb der Begleitung gehen muss, welche Themen einen Patienten beschifti-
gen, wo die Relevanzen der Klienten liegen. Bei den allgememen Fragen
wird daher kein gemeinsamer Wissenshorizont zwischen einer Palliativ-
fachkraft und einem Patienten vorausgesetzt, weil ein solcher erst geschaf-
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fen werden muss. Bei den Anschlussfragen hingegen ist ein solcher gemein--
samer Wissenshorizont, der als Basis fiir weitere Fragen gelten kann, zwi-
schen Palliativfachkraft und Patient vorhanden.

Eine dritte Form der Fragen wird hier als Sondierungsfragen bezeichnet,
wie etwa die folgenden:

Palliativfachkraft (wortlich): ,,Was macht es in Ihren Gedanken, wenn Sie
sehen, dass die Krifte weniger werden?“ (BP_21/2102)

Palliativfachkraft (wortlich): ,,Wie geht’s Ihnen damit, wenn ich sage, dass
man nichts gegen das Wasser ((gemeint ist Wasser im Bauch und in den Bei-
nen der Patientin, J.v.H.)) machen kann?“ (BP_22/1106)

Palliativfachkraft (wortlich): ,,Wie geht’s Ihnen denn mit all den Bestrahlun-
gen?“ (BP_31/1309)

Bet diesem Fragentypus wird von Seiten einer Palliativfachkraft davon aus-
gegangen, dass eine bestimmte Begebenheit — hier die schwindenden Krifte,
das sich ansammelnde Wasser im Korper, die Bestrahlungen — etwas im
Patienten bewirkt bzw. (wértlich) ,,in den Gedanken® (BP_21/2102), wie es
eine der Palliativfachkrifte ausdriickt. Unabhéngig davon, ob diese Vermu-
tung aufgrund eines bereits vorhandenen Wissens iiber den Patienten bei
einer Palliativfachkraft auftritt, oder ob sie meint, dass bestimmte Begeben-
heiten grundsitzlich bei jedem Patienten etwas auslosen, sondiert die Pallia-
tivfachkraft mit derartigen Fragen ausgehend von ihrer Vermutung, in wel-
cher Weise etwas einen Patienten beschiftigt. Fiir diese Frageform, wie auch
fiir die anderen, gilt, dass eine Palliativfachkraft dem Patienten offen gehal-
tene Fragen stellt. Damit gibt sie dem Patienten die Moglichkeit zu erzihlen.
Denn eine Palliativfachkraft weill im Vorfeld nicht, welches Wissen sie im
Einzelnen generieren will. Das was gewusst werden muss, konstituiert sich
erst durch das Wissen, das die Palliativfachkraft durch den Patienten erhilt.
Ziel der beschriebenen Fragetechniken wihrend der Hausbesuche ist es da-
her, einen Patienten zum Sprechen anzuregen, damit sich schlieBlich anhand
unterschiedlicher Thematiken der Relevanzrahmen des Patienten aufspannt.

Prekdre Gesprdchssituationen

Uber die Begleitung hinweg sammelt sich ein individuell aufgebauter Wis-
sensvorrat iiber den Patienten und seine Lebenswelt an. Nicht immer aber

reicht dieser aus:

Die Palliativfachkraft versucht bei einem Erstbesuch dem Betreuungsteam
des Patienten im Heim zu vermitteln, was auf dieses ((das Betreuungsteam))
bei einer Begleitung zukommen wird. Wihrend dieser Schilderung fangt ei-
ne Frau an zu weinen und geht dann mit einer Kollegin aus dem Zimmer.
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Vom restlichen Team wird nichts weiter erklirt, alle bleiben ruhig. Palliativ-
fachkraft ratlos (sinngemaB): ,,Was ist denn jetzt los?“ Es wird nur kurz dar-
auf hingewiesen, dass die Situation eine Belastung sei, weil das Team den
Patienten bereits langer kenne. (BP_11/2304)

Diese Situation ist prekir, weil das Gesprich aus den Fugen gerit. Es wurde
bisher aufgezeigt, dass eine Palliativfachkraft ein Gesprich steuert. Im Ge-
gensatz zu einem Hospizhelfer setzt sie sich nicht lediglich hin und hort zu,
sondern sie muss, weil sie an spezifischem Wissen interessiert ist, mit Hilfe
unterschiedlicher Fragetechniken fiir den Gespriachsablauf sorgen. Ge-
schieht wihrend eines Gesprichs etwas fiir eine Palliativfachkraft in der
konkreten Situation unverstindliches bzw. verlauft das Gesprach anders als
in dem Moment von der Palliativfachkraft erwartet, entgleitet das Gesprich
voriibergehend ihrer Kontrolle, und sie muss auf diesen verianderten Ablauf
in irgendeiner Form reagieren. In dem hier geschilderten Fall fragt die Pal-
liativfachkraft explizit danach, was passiert ist. Ein fehlendes Wissen bei
diesem Erstbesuch iiber den Patienten, das Betreuungsteam und den situati-
ven Kontext verunméglicht es der Palliativfachkraft das Gesprich entspre-
chend zu steuern. Dass die Gefahr wihrend eines Erstbesuchs besonders
hoch ist, ist insofern zu vermuten, als eine Palliativfachkraft noch kaum
Wissen iiber die Lebenswelt der Klienten generiert hat und sie dadurch we-
nig Vorstellungen davon entwickeln konnte, was eigentlich vor Ort vor sich
geht.

Das nichste Beispiel tritt allerdings in der Begegnung mit einem Patien-

ten und seinen Angehorigen auf, den die Palliativfachkraft bereits einige
Male besucht hat:

Nachdem die Ehefrau des Patienten, der selbst kaum ansprechbar im Bett
liegt, die Frage anspricht, warum das passieren musste, kommt die Palliativ-
fachkraft im Laufe des Gesprichs auf die Hospizseelsorger zu sprechen und
erzdhlt von einem, den sie selber erlebt habe und der das sehr gut mache. Die
Tochter wehrt das ab (sinngemiB): ,,Wir haben bereits im Krankenhaus ei-
nen gehabt und das will ich nicht noch einmal erleben.“ Daraufhin steht sie
auf; stellt sich an das Bett ihres Vaters, setzt sich wieder hin, kampft mit den
Tréanen und verlésst schlieBlich das Zimmer. Die Ehefrau des Patienten er-
klart, dass sie im Krankenhaus dem Vater bereits die letzte Olung gegeben
haben. Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,An so etwas habe ich nicht gedacht®,
und als die Tochter wieder ins Zimmer kommt, sagt die Palliativfachkraft zu
ihr, dass sie ihr wohl zu Nahe getreten sei und sie das nicht gewollt habe.

Die Tochter (sinngemaB): ,Im Moment ist alles etwas schwierig.“ (BP
11/2303) -

Auch nachderp die Akteure und die situativen Verhaltnisse bekannt sind,
konnen noch immer prekare Situationen auftreten, weil einer Palliativfach-
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kraft entsprechendes Wissen fehlt, um spezifische Thematiken zu vermei-
den. Die Palliativfachkraft erhilt in diesem Fall das Wissen erst, nachdem
das Gesprich aus den Fugen geraten ist. Hitte sie iiber dieses Wissen vorab
verfiigt, ist anzunehmen dass sie dieses Gesprich anders gefiihrt hatte
wr&{en Das fithrt dann unter Umstinden dazu, dass sie mcht angemessen -
handelt in dem Sinne, dass Angebote zur Gestaltung einer Sterbebegleitung
nicht angenommen werden oder Gesagtes von den Klienten zuriickgewiesen
wird. Tritt eine Palliativfachkraft einem Klienten auf diese Weise dariiber
hinaus zu nahe, dann ist zudem auch die vertrauensvolle Beziehung gefiihr-
det. Deutlich wird aber auch, dass dieser Gefahr nur bedingt begegnet wer-
den kann, denn eine Palliativfachkraft kann die Lebenswelt des Patienten
letztlich nur ausschnitthaft erfassen.

4.2.3 Umgang mit Wissen

Wenn die Palliativfachkraft es schlieBlich schafft, durch den Aufbau einer
vertrauensvollen Beziehung zu den Klienten einen Zugang zum Wissensvor-
rat iiber die lebensweltliche Privatheit zu erhalten, dann erhilt die Palliativ-
fachkraft eine Vielfalt an Wissen. Nun geht es um die Fragen, welches Wis-
sen flir den Aufbau einer Begleitung inwiefern relevant wird; und in welcher
Weise die Palliativfachkraft mit dem erworbenen Wissen umgeht.

Wissen, was die Menschen ,im Kopf” haben

Nachdem wir bereits einige Wochen regelmiBig eine altere Frau besucht
haben, wird diese zusehends schwicher. Gegen Ende der Begleitung erzihlt
sie, dass der Arzt ihr Blut abgenommen habe. Sie verstehe den Sinn dieser
Blutabnahme nicht und vermute, dass der Arzt experimentiere. Auf dem
Weg zuriick zum Biiro frage ich die Palliativfachkraft, warum wir so regel-
miBig dort hingingen, ob sie kontrollieren wolle, dass alles in Ordnung sei,
denn ich hitte den Eindruck, dass der Hausbesuch nichts konkretes erbracht
habe und schlieBlich kénne auch der Pflegedienst haufiger kommen. Sie
erklart mir Folgendes:

Palliativfachkraft (sinngemaB): ,,.Das hat nichts mit Kontrolle zu tun. Wenn
die Patientin jetzt immer schwicher wird, dann hat sie, und auch die Tochter,
immer mehr (wortlich) ,im Kopf’, wie zum Beispiel (...) die Blutabnahme.
Das will ich mitbekommen, denn jetzt haben sie auch Vertrauen zu mir und
dann kann ich vielleicht auch etwas puffern. Ich denke, dass ich ofter, aber
kiirzer kommen werde. Auch will ich sehen, wie die Tochter damit umgeht,
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* denn es kann durchaus passieren, dass sie ihre Mutter irgendwann tot auffin-
det.« (BP_21/2114).

Die Palliativfachkraft verneint, dass es bei der zunehmenden Anzahl an
Hausbesuchen um Kontrolle geht, vielmehr mochte sie erfahren, was die
Patientin und ihre Angehorigen beschiftigt. Im Vordergrund stehen nicht
die tatsichlichen Ereignisse, die eintreten, wihrend die Palliativfachkraft
nicht anwesend ist. Die Tatsache, dass der Arzt Blut abgenommen hat, ist
zunichst nicht entscheidend. Vielmehr geht es grundsatzlich bei dem Haus-
besuch darum herauszufinden, welche Wahrnehmung die Patientin in Bezug
auf das Ereignis der Blutabnahme hat. Da sich die Palliativfachkraft fiir die
Wahmehmungsmuster der Patienten aufgrund gemachter Erfahrungen —
wihrend des Sterbeprozesses oder auch davor — interessiert, ist alles das,
was ein Patient erzihlt, als relevant zu erachten. Dies macht auch eine wei-
tere Palliativfachkraft deutlich, nachdem uns eine Patientin ihre Nahtod-
Erfahrung erzihlt hat, und mir die Palliativfachkraft nach dem Hausbesuch
erklart (sinngemaB):

,,Fir mich ist es vollkommen irrelevant, ob die Geschichte mit dem Schein-
tod wabhr ist oder nicht, weil es fiir die Patientin wahr ist, weil es ihre Wahr-
heit ist, ist es relevant.“ (BP_22/1101)

Die Palliativfachkraft verweist darauf, dass es aus ihrer Sicht nicht relevant
ist, welchen Wahrheitsgehalt das Erzahlte hat. An dieser Stelle ist wichtig
Folgendes anzumerken: Weil eine Palliativfachkraft wihrend einer Beglei-
tung nur punktuell in Form von Hausbesuchen anwesend ist und daher an
den meisten Ereignissen, die wihrend einer Begleitung vorfallen bzw. vor
einer Begleitung vorgefallen sind, nicht selbst teilgenommen hat, bekommt
sie die Ereignisse in der Regel stets von anderen Akteuren — von den Klien-
ten, vom Hausarzt, vom Pflegedienst usw. — erzihlt. Formuliert man das
allgemeiner heiflt das: Wird etwas jemandem erzahlt, dann liegt das Ereig-
nis, liber das gesprochen wird, stets vor und auferhalb der konkreten Situa-
tion, in der sich Erzahler und Zuhérer befinden. Innerhalb dieser Dimensio-
nen Erzéhler-Zuhérer-Ereignis interessiert die Palliativfachkraft weniger das
Ereignis selbst, sondemn die damit verbundene Wahrnehmung durch den
Patienten. Besteht die Palliativfachkraft darauf, dass die Zuschreibung
,wahr’ oder ,unwahr’ irrelevant ist, dann heiBt das nicht, dass das Erzihlte
sinnlos ist, sondern nur dass der Sinn nicht innerhalb dieses Zuschreibungs-
rasters erfasst werden kann. Die Adjektive ,wahr’ oder ,unwahr’ sind eine
Zuschreibung, wie es ebenfalls die Adjektive ,spannend’ oder ,langweilig’
sind. Weil eine Palliativfachkraft kldren will, welche Wahrnehmungen und
daher welche Relevanzen, kurzum welche Wahrnehmungsmuster, Klienten
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,im Kopf’ haben, haben fiir die Palliativfachkraft die Begriffe ,wahr’ und
,unwahr’ keine Bedeutung im Sinne einer objektiven Faktizitit. -

An Personen gebundenes Wissen

Dies kann zu besonderen Herausforderungen wihrend einer Begleitung fiir
die Palliativfachkraft fiilhren. Hier der Fall einer Patientin, die im Koma auf
einer Intensivstation liegt. Die Patientin hat eine schwere Krankheit, die sie
an den Rollstuhl bindet. Ihr Korper baut zunehmend ab. Bei der einmal in
der Woche stattfindenden Fallbesprechung zwischen den Palliativfachkrif-
ten im Hospizbiiro kommt die Begleitung dieser Patientin auf den Tisch.

Die zustindige Palliativfachkraft schildert den Fall einer 33-jdhrigen Patien-
tin und deren Mutter. Die Palliativfachkraft weiB3 nicht, ob von der Mutter
aus die Tochter sterben darf oder nicht. Die anderen Palliativfachkrifte sind
unsicher und wissen nicht, wie sie helfen sollen. Es scheint keine Richt-
schnur in diesem Fall zu geben. Man ist zunichst ratlos und entsetzt dariiber,
wie schwierig und kompliziert die Situation ist, weil die zustindige Palliativ-
fachkraft sich auf keine Aussage verlassen kann, auch nicht auf die des
Krankenhauses, in dem die Patientin liegt. Im Krankenhaus heifit es, die Pa-
tientin sei stabil, aber dass sie auch jederzeit sterben kénne. (...) Die zustin-
dige Palliativfachkraft sagt, dass sie nicht wisse, ob es iiberhaupt ein Hospiz-
fall sei und dass sie sich eigentlich bereits aus dem Fall zuriickziehen wollte.
Sie sieht eigentlich eher, dass sie einen Auftrag von der Mutter habe, mit der
sie im regelmiBigen Austausch stehe. Im Gespriach mit den anderen Pallia-
tivfachkriften kommt die Uberlegung auf, dass man sich vielleicht mehr an_
die Patientin halten miisste. Plétzlich wird deutlich, dass iiberhaupt nicht klar
ist, was eigentlich die Tochter will. Denn auf der einen Seite — so die zustin-
dige Palliativfachkraft — gibt es den Lebensgefihrten der Tochter, der eben-
falls im Rollstuhl sitzt und fiir den die Tochter immer die Starke war. Er
sagt, dass sie nicht sterben darf, und sie sagt ihm, dass sie iiberleben wird.
Aber bei diesem Lebensgefihrten lebt sie nur teilweise. Die andere Zeit lebt
sie bei der Mutter zu Hause, bei der sie schwach sein darf und der sie sagen
darf, dass sie sterben will. Die zustindige Palliativfachkraft glaubt, dass da-
her die Widerspriiche zustande kommen. Erst wenn die Patientin aus ihrem
Koma aufwacht, wiirde man fragen konnen, ob sie sterben will oder nicht. In
diesem Fall wird schlieBlich herausgearbeitet, dass ein klirendes Gesprich
mit der Patientin gefiihrt werden muss. Dafiir ist aber nicht die Palliativfach-
kraft zustindig, denn der Ort des Geschehens ist zu weit weg und es sind zu
viele Partein eingeschaltet. Die Palliativfachkraft soll sich aus dem Fall zu-

riickziehen. (BP_11/2312)

In dem vorliegenden Fall kommen eine Vielzahl von Akteuren ins Spiel, die
Aussagen iiber die Patientin treffen: Die Mutter der Patientin, die Klinik, der
Lebensgefihrte. Die Schwierigkeit liegt im dargestellten Fall darin, dass
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diese Aussagen widerspriichlich sind. Die Klinik scheint keine eindeutigen
Angaben iiber den Zustand der Patientin machen zu konnen, so dass es fiir
die Palliativfachkraft unmoglich ist, sich daran zu halten. Auch die Angaben
iiber den Willen der Patientin sind widerspriichlich, wobei aus dem Proto-
koll nicht ersichtlich ist, ob die Tochter widerspriichliche Angaben gemacht
hat oder ob die Mutter und der Lebensgeféihrte den Willen der Tochter un-
terschiedlich wahrnehmen. Deutlich jedoch wird, dass sich fiir die zustindi-
ge Palliativfachkraft kein kohérentes Bild aus den einzelnen Perspektiven
ergibt, weshalb die Situation fiir die Palliativfachkraft schwierig wird. Sie
hat keine Handlungsvorgaben, an die sie sich halten kann. Das Team sieht
die Lésung darin, sich konsequent an den Willen der Patientin zu halten, der
durch ein Gesprich mit ihr ermittelt werden muss. Nur so erhielte die Pallia-
tivfachkraft eine Handlungsvorgabe innerhalb der Situation. Wenn daher zu
viele bzw. zu viele widerspriichliche Parteien mit ihren je eigenen Wahr-
nehmungen in eine Begleitung involviert sind, dann wird es fiir die Pallia-
tivfachkraft unméglich, angemessen zu handeln. Zu viele unterschiedliche
Wahrnehmungen kénnen unter Umsténden nicht zu einem sinnvollen, und
das heiBit kohidrenten, Bild zusammengefiigt werden. Denn das, was von
einer Palliativfachkraft geleistet werde muss, ist eben ,,sich ein Bild zu ma-
chen® (IT_23/0807-PFmp1/2) vor Ort.

Nun zu einem Dialog zwischen einer Palliativfachkraft und einer Klien-
tin, deren Mutter die Patientin ist:

Die Tochter einer Patientin ruft an. Sie wird zunichst aus der Leitung gewor-
fen. Die Palliativfachkraft ruft zuriick. Die Tochter erscheint unsicher am
Telefon und meint, dass sie nicht so recht wisse, was sie machen soll. Toch-
ter (sinngemiB): , Die Mutter hat keinen Puls mehr.* Palliativfachkraft (sinn-
gemiB): ,Haben Sie den Puls schon mal gefiihlt?*“ Die Tochter verneint das,
und die Palliativfachkraft bittet sie, diesen zu fiihlen. Aber die Tochter weiB
nicht wie, bis die Palliativfachkraft erklirt, dass sie am Hals fiihlen miisse.
Im Gesprich entstehen immer wieder lingere Pausen. Tochter (sinngemaiB):
,»Die Mutter hat Angst, weil sie keinen Puls hat und dass sie nicht mehr
aufwachen wird. Sie méchte, dass Sie vorbei kommen.“ Die Palliativfach-
kraft geht behutsam auf die Tochter ein (wértlich): ,,Sie klangen vorher sehr
verzweifelt...” und meint damit den ersten Anruf ,Was wiirde Ihnen
helfen? Und schlieBlich die Frage der Palhatlvfachkraﬁ (wortlich): ,,Die
Frage ist, ob Sie mit der Situation zurechtkommen.“ Die Tochter (wortlich):
»Mutter hat Angst, dass sie einschlift.“ SchlieBlich versichert die Palliativ-
fachkraft, dass sie vorbeikommen wird. (BP_11/2308)

Und eine hnliche Problematik tritt in einer anderen Begleitung auf:

Im Gesprﬁch ﬁber eine nicht mehr ansprechbare Patientin, holt deren Tochter
auch die zustandigen Pflegeschwestern zum Gesprach mit hinzu, um ihre
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Ansicht iiber die Patientin und deren Nahrungsaufnahme zu bestitigen. Als
die eine Pflegeschwester dann tatsichlich bestitigt, dass die Nahrungsauf-
nahme schwierig sei, fragt die Palliativfachkraft bei der Pflegeschwester ni-
her nach (wértlich): ,Ist das Jhr Eindruck, dass es sich verschlechtert hat.
(BP_31/1301)

In beiden Protokollen ist den Palliativfachkriften daran gelegen herauszu-
finden, wem eine Angst, oder allgemeiner, eine Wahrnehmung zuzurechnen
ist. Im ersten Fall vermutet die Palliativfachkraft, dass die Schwierigkeit
weniger bei der Mutter liegt, als bei der Tochter, die mit der Situation nicht
zurechtkommt. Und auch im zweiten Fall vergewissert sich die Palliativ-
fachkraft, dass der widergegebene Eindruck einer Pflegeschwester tatsich-
lich der der Pflegeschwester ist, und nicht etwa die Wahmehmung der Toch-
ter. Wenn daher mehrere Akteure zusammentreffen, miissen Wahrnehmun-
gen an die unterschiedlichen Personen individuell zuriickgebunden werden.
Folglich ist eine Situation fiir eine Palliativfachkraft perspektivisch aufgefii-
chert. Die Leistung der Palliativfachkraft liegt dann darin herauszufinden,
um wessen Wahrmehmung es sich handelt.

Giiltigkeit von Wissen

Ein weiterer Grund fiir die Schwierigkeit, sichere Handlungsvorgaben her-
zustellen, kann darin liegen, dass einzelne Akteure ihre je eigene Wahrheit
einer Palliativfachkraft nicht darlegen. Hierzu eine andere Begleitung: Die
Beziehung zwischen der Patientin und ihrer Tochter ist sehr angespannt.
Nach einem Hausbesuch sprechen die Palliativfachkraft und ich iiber diese
Beziehung:

Ich erzihle, dass die Patientin sich — als die Palliativfachkraft zum Telefo-
nieren aus dem Zimmer gegangen ist — bei der Tochter bedankt habe, weil
diese sich so lieb um sie kitmmere. Palliativfachkraft (sinngemaB): ,Man
muss aufpassen, das ist vor uns, man weiB nicht, was ablauft, wenn wir nicht
da sein.” (BP_21/2116)

Die Inszenierung von Beziehungen vor einer Palliativfachkraft ist eine Ge-
fahr, der man sich stets bewusst sein muss. Insofern darf das, was erzihlt
wird, nicht einfach geglaubt werden. Wahrheit wird hier verstanden als eine
einem Akteur zurechenbare Perspektive. Diese Perspektive eines Akteurs,
auf bspw. eine Beziehung, ist dann fiir eine Palliativfachkraft ,wahr’, wenn
sie kohirent ist, das heit wenn die Palliativfachkraft begriindet vermuten
kann, dass der Akteur in Anwesenheit und in Abwesenheit der Palliativ-
fachkraft die gleiche Wahrnehmung hat und sich entsprechend verhilt. Be-
steht eine vermutete Diskrepanz zwischen diesen beiden Situationen, dann



182. . ZUR EMPIRISCHEN REKONSTRUKTION

sind die AuBerungen eines Akteurs fur die Palliativfachkraft als ,unwahr’ zu
klassifizieren. So verstanden ist es aber durchaus vereinbar, dass unter-
schiedliche Akteure ein und dasselbe Phanomen unterschiedlich wahrneh-
men, solange die Wahrnehmungen in sich — bezogen auf die Wahrnehmung
einer konkreten Person — kohirent sind. Sind die einen Akteure panisch,
weil die Situation als dramatisch und ausweglos erlebt wird, wahrend sie der
Patient selbst als noch tragbar wahrnimmt, dann kann das mit unterschiedli-
chen Wahrnehmungen vereinbar sein. Hier deuten sich die Schwierigkeiten
fiir eine Palliativfachkraft an und der Grund dafiir, weshalb das Vertrauen
zwischen einer Palliativfachkraft und einem Patienten sowie seinen Angeho-
rigen von Bedeutung ist. Eine Palliativfachkraft ist stets der latenten Gefahr
ausgesetzt, dass ihr die unterschiedlichen, den jeweiligen Personen zure-
chenbaren ,Wahrheiten’ nicht mitgeteilt werden.

Eigene Vermutungen konnen dazu fiihren, dass die Palliativfachkraft das,
was sie hort, nicht als Wahrheit versteht. Bestimmte Verhaltensweisen, auf
die eine Palliativfachkraft zuriickgreift, liefern Indizien, die dazu verhelfen,
diese Vermutungen zu bestitigen oder zu verwerfen, um auf diese Weise
das Bild vor Ort zu klaren:

Wihrend des Gesprachs mit der Patientin kommt auch der Sohn der Patien-
tin rein, redet kurz mit ihr, gibt ihr einen Kuss, geht wieder und schlieBlich
hort man den Sohn und den Vater ihm Wohnzimmer reden, wihrend wir in
der Kiiche sitzen. (BP_22/1106)

Im Interview iiber diese Begleitung erzihlt die Palliativfachkraft dann iiber
den Sohn:

Palliativfachkraft: Es war also fiir mich ein scheinheiliger Florian, ja /I: ja?/
hm, des war ’ne unehrliche Fiirsorge, denk ich /I: Woran machst du so was
fest?/ ahm ich glaub so ein Stiick w-war an meiner Menschenkenntnis, das
zweite Mal wie ich’s be-erlebt hab, des war so eigentlich so (.) demonstrativ
zur Schau ge:stellt /I: hm/ und getan ja /I: hn/ dass ich keine echte dh (.)
weiBt du so Kiisschen hin und Kiisschen her, aber dann auch méglichst

schnell wieder weg und so und (.) ich denk, de:s war auch kein echt herzli-
ches Verhiltnis. (IT_22/1109-PFmp1/3)

Ahnlich wie im weiter oben beschriebenen Fall vermutet die Palliativfach-
kraft eine Inszenierung der Beziehungen. In dieser Protokollsequenz und
dem dazugehdrigen Interviewausschnitt wird deutlich, welche Bedeutung
die Palliativfachkraft auch dargestellten Verhaltensweisen zwischen dem
Patienten und den Angehoérigen beimisst. Die Verhaltensweise des Sohnes
gegeniiber der Patientin, die allzu demonstrativ in Szene gesetzt wird, erregt
den Verdacht, dass etwas nicht so ist, wie es scheint, und kann somit als
Aufmerksamkeitsmarker der Palliativfachkraft dienen, um weiterhin diese
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Beziehung zu verstehen. Aber auch andere Wissensquellen kénnen herange-
zogen werden, um Auskunft zu erhalten:

Palliativfachkraft: Man kriegt natiirlich auch immer mit, wo gibt es Span-
nungen in der Familie /I: mhm/ man sieht es, finde ich, Mimik Gestik Spra-
che, wer versteht sich da. (IT_32/0403-PFsal/2)

Nach dem zweiten Hausbesuch bei einer Patientin erklirt mir die Palliativ-
fachkraft (sinngemiB): ,Ich finde die Tochter sehr seltsam. Ich kann sie
nicht einschitzen, auch nicht von Mimik und ihrer Ausdrucksweise her.“
(BP_21/2104)

Nach dem Hausbesuch erklirt mir die Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Ich
konnte die Fr. P. (Name der Patientin)) nicht einschitzen, auch nicht ihre
Mimik.“ (BP_11/2304)

Die Mimik der Akteure kann Riickschliisse auf familidre Verhiltnisse bie-
ten. In den letzten beiden Fillen sind diese Wissensquellen verschlossen,
aber gerade weil sie verschlossen sind, sind sie ein Indiz dafiir, dass etwas
nicht stimmt. Die Mimik der Akteure oder auch eine als leblos empfundene
Wohnung haben die Funktion, Wissen zu stabilisieren oder auch bisher als
giiltig erachtetes Wissen zu verwerfen. Eine Palliativfachkraft kann sich
daher prinzipiell bei der Gestaltung einer Sterbebegleitung nicht auf ver-
meintlich sicheres Wissen stiitzen. Das Wissen, das sie vor Ort erhilt, ist
unsicher und erhilt Giiltigkeit nur in der jeweiligen Sterbebegleitung, weil
es an die einzelnen Akteure zuriickgebunden werden muss. Einer Palliativ-
fachkraft geht es daher um kontextgebundenes, und das heiit in der konkre-
ten Lebenswelt und den darin agierenden Akteuren verankertes, Wissen.

Palliativmedizinisch standardisiertes Wissen

Neben solchem Erfahrungswissen, das eine Palliativfachkraft ermittelt, wird
noch ein ganz anderes Wissen wihrend einer Begleitung relevant, was in
folgendem Beispiel deutlich wird: Die Tochter einer Patientin erzihlt einer
Palliativfachkraft, dass das Schmerzpflaster gut hilft, denn die Patientin
wiirde bereits nach einer Stunde ruhiger werden. Wihrend des Hausbesuchs
kommt die Palliativfachkraft auf das Schmerzpflaster zu sprechen:

Palliativfachkraft zur Tochter der Patientin (sinngemaB): ,Das Schmerz-
pflaster, das Ihre Mutter bekommt, hilft nicht erst nach einer Stunde, es hilft
tatsichlich erst nach 16 Stunden. Wichtig ist das fiir mich, weil Ihre Wahr-
nehmung eine andere ist als die tatsichlich Wirkung. Thre Wahmehmung ist
etwas anderes, als was das Pflaster tatsachlich bewirkt. (BP_31/1301)

Die Palliativfachkraft weist die Wahmehmung der Tochter zuriick, indem
sie auf ihr medizinisches Wissen zuriickgreift. Dieses medizinisch standar-
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disierte Wissen kann unabhiingig vom jeweiligen Fall Giiltigkeit beanspru-
chen und zur Klirung von Situationen herangezogen werden. Besondere
Bedeutung wihrend einer Sterbebegleitung erhalten die Blutwerte, die der
Hausarzt wihrend einer Begleitung ermittelt. Eine Palliativfachkraft steht in
einem stindigen Austausch mit dem behandelnden Arzt und weifl daher
iiber solche laufenden Werte stets Bescheid. Solches Wissen hilft dann —
wie eine Palliativfachkraft einer Patientin schildert —, korperliche Symptome
zu verstehen und in das Krankheitsbild und den Ablauf einzuordnen, und es
ermdglicht, wie in dem eben beschriebenen Fall, dieses Wissen mit dem
Erfahrungswissen der Klienten zu kontrastieren. Wahmehmungen, bspw.
von einer Angehorigen, die die Wirkung eines Medikaments ,unangemes-
sen’ einschitzt, oder von einer Patientin, die befiirchtet, dass ein Medika-
ment sie ruhigstellen und daher umbringen kénnte, konnen auf diese Weise
zuriickgewiesen werden. Der Patientin, die Sorgen hat, dass ihr Arzt mit ihr
experimentiert, weil er ihr so hiufig Blut abnimmt und sie dadurch den Ein-
druck hat, geschwicht zu werden, kann die Palliativfachkraft dann mit Ent-
schiedenheit entgegnen (woértlich): ,Nein, das schwicht Sie nicht, sondern
was ganz anderes” (BP_21/2114).

Zweierlei lasst sich festhalten: Erstens wird deutlich, dass sich unter-_
schiedliches Wissen gegenseitig stabilisieren und Unsicherheit von Wissen.
dirch anderes Wissen in Sicherheit transformiert werden kann. Zweitens
zeigt sich, dass eine Palliativfachkraft nicht nur auf eine einzige Wissens-
form zuriickgreift, um diese machtvoll durchzusetzen und ein Problem wih-
rend einer Begleitung zu 16sen. Vielmehr hat das w1ssenschafthche Wissen
fur eine Begleitung ebenso Bedeutung w&e’jfag Erfahrungswlssen der Patien-
ten und ihrer Angehérigen, um das Bild vor Off zu kldren und eine Beglei-
tung aufzubaiien. Welches Wissen wann angewendet wird und folglich zur
Losung eines Problems beitrégt, hiangt von der konkreten Situation ab, und
ist daher von der PalIzamgfachkraﬁ SIMMﬁuat zu entscheiden. -

424 Zweites Zwiséhenfazit

Besonders zweierlei gilt es festzuhalten: Erstens ist es fiir eine Palliativ-
fachkraft zu Beginn einer Begleitung noch ungewiss, was gewusst werden
muss. Der Relevanzrahmen zur Gestaltung einer Sterbebegleitung wird
durch die Gesprichsanleitung einer Palliativfachkraft von den Klienten ab-
gesteckt. Die Palliativfachkraft regt die Klienten auf der Basis einer vertrau-
ensvollen Beziehung zum Sprechen an, so dass sie Wissen iiber die lebens-
weltliche Privatheit des Patienten erhilt. Denn eben hierzu hat sie als
Vertreterin einer Institution, die von auBen Eintritt in das Zuhause des Pa-
tienten erhdlt, nicht ohne weiteres einen Zugang, und es setzt eine ver-
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trauensvolle Beziehung zum Klienten voraus. Zweitens, und damit eng ver-
bunden, operieren die professionellen Hospizakteure mit Wissen, das keine
Sicherheit beanspruchen kann im Sinne von ,wahrem’, universellem und
faktenbasiertem Wissen. Das generierte Wissen wihrend einer Sterbebeglei-
tung ist vielmehr — und das nicht nur zu Beginn einer Begleitung — perspek-
tivisch an einzelne Akteure gebunden, kontextabhdngig und daher prinzi-
piell revidierbar. Hospizarbeit kann sich daher nicht auf vermeintlich gesi-
chertes Wissen stiitzen, sondern ist wihrend einer Begleitung mit unsiche-
rem Wissen konfrontiert. Indem nicht nur auf Erfahrungswissen der Klien-
ten, sondern auch auf medizinisch standardisiertes Wissen zuriickgegriffen
wird, erginzen sich unterschiedliche Wissensformen und kénnen sich in der
jeweiligen Situation korrigieren.

Damit ist bereits durchaus eine andere Wissensordnung im ambulanten
Hospizdienst angedeutet, die sich in ihrer Qualitit von einer Wissensord-
nung im klinischen Bereich eindeutig unterscheiden lasst. Offen bleibt je-
doch, inwieweit es sich hierbei um eine Modemisierung bereits bestehender
Verhiltnisse handelt und inwieweit von einem institutionellen Wandel ge-
sprochen werden kann. An dieser Stelle ist es sinnvoll, die empirische Ana-
lyse weiter zuzuspitzen, indem der Blick auf die Rolle des Sterbenden weiter
verengt wird, um zu kldren, welche Erwartungen an den Patienten gerichtet
werden, bzw. umgekehrt, welche von Seiten des Hospizdienstes unterstell-
ten Erwartungen der Patient an den Hospizdienst hat.

4.3 Rolle des Sterbenden

Eine soziale Ordnung ist dann institutionalisiert, wenn sich Typisierungen
innerhalb eines allgemeinen Wissensbestandes manifestieren und auf diese
Weise mehreren Akteuren zugénglich sind. Wuf Akteure
bezogen, handelt es sich | um Akteurstypen bzw, Rellen. Die Rolle des Ster-
benden ist fiir die nsfitutionelle Ordnung eines ambulanten Hospizdienstes
von besonderer Relevanz ‘weil sie weit mehr als andere in dieser Ordnung
vorfmdbaren KGlTen die Instxtutlon reprasentiert. Die soziologisch relevante
Frage lautet, in welcher ‘Weise die Rotte des Sterbenden ausgefiillt wird und
— mit Blick auf den bevorstehenden Tod — wie der Anspruch, den schwerst-
kranken Menschen wihrend einer Begleitung im Leben zu halten, in der
sozialen Praxis eingefordert und umgesetzt wird? Schlielich muss geklart
werden, welche Bedeutuggme Sterberolle fiir die Gestaltung hospizlicher
Sterbebegleltungen tmﬁ die. mstltunonelle Ordmmg des ambulanten Ho§mz-"
dienstes erhalt-— . :
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43.1 Anden ,Grenzen des Sozialen’

Zunéchst wird der Frage nachgegangen, was es heiBt, als soziale Person die
Welt zu verlassen. Oder andersherum formuliert: Wie lange bleibt ein Pa-
tient in die soziale Welt als Sterbender integriert bzw. ab wann verldsst er
sie?

Ubergang in eine andere Seinsform

Es geht im Folgenden um eine Patientin unmittelbar vor ihrem Tod. Hierauf
bezieht sich die Aussage der Palliativfachkraft:

Palliativfachkraft: Mhm bis abends hat se sich dann so verschlechtert und da,
die hat wohl auch so zum Teil phantasiert, was heifit phantasiert, man weifl
ja nicht, in welchen Gedankenwelten die zum Teil dann sind, ne /I: ja/ und
was die dann so von sich geben, aber es klingt wie halt Phantastereien oder
s0, ja. (IT_23/0807-PFmp1/2)

Die Palliativfachkraft spricht iiber den Zustand des Bewusstseins der Patien-
tin. Die Patientin selbst ist fiir die Palliativfachkraft nicht mehr ansprechbar.
Fiir das, was die Patientin ,so von sich’ gibt — ein Zeichen fiir den Zustand
des Bewusstseins —, hat die Palliativfachkraft allerdings keinen angemessen
Ausdruck, denn den Begriff ,Phantasieren’ weist sie zuriick. Weshalb?

Die Palliativfachkraft vermutet, dass die Patientin nicht mehr im Hier
und Jetzt ist, sondern dass sie bereits in eine andere ,Gedankenwelt’ iiberge-
gangen ist. Die Patientin wendet sich vom alltiglichen Leben ab. Aber nur
derjenige, der nicht stirbt, das heiBt jemand, der nicht unmittelbar den Tod
erfihrt, kann in dem Sinne phantasieren, dass er sich selbst in eine Phanta-
siewelt versetzt, die nicht den alltaglichen Zwingen folgt. Er wendet sich
nur \Lorgbergehend ven der alltaghcheg,Welt ab und einer Phantasiewelt zu.
Der Sterbende aber, der den Tod unmittelbar erfahit; kann sich nicht mehr
hﬁvenden, auch versetzt er “sich nicht selbst in eine Phantasiewelt, sondern
wird in eine andere Welt versetzt, welche die Palliativfachkraft als eine an-
dere ,Gedankenwelt’ bezeichnet. Aus dieser anderen Gedankenwelt gibt es
kein Zuriick mehr; wie aus einer selbst entworfenen Phantasiewelt.

Aber auch jemand, der in Folge einer Krankheit in den Zustand eines
Fieberdeliriums gerat, phantasiert, und er versetzt sich ebenfalls nicht in die-
ses Stadium. Vielmehr erfihrt diese kranke Person ihr Delirium, dem sie
sich nicht entziehen kann. Allerdings wird mit dem Verweis auf die unbe-
kannte Gedankenwelt zusitzlich auch auf eine Sinndimension verwiesen.
Das, was die Patientin erzihlt, erscheint fiir die Palliativfachkraft sinnlos,
denn sie kann das Gesagte mit den Deutungsmustern, die ihr als Person von
dieser Welt zur Verfligung stehen, nicht sinnhaft ausdeuten. Sie ist AuBen-
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stehende einer ihr unbekannten Welt. Das heift jedoch gemiB der Perspek-
tive der Palliativfachkraft nicht, dass das von der Patientin Ge4uBerte sinn-
los sein muss. Vielmehr vermutet die Palliativfachkraft, dass es seinen Sinn
in einer anderen Welt erhalt, von der sie nichts weil}. Indem sie den Begriff
des Phantasierens abweist, macht sie deutlich, Wenpehlve  die
Patientin bereits in dieser anderen Welt ist. Sinn wiederum wird intersubjek-
tiv hergesfellt und verweist auf ein Gegeniiber. In einer Phantasiewelt, wie
in der eines Fieberdeliriums, ist der Betreffende alleine. Man phantasiert in
der Einsamkeit, aber in einer sinnhaft ausgestalteten Gedankenwelt ist man
nicht mehr einsam, man ist mit anderen, wie und in welcher Form auch im-
mer. Die Patientin — so lasst sich aus der Perspektive der Palliativfachkraft
schlussfolgern — ist bereits in eine andere Seinsform iibergegangen.

Zusammenfassend sind somit zwei Dimensionen von zentraler Bedeu-
tung: Die Patientin versetzt sich erstens nicht selbst in ihre Welt, sondern
wird versetzt; und zweitens ist diese Welt pnn21p1ell unbekannt, weil nicht
mehr versteh- und interpretierbar. Gerade weil sie in dieser Hinsicht unbe-
kannt ist, ist die sinnhafte Ausgestaltung dieser unbekannten Welt nicht
moglich. Diese beiden Aspekte zusammen verweisen auf den Kontext, in
dem sich Palliativfachkraft und Patientin befinden: Die Palliativfachkraft
erfahrt, dass die Patientin stirbt und aus dem Kreis der sozialen Gemein-
schaft heraustritt. Deutlich wird: Ein Patient verldsst genau dann die soziale
Welt, wenn-die Moglichkeit fiir das. Gegenuber nicht mehr_gegeben ist, sich
in den.anderen hzneznzuversetzen um seine 4 uﬁerungen zZu deuten

Ein besonderer Fall: Ein Patient in einer eigenen Welt

Betrachten wir einen weiteren Fall, der sich ebenfalls auf einen Patienten in
einer unbekannten Welt bezieht. Diese unbekannte Welt hat jedoch eine
prinzipiell andere Qualitit, weshalb der Fall anders gedeutet werden muss:
Eine Palliativfachkraft wird von der Leiterin eines Betreuungsheims fiir
geistig beeintriichtigte Menschen gebeten zu kommen. Ein Bewohner in
diesem Heim, der an einer chronischen Schizophrenie leidet, ist an einem
Karzinom erkrankt. Wiahrend des Gesprichs zwischen dem Team, der
Teamchefin und der Palliativfachkraft wird von der Palliativfachkraft die
Frage aufgeworfen, inwieweit der Patient von seiner Krankheit. wisse’ und
wie sehr er sich iiberhaupt der Situation bewusst sei. Das Team ist unsicher
in der Beantwortung der Frage und es verweist auf die Tendenz des Patien-
ten zu verdringen. Man vermutet zundchst, dass er nichts von seiner Krank-
heit weiB. SchlieBlich antwortet eine Sozialpadagogin:

Sozialpidagogin (sinngemaB): ,.Er fiihlt sich wie Gott. Palliativfachkraft
(sinngemaB): ,,Und Gott stirbt ja nicht.* (BP_11/2304)
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Der Patient, um den es geht, lebt in einer Welt, zu der die Palliativfachkraft
keinen Zugang hat. Ihr Zugang lauft iiber das Team, denn der Patient lebt
nicht nur in seiner eigenen Welt, sondern auch als ein Bewohner im Heim.
Er teilt die alltigliche Welt mit dem Team und anderen Mitbewohnern des
Heims. Was in der kurzen Aussage der Palliativfachkraft deutlich wird, ist
ihr Interpretationsversuch, um einen Zugang zum Patienten zu erhalten. Im
weiteren Verlauf des Gesprichs wird jedoch angenommen, dass der Patient
mehr mitbekommt als anféinglich vermutet:

Teamchefin (sinngemiB): ,,Er hat noch vor der Diagnose aufgehort zu arbei-
ten. Er hat zuerst im Krankenhaus beim Geschirrspiilen geholfen, um sich
etwas dazu zu verdienen und war iiberhaupt ein sehr aktiver Mensch. Dann
hat er von einem Moment auf den anderen gesagt, dass er ,in Rente geht’
und dass er auch im Haus nicht mehr so viel machen mochte. Erst zwei Mo-
nate spiter kam dann die Diagnose. Sozialpidagogin (sinngemaB): ,,Auch
war es fiir ihn kein Problem, dass er vom ersten Stock in das Erdgeschoss
zieht, obwohl wir das befiirchtet haben.” All .das wird als Indiz genommen,

dass er womoéglich doch etwas um seine Erkrankung und sein Sterben weil,
(BP_11/2304) -~

Was hier aufscheint, ist die Schwierigkeit, sich in diese Person hineinzuver-
setzen, was in der alltiglichen Welt gemeinhin problemlos vollzogen wird.
Indem man sich als Alltagsmensch in sein Gegeniiber hineinversetzen kann,
ist es moglich, sich auf dessen Handlungen einzustellen. Bei diesem Patien-
ten ist dieses Hineinversetzen in den anderen nicht ohne entsprechende In-
terpretationsanstrengungen durch das Team und die Palliativfachkraft mog-
lich. Sie sammeln Indizien, die sie dazu berechteigen, die Handlungen des
Patienten in die eine oder andere Richtung zu deuten. Daher entsteht eine
gemeinsame Aushandlung dariiber, ob dieser Patient seine Diagnose kennt
und wie er letztendlich die Welt wahrnimmt — woméglich als Gott. Das
heifit nun: Das Team und die Palliativfachkraft konnen nur vermuten, wie
viel der Patient von semer Krankheit weil~ und ob die Krankheit in seiner -
Welt von Bedeutung ist. Aber weil dieser Patient — im Gegensatz zur Patien-
tin unmittelbar vor threm Tod weiter oben — noch als lebende, und das heift
als soziale Persgn/dzeser Welt wahrgenommen wird, werden entsprechende

aie ers
/I;zterpretatzonsanstren -~vorgenommen, _die- dazu befahzgen seme
Wahrnehmungenzu verstehen. =

e S

Umgang mit nicht mehr reagierenden Patienten

Wenden wir schliellich unseren Blick noch auf Patienten, die kaum oder
nicht mehr reagigren. Diese Situationen werden zur Herausforderung fiir die
Akteure, denn sie erzeugen mogliche Irritationen in einer Interaktion. Die
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Irritationen entstehen durch enttéuschte Erwartungen an den Interaktionsab-
lauf. Enttauscht deswegen, weil der Patient nicht so reagiert, wie gemeinhin
eine Person mit einem hellwachen Bewusstsein im Alltag erwartungsgemsif3
reagieren wiirde. Ein einfaches Beispiel ist die BegriiBungen eines solchen
Patienten, der kaum oder nicht mehr ansprechbar ist:

Die Palliativfachkraft begriiBt die Patientin mit einem ,,Guten Tag". Tochter
der Patientin (sinngemaiB): ,,Das bekommt sie doch nicht mit.* Palliativfach-
kraft (sinngeméB): ,Man kann doch in jedem Fall griiBen.“ (BP_31/1301)

Die BegriiBung, auch von einem Patienten, der nicht mehr reagiert, ist eine
gingige Handlungsweise einer Palliativfachkraft. In diesem Beispiel wird
jedoch auch die Irritation von Akteuren deutlich, die es nicht gewohnt sind,

mit solchen Patienten umzugehen. Denn weil der Patient sich nicht mehr in
manifesten Handlungsweisen ausdriicken und damit signalisieren kann, dass
er auf das Gegeniiber reagiert, wie ,man’ es gemeinhin im Alltag gewohnt
ist, wird von diesen Akteuren angenommen, dass er seine Umwelt nicht
mehr wahmimmt. Die Palliativfachkraft dreht diese Argumentation um:

Weil ein Patient nicht reagiert, ist das noch kein Grund anzunehmen, dass
dieser nichts von seiner Umwelt wahrnehmen wiirde. Eine Verhaltensweise,

wie die BegriiBung, beruht auf der Annahme, dass der Patient eine mit Be-
wusstsein ausgestattete Person ist. Derjenige, der einem solchen Patienten
zunichst ein Bewusstsein abgesprochen hat, muss erst noch lernen, so zu
handeln wie die Palliativfachkraft.

Dies wird im nachfolgenden Fall deutlich: Wahrend eines Hausbesuchs
mit einer Palliativfachkraft soll eine weitere Hospizhelferin in die Beglei-
tung integriert werden, die nicht nur das erste Mal in diese Familie kommt,
sondern auch ihren ersten Hausbesuch als Hospizhelferin hat. Am Ende des
Besuchs erfolgt die Verabschiedung vom Patienten, der an einem Gehim-
tumor leidet, und von dem keiner weiB, inwieweit er noch seine Umwelt
wahmimmt. Nach der Verabschiedung der Palliativfachkraft tut die Hospiz-
helferin es ihr nach. Sie beugt sich ebenfalls iiber das Bett, nimmt die Hand
des kaum noch reagierenden Patienten und verabschiedet sich. Ich notiere
mir, dass sie sich verabschiedet und zu ihm spricht, als ob sie auf einen An-
rufbeantworter sprechen wiirde. In dieser intuitiv in das Feldprotokoll auf-
genommenen Bemerkung iiber die Verabschiedung der Hospizhelferin und
ihre ,stockende’ und ,hdlzerne’ Stimme driickt sich die Schwxcngkext aus,
das reaktionslose Gegeniiber’ so zu behandeln, als 3 €S eine kommunika-
tive Person séi; die entsprechend auf die verbale und nonverbale Kommuni-
kation reagiert, kurzum eine Person mit einem ansprechbaren Bewusstsein.
In der Art der Verabschiedung der Hospizhelferin zeigt sich eben, dass sie
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erst noch lernen muss, das Gegeniiber anzusprechen, wie sie es ansonsten in
ihrer alltéiglichen Welt gewohnt ist.

In einer anderen Begleitung kommen wir ins Pflegeheim zu einer alteren
Frau, einer Patientin, die an s-Demenz leidet. Thre Tochter, die den
Hospizdienst eingeschaltet hat, ist anwesend. DlePatlentm leidet unter Un-
ruhezustinden, die sich unter anderem durch ‘ein erregfes und rochelndes
m machen. So auch i dieser Situation. Wihrend die Toch-
ter der Patientin das Zimmer verlasst, wendet sich die Palliativfachkraft der
Patientin zu:

Die Palliativfachkraft spricht mit der Patientin, die nicht reagiert (wortlich):
,,Das klingt nicht gemiitlich, was Sie von sich geben.” — (wértlich) ,,Wenn
Sie hoch schauen, sehen Sie die Tiere?* — (wortlich) ,,Horen Sie mich, wenn
ich Ihnen sage, dass sie ruhig ein- und ausatmen sollen? Sie héren es be-
stimmt.“ (BP_31/1301)

In dem ,Sie horen es bestimmt’ bestdtigt sich die Palliativfachkraft selbst
iiter an diese Person gerichteten Kommunikation. Sie beantwortet-die Frage
selbst. Derm nur wenn davon ausgegangen wird, dass das Gegeniiber, selbst
wenn es nicht reagiert, so doch zumindest wahrnimmt, was der andere sagt,..
hat diese Art der Kemmunikation iiberhaupt einen Sinn. Dass diese Art des
Umgangs auch noch fiir eine Palliativfachkraft nach langjahriger Erfahrung
nicht immer so selbstverstandlich ist, zeigen derartige Selbstvergewisse-
rungsstrategien, mit deren Hilfe die Palliativfachkraft das Gegeniiber kom-
munikativ bestitigt. Und so verwundert es schlieBlich auch nicht, dass die
Palliativfachkraft versucht zu verhindern, dass die Tochter in der Gegenwart
der Mutter den Wunsch iiber deren Ableben #uBert. Die Palliativfachkraft
bezieht die Patientin als soziale Person in ihr Verhalten mit ein, indem sie
der Patientin unterstellt, welche Erwartungen sie an ihre Mitmenschen hat:
niamlich dass man nicht iiber ihr Ableben spricht. Oder anders formuliert:
Die Palliativfachkraft erwartet, dass die Erwartung der Patientin eine solche
ist, und richtet auf diese Weise ihr Verhalten an der Person der Patientin
aus. Aufgrund di:;rnW/eh:Is\cweltzgkeW , die von der Pallia-__
tivfachkraft unte Wem eziehung mit einer-sozialen Pe,sorr
s1chergestellt Der atient bleibt in der sozialen n Welt-integriert, bis begrun
det angenonimen werden kann,dass?ﬁr"f’ erbende Patient. die ;Grenze des__

Sozialen’ (Lindemann 2001) uberschnnen hat_ und in eine andere- Seinsform-.
ubergegangen ist.
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4.3.2 Herausarbeiten der Personlichkeit

Die Patienten stehen jedoch in der Regel zu Beginn einer Begleitung nicht
unmittelbar vor dem Tod und haben, je nach Krankheitsbild, iiberwiegend
noch ein hellwaches Bewusstsein. Ein Austausch mit ihnen, wie man es im
Alltag gewohnt ist, ist méglich. Zu Fragen ist nun, in welcher Weise Erwar-
tungen ermittelt und fiir die Begleitung bedeutsam gemacht werden.

Geschichten der Patienten

Lassen wir die Palliativfachkrifte zunichst selbst zu Wort kommen, die
iiber die Begegnung mit diesen Patienten resiimieren:

Palliativfachkraft: Des is schon auch spannend, ge /I: ja stimmt/ lauter so
G’schichten. (IT_23/0807-PFmp1/2)

Palliativfachkraft: Aber des kam auch nur so in kleinen (.) Bemerkungen,
des waren jetzt keine mords Geschichten. (IT_23/0807-PFmp1/2)

Nachdem die Patientin bei einem Erstbesuch einen Teil ihres Lebens erzihlt
hat, meint die zustindige Palliativfachkraft (wortlich): ,,Was fiir eine Ge-
schichte!* Und nachdem die Patientin schlieBlich miide ist, meint die Pallia-
tivfachkraft, dass sie jetzt gehen wiirde und sie sich zu einem anderen Zeit-
punkt wieder sehen wiirden (wértlich): ,,Dann erzdhlen wir uns den Rest.
(BP_31/1309)

Nachdem die Patientin einen Teil ihrer Biographie erzihlt hat, meint die Pal-
liativfachkraft (woértlich): ,,Sie haben durchaus auch eine Geschichte zu er-
zdhlen!* (BP_21/2102)

Was im Zentrum der Begegnung zwischen einer Palliativfachkraft und ei-
nem Patienten steht, ist kein Fragebogen oder eine Diagnosetechnik, son-
dern im Vordergrund stehen Geschichten, die von den Patienten erzahlt wer-
den und die einSentsprechende Zuhorerschaft haben: ,,Also ich find das im-
mer unheimlich spannend, was man so hort, ja also* (IT_23/0807-
PFmp1/2), so eine Palliativfachkraft wortlich.

Auf der Seite der Patienten ist hier ein Bediirfnis vorhanden zu erzihlen,
wie es eine Hospizhelferin wiedergibt: ,,Sie hat erzihlt (.) sie hatte wahr-
scheinlich das Bediirfnis /I: mhm/ mir dies-ihr Leben zu erzihlen* (IT_23/
0808-HH1/1). Dies deckt sich mit den Aussagen innerhalb der sozialwissen-
schaftlichen Literatur, dass Krisen innerhalb des Lebens eine Bearbeitung
durch deren Thematisierung erfordefn, wie es etwa FRANK fiir krankheitsbe-
dingte Krisen formuliert: “Stories have to repair the damage that illness has
done to the ill person’s sense of where she is in life, and where she may be
going. Stories are a way of redrawing maps and finding new destinations”
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(Herv. i. Orig.; Frank 1995:~53).1°8 Dieses Bediirfnis zu erzahlen von Seiten
der Patienten beantwortet jedoch noch nicht die Relevanz dieser Geschich-
ten aus der institutionellen Perspektive. Zundchst verweist dies nur darauf,
dass eine Palliativfachkraft diesen Geschichten in irgendeiner Form Bedeu-
tung beimisst, indem sie sich diese Geschichten anhért und durch Fragen
hervorlockt. Unterscheidet man die Geschichten nach ihrer Thematik, dann
konnte eine erste mogliche Einteilung, wie folgt, aussehen:

Biographische Geschichten: In einem GroBteil der Geschichten werden
tggxg&lsg‘lﬁﬁﬁgesxchfbﬁf Die Geschichten erzihlen von der Herkunft

d der Kindheit der Patienten, vom Leben mit dem Partner, von der Erzie-
hung der Kinder, von Freunden usw. Die Geschichten verdeutlichen zum
einen:evi/:a;kder Patient kommt, und zum anderen, in welcher Form er le-
bensweltfich eingebiinden ist. S
-~ Kranken- und Krankenhausgeschichten: Andere Geschichten beziehen
sich 4uf die momentane Erkrankung und auf die damit einhergehenden
Krankenhausaufenthalte; di¢ haufig eng miteinander verflochten sind, wenn
Bspw. die Krankheit durch Klinikarzte diagnostiziert wird. Mit Blick auf die
Krankenhausaufenthalte sind die Geschichten dariiber hinaus in der Regel
negativ besetzt und viele der Geschichten werden als Widerstandsgeschich-

/tgwﬁsentien, bspw. wenn ein Patient davon erzihlt, wie er sich einem wei-

teren Krankenhausaufenthalt oder gegen einen weiteren Eingriff erfolgreich
widersetzt hat. Geschichten iiber die Krankheit selbst beinhalten haufig Kor-
perverinderungen, die als ,unangenehm’ oder ,bedrohlich’ geschildert wer-
den, bspw. wenn derPatient jemanden voriibergehend aus der Familie nicht
mehr erkannt hat.

AIItagsggsWn: SchlieBlich kann ein Teil der Geschichten als All-
tagsgeschichten verstanden werden. Das sind Geschichten iiber das, was der
Patient den Tag iiber getan hat, welche Essensvorlieben er hat usw. Diese
Geschichten beziehen sich auf alltéigliche Titigkeiten und Vorlieben, geben
aber auch (politische) Einstellungen zu gesellschaftsrelevanten Ereignissen
wieder oder zu anderen Geschehnissen am Rande der eigenen Lebenswelt.

1% Und weiter formuliert Frank: “Wether ill people want to tell stories or not, illness calls
for stories” (Frank 1995: 54). Und ahnlich formuliert es auch Kohli: ,,Es sind die Krisen
— oder weniger dramatisch: die Widerspriiche, Unstimmigkeiten und Leerstellen — der
s.el‘bstverstz”mdlich gegebenen Schemata der Wirklichkeitskonstruktion, die eine Thema-
tisierung durch das Subjekt erzwingen* (Kohli 1988: 40). Das heiBt, die Thematisie-
rung, die durch das Redebediirfnis zum Ausdruck kommt, ist in der Krise des Sterbe-
prozesses begriindet, die dazu herausfordert, Ereignisse und Handlungen zu verarbeiten

und in .den eigenen Lebenszusammenhang einzuordnen, weil die alltagliche Lebenswelt
eben nicht mehr fraglos gegeben erscheint.
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Eine derartige erste grobe Einteilung von Geschichten vergisst jedoch,
dass zum einen der Erzahler die Geschichten mit Bedeutung versieht, und
dass zum anderen auch der Zuhoérer ihnen eine Bedeutung zuschreibt. Hier
zur Verdeutlichung eines solchen Sachverhalts eine Geschichte, die eine
dltere Patientin wiahrend eines Hausbesuchs einer Palliativfachkraft erzihlt:

Wihrend eines Hausbesuchs erzihlt die Patientin, dass sie friiher Bypisse
gelegt bekommen hat, und die Angehorige, Tochter der Patientin, prizisiert,
dass es fiinf Bypdsse waren. Nach der Bestitigung der Palliativfachkraft,
dass das durchaus viele sind, erzihlt die Tochter, dass die Patientin auch auf
der Intensivstation gewesen sei und dort bereits ihre tote Mutter wiederge-
troffen habe. Die Patientin greift die Bemerkung der Tochter auf (sinnge-
maB): ,Ich war zehn Tage auf der Intensivstation gewesen und lag in einem
Sarg. Dann bin ich in den Tunnel gekommen, da stand dann mein Vater ne-
ben mir und hinter ihm die Mutter. Die Mutter sagte mir aber, dass ich wie-
der zuriick muss und ich wieder gehen soll.“ Palliativfachkraft (sinngemaf):
,Ist das eine angenehme Erfahrung gewesen?“ Patientin (sinngemi8): ,Ich
habe mich gefreut, meine Eltern wieder zu sehen. Ich wollte in dem Moment
den Vater nicht enttduschen. Dem hab ich in meinem Leben nur ein einziges
Mal nicht gehorcht, weil ich ihm ein Werkzeug nicht geholt hab. Damals hab
ich vom Vater ein Tracht Priigel erhalten. Da war ich 13 oder 14 Jahre und
der Vater hat vollkommen recht gehabt.” Palliativfachkraft (sinngemaB):
,,Das ist wohl eine sehr plastische Erfahrung gewesen* und die Tochter be-
statigt das. Nach einem kurzen Gesprach tiber eine dhnlich mystische Erfah-
rung fragt die Palliativfachkraft die Patientin (sinngemaB): ,,War das nun ei-
ne beruhigende Erfahrung gewesen oder haben Sie Angst gehabt?* Patientin
(sinngemiB): ,,Ich habe nie in meinem Leben Angst gehabt, nur ein einziges
Mal in meinem Leben und da war ich 9 Jahre alt.*“ (BP_22/1101)

Zunichst wird deutlich, dass die Patientin und die Palliativfachkraft eher
zufillig auf die Nahtod-Erfahrung und die Erlebnisse auf der Intensivstation
zu sprechen kommen. Es wird nicht gezielt nach einer derartigen Geschichte
gefragt sondern es ist'die Tochtef“dér F/enm die das Erlebnis anspricht
und die Paﬁ’efm in auf diese Weise 2 zum Sprechen anregt Unter anderen Um-
“stinden, wenn bspw die Tochter nicht anwesend gewesen wire, wire die
Geschichte womdglich nie erzihlt worden. Die Patientin berichtet schlieB-
lich ausfiihrlich iiber ihre Nahtod-Erfahrung und ihrer Begegnung mit den
bereits verstorbenen Eltern. Wiahrend die Mutter sie wieder in das Leben
zuriickschickt, hat die Patientin Angst ihren Vater, den sie bis dahin nur ein-
mal in ihrem Leben enttiuscht hatte, in welcher Form auch immer zu frust-
rieren.

Die Bedeutung der Ggschlchte liegt /JﬁdOCh nicht in ihr selbst, der Zuhé-
rer — in diesermFall die Palliativfachkraft — ist, ebenso wie der Erzihler,
aktiv an der Bedeutungszuschreibung beteiligt. Die Palliativfachkraft stellt
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an zwei Stellen eine Frage, die auf denselben Aspekt abzielen, namlich wie
die Patientin das, was sie erfahren hat, erlebt hat — ob angenehm oder be-
angstigend. Beide Male gibt die Patientin zu verstehen, dass sie es nicht als
ein bedngstigendes oder beunruhigendes Erlebnis erfahren hat: Das eine Mal
weist sie darauf hin, dass sie sich iiber die Begegnung mit ihren Eltern ge-
freut hat, und das andere Mal weist sie grundsétzlich zuriick, dass sie in ih-
rem Leben Angst gehabt hat. Indem die Palliativfachkraft durch ihre Fragen
die Einordnung der Erfahrung in ,beunruhigend’ oder ,nicht beunruhigend’
bzw. ,angenehm’ oder ,beingstigend’ ermdglicht, bietet sie ein Interpreta-
tionsraster fiir diese Geschichte an. Das heifit, unabhéngig davon, aus wel-
chem Bediirfnis die Patientin diese Geschichte erzihlt und mit welcher Be-
deutung sie diese belegt, erhdlt die Geschichte aus institutioneller Perspek-
tive ihre Bedeutung erst durch die aktive Zuschreibung der Palliativfach-
kraft, die mit der Bedeutungszuschreibung der Patientin korrespondieren
kann, aber nicht muss. Wie sieht diese aktive Zuschreibung durch eine Pal-
hativfachkraft aus?

Personlichkeit des Patienten

Nach dem Abschluss einer Begleitung erzihlt mir eine Palliativfachkraft
iiber die Patientin:

Palliativfachkraft: Wenn die Frau P. ((Name der Patientin)) was gebraucht
hat und wirklich wollte, dann macht die des sofort /I: mhm/ die hat ja auch

. noch diesen Anwalt angerufen sofort wegen dieser rechtlichen Sache ja, und
wegen der Gelder /I: ja/ und so /I: ja/ das macht die sofort, da greift die auch
selber zum Telefonhorer /I: mhm/ ja, shm oder als der Pflegedienst mal zu
spdt kam, hat sie ja hier sofort angerufen, ja, abe:r was sie nich wollte, das
wollte sie nich /I: mhm/ und ich denke, sie hat gespiirt, dass wir das gut so
stehen lassen konnen /I: mhm/ und trotzdem kommen /I: mhm/ trotzdem
gerne kommen, ja. (IT_21/2121-PFmp1/4)

Die Palliativfachkraft verweist auf eine bestimmte, wihrend eines Hausbe-
suchs gemachte Erfahrung mit der Patientin. Diese hatte berichtet, dass sie
einen befreundeten Anwalt angerufen habe, um ihre Kontenverwaltung und
den rechtlichen Zugriff fiir den Fall zu regeln, dass sie sich nicht mehr selbst
um ihre Geldangelegenheiten kiimmern kénne. Eben dieser Anruf beim
Anwalt, von dem die Patientin der Palliativfachkraft wihrend eines Hausbe-
suchs erzahlt, gibt der Palliativfachkraft Auskunft iiber die Persdnlichkeit
der Patientin. Und so verdichten sich die Geschichten der Patienten immer
mehr, so dass sich auf dieser Grundlage zunehmend ein groferer Ausschnitt

aus der Person der Patientin rekonstruieren lisst. Denn weiter erzihlt die
Palliativfachkraft iiber die Patientin:
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Palliativfachkraft: Die typische Situation war ihr nicht Reden iiber, und noch
typischer war, glaub ich im Nachhinein dies:e Situation, wo ich gefragt hab,
wie viel Wihrungsumstellungen gab’s denn (.) /I: mhm/ und das hat se sich
gemerkt /1. mhm/ weil sie, es war ihr wichtig, dass sie mit dem Ko:pf noch
alles unter Kontrolle hat /I: ja/ und alles selber in der Hand hat, selber ent-
scheidet /I: ja/ und da auch nichts vergisst, sie hatte das ja noch vorbereitet,
fiir den nichsten Hausbesuch und mir hingelegt /I: ja/ dass se dran gedacht
hatte, da noch mal nachgeschaut hat /I: mhm/ was fiir 'ne D-Mark oder
Reichsmark oder weifl der Kuckuck was es war /I: aha/ des wei3 ich schon
nich mehr /I: aha/ ja, hm, und des zeigte mir schon, dass sie, sie gab zwar
den Anschein, von, ja, nich groB beteiligt sein /I: ja/ und lieber gleich ge-
storben sein als diesen Weg jetzt noch gehen zu miissen, aber sie war mit
Gedanken sehr dabei (.) und hat letztendlich alles aber auch mit sich selber
ausgemacht. (IT_21/2121-PFmp1/4)

Das. Sprechen iiber die-Wahrungsumstelhmg und das Engagement der Pa-
tientin - dabei zelgt de_L Palliativfachkraft, dass die Patientin weit mehr im
Leben-steht, als es.zunachst fiir sie den Anschein hat. Die Patientin ist je-
mand, der nach auBen unbetexhgt wirkt, aber tatséchlich mit den Gedanken
dabei ist.

Die Palliativfachkraft macht in dieser Aussage dariiber hinaus deutlich,
dass durch die Geschichten und die Darstellungen eines Patienten jeweils
nur das Typische iiber die-Personlichkeit des Patienten aufscheint. Die Ge-
schichten sind ein Verweis darauf, wer ein Patient ist. Die Rekonstruktions-
leistung der Palliativfachkraft erfolgt durch die Typisierung des je Besonde-
ren des Patienten. Die wahrgenommene Besonderheit driickt sich dann auch
im je individuellen Leid des Patienten aus:

Palliativfachkraft zu einem Arzt: Des is uns immer wichtig, jeder Mensch
hat seinen Schmerz /Arzt: ja/ und jeder Mensch in dem Fall auch sein /Arzt:
Ja/ Erbrechen und des /Arzt ja/ steht uns mcht zu dadriiber zu urteilen. (IT_
23/0807-PFmpl/2)

Die Wahrnehmung der Person spiegelt sich in den je eigenen Symptomen
(,seinen Schmerz’ und ,sein Erbrechen’) wider. Daher muss sich eine Pallia-
tivfachkraft jedes Urteils enthalten, denn — so deutet es die P’éﬂrtlvfachkraft
an — sie ist nicht in der Position urteilén zu diirfen. Ein Urteil wiirde sie in
ihrer Position iiber den Patienten stellen.

Damit die Personlichkeit wihrend eines Hausbesuchs aufscheint und
nicht unter voreiligen Urteilen subsumiert wird, bedeutet das fiir das eigene
Verhalten der Palliativfachkraft wihrend eines Gespréichs:

Palliativfachkraft: Wenn ich mit, mit meinen Vorstellungen von wie soll der
Mensch sein oder oder mit meinen Vorstellungen von, wie muss’n Gesprich
laufen oder oder wie, wa-was denke ich, was jetzt hier getan werden soll,
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komm /I: mhm/ dann wiird’s nich gehn /I: mhm/ da-des geht einfach nich.
(IT_21/2121-PFmpl/4)

Die Palliativfachkraft darf sich selbst nicht zu viel Platz wihrend der Haus-
besuche einrdumen. Sie muss sich selbst als Person, und folglich auch ihre
eigenen Vorstellungen, zuriicknehmen. Hospizarbeit funktioniert genau
dann nicht, wenn sich die Palliativfachkraft dem Patienten aufbiirdet: ,,ich
stell mich jetzt hier nich hin wie *ne Matrone und fang’s Schimpfen* (IT_
21/2121-PFmpl/4) an. Die Palliativfachkraft muss sich einlassen auf die
Klienten, damit diese erzdhlen und auf diese Weise den Blick auf die Per-
sonlichkeit des Patienten er6ffnen.

Nun wird auch Folgendes verstindlich: Ein Patient, der selbst nicht mehr
reagieren kann oder auch in einer anderen Welt als der Alltagswelt lebt,
kann von einer Palliativfachkraft nur als soziale Person im allgemeinsten
Sinn angesprochen werden. Diesem Patienten wird von einer Palliativfach-
kraft der Respekt entgegengebracht, der jeder anderen lebenden, aber ihr
unbekannten Person entgegengebracht wird. Hierin liegen die graduellen
Unterschiede fiir eine Palliativfachkraft: Je besser sie einen Patienten ken-
nen lemtm, und das bedeutet im Zustand eines hellwachen Bewusstseins,
desto eher kann sie denjenigen — ipsbcsex@g durch-die- Geschichten ~ als
eine individuelle Person innerhalb deren lebensweltlicher Beziige erfahren
und ansprechen. Die zentrale Frage fiir eine Palliativfachkraft zur Interpreta-
tion der Geschichten und des Erzihlten ist die nach der Personlichkeit des
Patienten. Die Geschichten sind der direkte Verweis auf die Personlichkeit
des Patienten. Isw/l:.LP\athnL}r’l_ch%ansprechbar oder befindet er sich-in einer
anderen Welt, dann ist die Palliativfachkraft-auf die ]eWCIIS mgmﬁkantcn
Anderen angewiesen. Durch dxese erhilt sie jedoch stets nur einen indirek-
ten Verweis iiber den Patlenten

'® Verstandlich ist daher auch, dass eine Palliativfachkraft bestrebt ist, einen Patienten
nicht unmittelbar vor seinem Tod kennen zu lernen. Sie mochte den Patienten moglichst
eine Zeitlang vorab kennen, um ihn dann in seiner Individualitit wahmehmen und auf
diese hin handeln zu kénnen (vgl. auch Pfeffer 2005a: 133ff, 2005b: 110ff). Auf die
Schwierigkeit des Pflegepersonals mit komatosen bzw. nicht ansprechbaren Patienten
im stationdren Hospiz verweist auch DreBke (2005: 150).

"% Diese Unterscheidung zwischen ,direktem’ und ,indirektem’ Verweis auf das Bewusst-
sein ist nur bedingt korrekt. Denn letztendlich sind auch die Geschichten der Patienten
nur ein indirekter Verweis auf das sterbende Subjekt. Die Hospizakteure haben — wie
wir Soziologen auch — keinen Zugang zum Bewusstsein des Patienten. Die Unterschei-

dung ,direkt’ vs. ,indirekt’ bezieht sich daher vor allem darauf, von wem sie etwas er-
zahlt bekommen.
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4.3.3 Zur Konstitution von Sterbebegleitungen

Die Frage, die sich anschlieBt, ist, in welcher Weise eine Begleitung zu ei-
ner hospizlichen Begleitung wird, die im Kern darauf abzielt, die Person-
lichkeit des Patienten herauszuarbeiten. Oder anders gefragt: Wie Kkonstitu-
}ILilCh eine Sterbebegleltun‘gbdle die PersonhchkeltdesPatlenten ins Zent-
rum ihri e1t stellt )

Uneindeutigkeiten

Wie das Erzdhlte wihrend einer Begleitung bedeutsam werden kann, wird
deutlich an unterschiedlichen Protokollausziige, die iiber den Verlauf einer
Begleitung hinweg angefertigt wurden:

Erstbesuch: Wiahrend wir bei einer Patientin das erste Mal zu Besuch sind,
erzihlen diese und ihre Tochter, dass es zwanzig Jahre lang den Affen Alois
in der Familie gab. Wihrend die Tochter Hausaufgaben gemacht hat, saf er
auf ihren Schultern. (BP_21/2102)

Folgebesuch: Die Palliativfachkraft lachend zwischen zwei Gesprichsthe-
men (sinngemaB): ,Ich muss immer wieder an Ihren Affen Alois denken.
(BP_21/2104)

Folgebesuch: Die Patientin beklagt sich, dass man ihr den Hund vor einigen
Jahren genommen habe und auch ihren Papageien. Er sei in diesem Jahr ge-
storben. Aber um den hitte sie sich nicht mehr kiimmem konnen. Die Pa-
tientin ist den Trinen nahe. Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Sie koénnen
wohl besser mit Tieren als mit Menschen. Am liebsten wiirde ich Thnen eine
Ehrenamtliche mit einem Hund suchen, die sie dann besucht.”“ Die Patientin
wehrt das ab. (BP_21/2105)

Folgebesuch: Die Palliativfachkraft, die aus dem Zimmer der Patientin ge-
gangen war, kommt zuriick, und das Gesprich kommt auf den Affen Alois
zu sprechen. Die Patientin erzahlt, er sei ein ,Allesfresser’ gewesen: Er habe
Salzkartoffeln und lebende Mehlwiirmer bekommen und schlieBlich habe er
mal einen Maikifer gegessen, der ins Zimmer kam. (BP_21/2116)

Vorletzter Hausbesuch: Es entspinnt sich ein Gesprich iiber das Leben nach
dem Tod. Dann fragt die Palliativfachkraft (sinngemaiB): ,,Was stellen Sie
sich vor, wen Sie nach dem Tod wiedersehen? (...) Und schlieBlich fragt die
Palliativfachkraft (sinngemaB): ,.Ist Ihr Affe auch dabei? Patientin (sinnge-
miB): , Nein, der ist im Affenhimmel.* Palliativfachkraft (sinngemaB): ,,Gibt
es einen Zugang zu diesem Affenhimmel?“, und schlieBlich setzt sich das
Gesprich iiber das Leben nach dem Tod fort. (BP_21/2117)

Gleich wihrend des.ersten Hausbesuchs kommt die Palliativfachkraft im
Gesprich mit der Patientin auf den Affen zu sprechen, der frither mit der
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Familie gelebt hat. Diese Geschichte vom Affen wird von der Palliativfach-
kraft beim darauffolgenden Besuch zwischen zwei Gesprachsthemen aktu-
alisiert. Die Patientin, ihre Tochter und die Palliativfachkraft teilen bis zu
eipem gemssen § ad-ein gemeinsames Wissen iiber diesen Affen, und.m-
dem die Paltiativfachkraft den Affen erwihnt, stabilisiert sie dieses gemem—”"'
same Wlssen Wihrend eines weiteren Besuchs erwihnt die Patientin, dass’
sie nicht nur einen Affen hatte, sondern auch einen Hund und einen Papa-
geien. Durch ihre Erzdhlung wird deutlich, dass sie sehr an diesen Tieren
gehangen hat. Die Palliativfachkraft, die bereits zu Beginn der Begleitung
versucht hat, der Patientin, weil sie allein wohnt, eine Hospizhelferin zu
organisieren, versucht erneut der Patientin einen Zugang zu dem Thema
,Hospizhelferin’ zu schaffen. Sie weist darauf hin, dass der Hospizdienst
eine Hospizhelferin mit derselben Tierliebe organisieren konnte. Aber auch
dieser Versuch eines Angebots scheitert, weil die Patientin sich nicht auf
einen fremden Menschen einlassen mochte.

Hier wird auch die Diskrepanz der Bedeutung dieser Geschichte deutlich:
Die Palliativfachkraft kniipft an die Geschichte an, um daraus Konsequen-
zen fiir die Gestaltung der Begleitung abzuleiten. Fiir sie ist von Bedeutung,
wie sie eine an der Person der Patientin orientierte Sterbebegleitung konsti-
tuieren kann. Hierfiir scheint aus ihrer Perspektive die zum Ausdruck ge-
brachte Tierliebe eine Moglichkeit zu sein, der vermuteten Einsamkeit der
Patientin durch den Einsatz einer tierliebenden Hospizhelferin zu begegnen.
Indem die Patientin das Angebot eine Hospizhelferin zu bekommen erneut
ausschldgt, macht sie deutlich, dass die Geschichte fiir sie nicht im Hinblick
auf die Gestaltung der Sterbebegleitung bedeutsam ist. Woméglich hat sie
sie erzdhlt, um sich mitzuteilen, um zu amiisieren, um ihrer Einsamkeit
Ausdruck zu verleihen, nicht aber mit der entsprechenden Konsequenz eines
Einsatzes einer Hospizhelferin. Die Thematik der Tierliebe der Patientin, die
eher zufillig wahrend des. erstén HaustSUCE? mit dem Affen Alois beginnt
und s1ch\m Hinweisen auf weitere Fiere forfsetzt, hatte eine handlungsan-
weisende Geschichte wahrend dieser Begleitung werden 1 konnen,- wird es

aber nicht. Die Geschichte hitte der Anlass dafiir sein konncn, eine entspre-
chende Hospizhelferin-einzusetzen. RS

Im riickblickenden Tnterview beschreibt die Palliativfachkraft, weshalb
sie eine Hospizhelferin einschalten wollte:

Palliativfachkraft: Wegen ihrer schon immer wieder auch angesprochenen
Einsamkeit /I: ja/ ich hétte ihr *n Hospizhelfer mit nem Affen gewiinscht
zum Beispiel, ja (Lachen) ja, weil wenn se von Tieren sprach, da war wieder
so 'n Stiick Leben in ihr drin /I: mhnv ja, ahm (.) ich hitte ihr viel mehr ge-
wiinscht, aber ich bin im Nachhinein davon iberzeugt, das alles hitte, hatte
sie nich angenommen. (IT_21/2121-PFmp1/4)
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Weil die Patientin keine Hospizhelferin méchte — auch keine mit Hund —,
wird die Geschichte in den darauffolgenden Besuchen nur noch zu dem, was
sie zu Beginn der Begleitung war: Als Teil des gemeinsamen Wissensvor-
rats der Patientin, der Tochter und der Palliativfachkraft. Die Geschichte
erhélt iiber ein allgemeines Gesprichsthema hinaus keine weitere Bedeutung
in dem Sinne, dass sie das Handeln der Palliativfachkraft anleitet. Die Pal-
liativfachkraft hingegen hitte diese Geschichten zu einer Handlungsanwei-
sung umfunktionieren wollen.

%unachst ldsst-sich- festhalten. Wenn die Personlichkeit des Patienten
nicht erfasst wird, kann keine individuell zugeschnittene Sterbegeleltung ge-
staltet werden, denn welche MaBnahmen ergriffen werden und wie sie er-
griffen werden, hiingt eben von der Person des Patienten ab. Hospizbeglei-
tungen sind auf diese Weise auf die Person des schwerstkranken Patienten
" fokussiert. Ist die Personlichkeit eines Patienten erfasst, dann kann eine
Sterbebegleitung individuell auf diesen Patienten zugeschnitten werden. Die
Personlichkeit des Patienten bildet die Handlungsorientierung der Palliativ-
fachkz:aﬁ— ~denn Erwartungen die die Palliativfachkraft einem Patienten
unterstellt, werden hieraus Siir das eigene Verhalten abgeleitet und damit
konkretisiert.'" Deutlich wird jedoch auch, dass die Gestaltung einer Ster-
bebegleitung sich nicht eins zu eins aus der Personlichkeit des Patienten
ableiten lasst, denn es stehen sich letztendlich zwei Gestaltungsraume ge-
geniiber: Eine mogliche Begleitung mit und eine mogliche Begleitung ohne
eine tierliebende Hospizhelferin. Folglich lasst sich mit der Rekonstruktion
der Patientenpersonlichkeit kein eindeutiger Gestaltungsraum ableiten. Die-
se Rekonstruktion ist eine notwendige, aber keine hinreichende Bedingung
zur Gestaltung einer Sterbebegleitung.

Der Wille des Patienten

Hoéren wir noch einmal, weshalb die Palliativfachkraft ihre Idee mit einer
tierliebenden Hospizhelferin fallen ldsst: ,,ich hab bei ihr nich, nicht die die
Erlaubnis gehort, geschwelgg denn gespurt mich da emzuschalten ar 21/
7121 PFmp}l4)~tm'd fahrt fort: "

Palliativfachkraft: Da war von meiner Wahmehmung her, ich kann mich ge-
tiuscht haben, aber war von meiner Wahmehmung her keine Erlaubnis da,

"' Zur Bedeutung von Geschichten der Patienten, die als Handlungsorientierung im statio-
niren Einrichtungen wirksam werden, siehe Pfeffer (2005a: 154ff). Dass Geschichten
innerhalb der Hospizbewegung eine besondere Rolle spielen, darauf macht jedoch ins-
besondere Eschenbruch durch seine Arbeiten aufmerksam, der die soziale Funktion von
Geschichten fiir die Pflege in einem stationaren Hospiz herausarbeitet (vgl. Eschen-

bruch 2003/im Druck, 2005).
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da weiter reinzu:bohm /I; mhm, mhm/ und des acht ich /I: mhm/ weil sonst
hm laufen wir Gefahr, eine Lunte anzustecken, die zu ’ner Explosion fiihrt,
da}sss;e sich gewaschen hat /I: ja/ was die Leute dann nich mehr verkraften
“Konnen /1: ja/ das tut man nich. (IT 21/2121-PFmp1/4)

Dass eine Palliativfachkraft die Personlichkeit des Patienten ,achtet’ — wie
sich die Palliativfachkraft ausdriickt —, bedeutet, dass sie die Legitimation,
in welcher Weise sie eine Sterbebegleitung gestaltet, durch den Patienten
erhilt. Selbst wenn sie als Palliativfachkraft meint, dass eine Begleitung
aufgrund der Personlichkeit eines Patienten anders gestaltet werden konnte,
wird sie es nur dann tun, wenn es de a zllen "Patientep-entspricht, denn
dieser chtztendhch die Legitimationsgrundlage fiir den Gestal-
qmgsgaum einer St bggfmtun;; Hitte die Palliativfachkraft eine tierlie-
“bende Hospl elferin eingesetzt, dann hitte es womdglich der Personlich-
keit der Patientin entsprochen, der Einsatz wire aber dem Willen der Pallia-
tivfachkraft und nicht der Patientin zugeschrieben worden. Es ist daher nur
konsequent, dass eine Palliativfachkraft grundsitzlich Entscheidungen in
Bezug auf die Gestaltung einer Begleitungen abweist:

Eine Patientin steht wihrend einer Begleitung vor der Frage, ob sie noch ei-
nen operativen Eingriff durchfiihren l4sst oder nicht. Nachdem die Palliativ-
fachkraft sie dariiber aufgekléart hat, wie es weitergeht, je nachdem wie sie
sich entscheidet, fragt die Patientin (sinngemaB): ,,Was-macht man jetzt?";
und wendet sich an ihre Tochter. Palliativfachkraft (sinngemiB): ,leh-kann

Thnen die Entsche;dung -picht. abnehmen, dass . miissen Sxe entschelden
(BP_21/2109)y — S

Wihrend eines Telefongesprichs geht es um die Ubelkeit der Patientin. Die
Palliativfachkraft schldgt vor, zwei andere Medikamente auszuprobieren.
Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Sie miissen diese Medikamente selbst aus-
probieren und wissen, mit welchem es Ihnen besser geht. Ich kann das nicht
beurteilen. Das ist von Patient zu Patient unterschiedlich.“ (BP_11/2311)

Im ersten Fall driickt sich die Ratlosigkeit der Patientin aus. Die Palliativ-
fachkraft selbst jedoch macht deutlich, dass sie keine Stellung beziehen
wird, sondern die Entscheidung ganz der Patientin iiberlisst. Auch bei der
Medikamenteneinnahme gibt es einen solchen Gestaltungsspielraum. Es ist
die Patientin, die aufgrund ihrer eigenen Wahmehmung eine Entscheidung
herbeifiihren muss. Ein derartiges entscheidungszuriickweisendes Verhalten
einer Palliativfachkraft driickt sich in einer Vielzahl von Formulierungen

wihrend der Hausbesuche aus. Wortliche Formulierungen der Palliativfach-
krafte sind (sinngemiB):

,»Was machen wir jetzt daraus?* (BP_31/1301), ,,Wie machen wir zwei wei-
ter?” (BP_31/1301), ,,Ich kann’s Thnen nicht abnehmen“ (BP_21/2105).
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Sind die Entscheidungen getroffen, dann ist es von Seiten einer Palliativ-
fachkraft durchaus iiblich, sich noch einmal beziglich der getroffenen Be-
schliisse zu vergewissern. Nachdem die Palliativfachkraft mit der Tochter in
Anwesenheit der Patientin einen Eingriff diskutiert, um diesen zu Hause
ermdglichen zu konnen, wendet sich die Palliativfachkraft an die Patientin
(wdrtlich): ,,Oder wollen Sie in die Klinik?“ (BP_22/1106), denn sie méchte
sie schlieBlich nicht iiberfahren. Einmal gesetzte Entscheidungen von Seiten
der Klienten sollen nicht iibergangen werden und sind daher stets auch iiber
die Zeit hinweg kommunikativ sicherzustellen. rechend dieser Hal-
tgng-,—Entscheldun_gen--dem Patienten zu iiberlassen, wird der. Panent nicht
mit- muchhen Lgsungsstrategien von Seiten -einer Palliativfachkraft
konfrontiert, sondérn die Palllatlvfachkraft macht Angebote, die von dem
Patienten angenommen werden konnen, aber nicht miissen:.

Der Patient ist bettlagng Unterstiitzung erhalt die Familie von der Caritas.
Ehefrau und Tochter des Patienten schildern, dass sie bereits 25 verschiede-
ne Pflegekrifte gehabt hitten, aber dass nie eine Pflegekraft kontinuierlich
da gewesen sei. Allerdings seien die Pflegekrifte sehr nett und freundlich
und wiirden sich sehr bemiihen. Schwierig hingegen sei, dass die Pflegekraf-
te nicht angeben, wann am Tag sie kommen. Palliativfachkraft (sinngemaB8):
,»Das ist nicht in Ordnung. Soll ich mich darum kiimmermn?*, aber Mutter und
Tochter mochten das nicht. (BP_11/2303)

Die Patientin erzihlt, dass der Pflegedienst immer am Mittwoch zu ihr
komme, sie es aber eigentlich lieber hitte, wenn er am Freitag kidme, damit
sie am Sonntag etwas (wortlich) ,,aufgepeppt” sei. Aber sie vermutet, dass
das sehr wahrscheinlich nicht einzurichten sei. Palliativfachkraft (sinnge-
miB): ,Das geht sicher. Wollen Sie selbst fragen oder soll ich das machen?
(BP_21/2105)

Die Palliativfachkraft erklirt, welche Medikamente sie im weiteren Verlauf
fiir sinnvoll erachtet und was aus ihrer Sicht daher der Hausarzt verschreiben
sollte. Die Patientin bittet ihren Ehemann sich das aufzuschreiben. Palliativ-
fachkraft (sinngemaB): ,,Wenn Sie wollen, kann ich auch bei Ihrem Hausarzt
anrufen, um das zu kliren.“ Die Patientin nimmt das Angebot an. (BP_31/

1306)

Weil die Entscheidungen beim Patienten-tiegen, kann eine. Paliativfachkraft .
nicht vérérﬁﬁen sond;ms&e*kann nur anbigten. Dies kann sich sowohl auf
Verfahrensweisen beziehen — wer ruft wen an —, als auch auf MaBnahmen,
das heiBit, ob bspw. ein Hospizhelfer emgeschaltet werden soll oder nicht.
Parallel dazu, dass eine Palliativfachkraft die Entscheidungen dem Patienten
iiberlasst, fordert die Palliativfachkraft den Patienten und seine Angehdri-
gen, indem sie durch die Stirkung der Elgenwahmehmung deren Selbstver-

trauen aufbaut:
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Die Patientin fragt die Palliativfachkraft, ob sie etwas gegen die ,schlechten’
Leberwerte tun kénne. Die Palliativfachkraft verneint das und meint, dass ihr
nur die Méglichkeit bliebe sich zu schonen. Palliativfachkraft (sinngema8):
,.Sie sollten auBerdem nicht so viel Fett essen, aber das merken Sie auch sel-
ber.*“ (BP_23/0803)

In ihrer Funktion als medizinisch-pflegerische Expertin ermahnt die Pallia-
tivfachkraft die Patientin zunichst, auf ihre Fettzufuhr zu achten. Dieser
unverbindlichen Handlungsanweisung fligt sie jedoch sofort hinzu, dass die
Patientin, wenn sie zu viel Fett esse, die Folgen ja selber wahrnehmen wiir-
de;h}%cmi&\wird der Patientin ein Zutrauen zu ihrer eigenen leiblichen
W, hmung ausgesprochen. In anderen Fillen werden die Patienten ge-
sti}u'.m;ﬂiren Entscheidungen und ihren-Hoffnungen:—

Patientin (sinngemiB): ,,Auch in der Nacht habe ich viele Gedanken, und
deswegen trinke ich vor dem Schlafengehen genau vier Schluck Bier, weil
mir das gut tut. Jemand hat gesagt, dass ich damit aufpassen miisste, aber es
tut mir gut.“ Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Das ist eine gute Idee und ist
auch gut fiir die Nieren.” Die Palliativfachkraft erzihlt, dass sie in ihrer Aus-
bildung in einer Station war, auf der die Patienten ebenfalls Bier zu trinken
bekamen. Die Patientin freut sich und iiberlegt (sinngemiB): ,,Ob ich dann
noch etwas mehr trinken kann?“ Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Wenn es
Thnen gut tut, dann sollten Sie es unbedingt machen.” (BP_21/2102)

Patientin (sinngemiB): ,,Mein Sohn kommt noch nicht. Er sollte sich beeilen,
sonst ist es zu spit.” Palliativfachkraft (sinngemaB): ,,Das kénnen Sie ruhig
sagen.“ (BP_21/2109)

Eine weitere Moglichkeit fiir eine Palliativfachkraft, das Selbstvertrauen der
Klienten zu stirken, liegt in der Strategie des Lobens:

Palliativfachkraft zur Tochter der Patientin (sinngemiB): ,,Sie haben einen
vorbildlichen Medikamentenplan erstellt. (BP_22/1102)

Die Tochter holt eine Mappe mit allen méglichen Unterlagen des Patienten.
Vorne auf der Mappe ist ein Blatt mit Telefonnummern sauber mit Computer
aufgelistet. Die Palliativfachkraft lobt die Liste und fragt, wer sie erstellt ha-
be. (BP_11/2305)

Palliativfachkraft zum Patienten (sinngemiB): ,Es ist keiner so vorbildlich
organisiert wie Sie. Ich muss Ihnen wirklich ein Kompliment aussprechen.
(BP_31/1312)

Die Patientin erklirt, dass sie bereits alles hinsichtlich der Patientenverfii-
gung und hinsichtlich ihres ebenfalls kranken Ehemannes organisiert habe.
Palliativfachkraft (wértlich): ,,Sie sind eine ganz Tapfere.“ (BP_31/1309)
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Diese Strategie des Lobens der Angehérigen und des Patienten stirkt diese
gerade auch vor dem Hintergrund, dass eine Vielzahl der Entscheidungen
von einer Palliativfachkraft dem Patienten iiberlassen werden. Gleichzeitig
jedoch kommt in einer derartigen Strategie auch die Ambivalenz der Situa-
tion zum Ausdruck: Denn auf der einen Seite weisen die in diesem Ab-
schnitt bisher dargestellten Strategien darauf hin, dass das Verhiltnis zwi-
schen Palliativfachkraft und Patient nicht durch eine asymmetrische, patri-
archale Beziehung gekennzeichnet sein soll und es auch nicht in dem Sinne
ist, denn der Gestaltungs- und damit auch der Entscheidungsspielraum wird
im Wesentlichen dem Patienten iiberlassen. Loben aber kann und darf nur
der, der weil}, wie es geht, ob jemand eine Aufgabe ,gut’ oder ,schlecht’
macht — wie etwa die Erstellung einer Medikamentenliste. Ein Urteil soll in
negativer Hinsicht vermieden werden, Urteile in Form eines Lobes sind je-
doch durchaus gingig. Aber auch in Form des Lobes spiegelt sich nicht we-
niger die ilibergeordnete Position einer Palliativfachkraft als professioneller
Akteur wider. Und so zeigt sich dann auch in der nachfolgenden Darstel-
lung, dass die Strategie, die Entscheidungsprozesse den Klienten zu iiberlas-
sen, in dieser Eindeutigkeit nicht durchzuhalten ist:

Palliativfachkraft geht mit der Tochter der Patientin aus dem Zimmer heraus,
in dem die Patientin liegt, um fiir die Patientin ein Medikamenteinnahme
vorzubreiten. Hier unterhilt sich die Tochter kurz mit der Palliativfachkraft,
der sie erzihlt, dass die Patientin den Pflegedienst am Wochenende abbe-
stellt habe. Als die Palliativfachkraft in das Zimmer der Patientin zuriick-
kommt, fragt sie diese (wortlich): ,Hat’s denn am Wochenende mit dem
Pflegedienst geklappt?“ Patientin (sinngemaB): ,,Ich hab ihn abbestellt.* Pal-
liativfachkraft (wortlich): ,,Warum?“ Patientin (wortlich): ,Ich will meine
Ruhe haben.* In dem sich daran anschlieBenden Gesprich meint die Pallia-
tivfachkraft, dass sie glaubt, dass es am Geld liegen konne. Die Patientin
bestitigt, dass sie schlieBlich keine groBe Rente habe. Die Palliativfachkraft
lacht und sagt, dass sie mir auf dem Weg hierher erzahlt habe, dass sie sich
nicht wundern wiirde, wenn die Patientin den Pflegedienst am Wochenende
abbestellt hitte, obwohl sie beim letzten Mal beschlossen hitten, dass der
Pflegedienst nun 6fter kommen solle, weil die Patientin schwiécher geworden
sei. Patientin (sinngemiB): ,,Zehn Minuten nachdem der Pflegedienst da war,
kann doch auch etwas passieren. AuBerdem werden Feiertage doppelt be-
rechnet. Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Also liegt es dann doch am Geld.
Ich denke schon, dass es wichtig fiir Ihre Kinder ist, dass der Pflegedienst
kommt‘ SchlieBlich erklirt die Patientin (sinngemaB): ,Mir ist es jetzt
schon unangenehm, dass man denken konnte, dass die alte Frau nicht weiB,
was sie will.“ Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Ich wiirde mir niemals erlau-
ben, so zu denken.” SchlieBlich meint die Patientin (wortlich): ,,Also, mach
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ma’s.* Palliativfachkraft (wértlich): ,,Entscheiden Sie’s, aber bleiben Sie da-
bei!“ (BP_21/2115)

In der Situation zwischen Palliativfachkraft und Patient liegen Entschei-
dungsprozesse und -freiheiten nur insofern beim Patienten, als die Palliativ-
fachkraft ihm die Entscheidung auch iibertrdgt und zugesteht. In diesem
Beispiel wird deutlich: Aufgrund des mit der Tochter gefiihrten Gespréichs
wihlt die Palliativfachkraft eine Thematik aus, von der sie inzwischen weif,
dass es trotz der Absprache seit ihrem letzten Hausbesuch zu Verdnderun-
gen gekommen ist, das heifit, die Palliativfachkraft bestimmt in diesem Fall
thematisch die Ausrichtung des Gesprichs. Zwar signalisiert die Palliativ-
fachkraft, dass es die Patientin ist, die iiber die Anzahl der Besuche des
Pflegedienstes entscheidet, aber sie gibt auch parallel zu dieser signalisierten
Entscheidungsfreiheit eine sehr deutliche Handlungsanweisung: ,aber blei-
ben Sie dabei’. Oder anders formuliert: Die Palliativfachkraft leitet die Pa-
tienten an, sich zu entscheiden. Hinter der Entscheidungsfreiheit der Patien-
ten, wirkt immer auch die Steuerung durch die Palliativfachkraft. Entschei-
dungen iber die Gestaltung einer Sterbebegleitung werden dennoch dem
Patienten zugesprochen und werden auf diese Weise legitimiert — wie bei
der Patientin, die trotz Einsamkeit und entgegen der Uberzeugung der Palli-
ativfachkraft keine Hospizhelferin haben mochte: Die Palliativfachkraft
duflert nach den Besuchen immer wieder, dass sie keinen Zugang zur Patien-
tin erhélt. Nach einem Hausbesuch schlieBt sie ihre Uberlegungen dann ab
mit dem Hinweis:

Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Vielleicht muss sie genauso sterben wie ihr
Mann, alleine und ohne dass es jemand bemerkt.“ (BP_21/2105)

Die Palliativfachkraft kann die Legitimation der gestalteten und durchge-
fiihrten Sterbebegleitung auf den Patienten zuriickfiihren, dessen Wille kei-
ne andere Gestaltung zugelassen hat. In letzter Konsequenz legitimiert der
Patient selbst die Gestaltungsprozesse zur Herstellung einer Sterbebeglei-
tung. @en&erbebegleltung,lst dann das tat von dem-Patienten zuge-
re

-Pachnele[nemenwlfntsc'hﬂdung;pm esse urL/d‘g__,__}er‘e_t_thendlzcll}Eesuhat des

=

4.3.4 Sterbebegleitungen im Riickblick

Im Folgenden wird danach gefragt, wie sich eine Sterbebegleitung, die die
Personlichkeit des Patienten ins Zentrum ihrer Arbeit stellt, im Riickblick
konstituiert. .
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Sterbebegleitungen im Vergleich

Betrachten wir hospizliche Sterbebegleitungen zundchst im Vergleich, das
heift riickblickend aus der Darstellung dér Hospizakteure. Wihrend eines
Interviews beantwortet eine Hospizhelferin die Frage, worin die Gemein-
samkeiten und die Unterschiede zwischen Begleitungen liegen, wie folgt:

Hospizhelferin: Ach eigentlich Unterschiede (.) gibt’s gar keine so groBe, die
Leute sind alle schwer krank /I: mhm/ un:d also mir fillt jetzt Unterschied
von, natiirlich ist jeder Fall total anders /I: mhm/ aber ’n Unterschied kann
man eigentlich so gar nicht sagen.

I: Oder ich frag mal ander:s dhm, kénnten Sie mir eine Begleitung schildern
eine andere Begleitung, wo Sie sagen, wenn ich jetzt die von der Frau P.
((Name der Patientin)) im Kopf habe dhm lief die doch irgendwie anders ab?
Hospizhelferin: Nja, des lauft auch wieder jede liuft anders ab. (IT 23/0808-
HH1/1)

Die Antwort der Hospizhelferin verwirrt zunichst, denn auf der einen Seite
erzahlt sie, dass es keinen Unterschied zwischen den Begleitungen gibt, und
auf der anderen Seite betont sie, dass jede Begleitung anders ablduft. Letzt-
endlich scheint fiir sie eine Vergleichbarkeit nicht moglich zu sein. Ich be-
hielt die Frage nach Unterschieden und Gemeinsamkeiten zwischen Sterbe-
begleitungen in den Interviews bei und stellte sie auch weiteren Hospizak-
teuren. Hier die Antwort einer Palliativfachkraft:

Palliativfachkraft: Also man kann jetzt, auch wenn der Ausgang jetzt ‘n
bisschen dramatisch war, kann mer trotzdem bei der Frau P. ((Name der Pa-
tientin)) unterm Strich von ’ner gelungenen Begleitung sprechen, also, es
war ’'n Vertrauensverhiltnis da, es war dh 'n Sicherheitsgefiihl in der Fami-
lie, also wenn irgendwas war, ham die auch konkret immer angerufen, ja, al-
so des war auch fiir mich gut zu wissen, wenn was is, die konnen mich errei-
chen, ja, dhm, ‘ne andere Begleitung wo ma sagen kann da is alles schiefge-
gangen oder so, meinst du jetzt, ne? /I: Die einfach im Kontrast steht zu der
von der Frau ih P. ((Name der Patientin))/ was heil Kontrast, ja? (Lachen)
ich mein jede, was heifit Kontrast, ja, dh, jede Begleitung ist total unter-
schiedlich, in sich ja, ich dh (.) und trotzdem (..) ich iiberleg von den laufen-
den (..) /I: Ja, ich hab/ aber vielleicht fillt der (.) mei allein die andere, die
ich da auch in der Nihe hatte, ja, die andere Patientin, die auch in ((Name
des Ortsteils)), die is jetzt im stationiren Hospiz, ja /I: hm/ die ist total kont-
riar wiederum /I: war das Frau ((Name einer weiteren Patientin))/ mhm, wenn
de so willst, ja, und doch auch wieder nich, ja, des is des als Mensch is se
kontrir, sie ist ganz anders als die Frau P. ((Name der Patientin)), sie hat al-
lerdings sehr viel Angst auch, ja /I: ja/ dh, sie hat ’ne brutale Biographie
auch und die Kinder sind alle psychisch irgendwie krank, ja, und die Thera-
pien und weiB der Geier was alles, ja, und nicht belastbar (.) un:d aber auch
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des ist trotzdem mit allen Hohen und Tiefen is des in Ordnung, ja (.) dh, ich
miisst eher *ne Begleitung versuchen mich zu er-an eine Begleitung zu erin-
nern, wo alle Bemiihungen einfach gescheitert sind, ja=des war, muss i jetzt
grad mal nachdenken, kénnen’s vielleicht ausschalten, is de nicht oder is des
digital? (IT_22/1109-PFmpl1/3)

Zunichst resiimiert und bewertet die Palliativfachkraft in der Beantwortung
der Frage die eben geschilderte Begleitung: Die Begleitung der Patientin ist
insgesamt als ,gelungen’ zu bewerten. Dazu beigetragen haben unterschied-
lichste Aspekte, etwa das entstandene Vertrauensverhaltnis und das Sicher-
heitsgefiihl von Seiten der Klienten. Doch dann scheint die Palliativfach-
kraft unsicher zu werden, gibt die Frage zuriick und fragt, ob ein Vergleich
bei der Beantwortung der Frage hinsichtlich dieser umfassenden Bewertung
gemeint ist. Nachdem ich mich nicht auf die Beantwortung auf die so ge-
stellte Frage einlasse, sondern die Frage in etwas anderen Worten wiederho-
le, weist sie die Frage zunichst zuriick, weil jede Begleitung ,anders’ sei.
Das Herstellen eines kontrastierenden Vergleichs sei daher nicht moglich.
Aber sie ist dennoch bemiiht, die Frage zu beantworten, weshalb sie nun die
geographische Nihe zu einer anderen Begleitung aufgreift, um diese in aller
Kiirze zu schildern. Wiederum scheitert sie daran, einen Vergleich zu der
ersten bereits beschriebenen Begleitung herzustellen, und resiimiert noch
einmal ihr selbst entwickeltes Vergleichskriterium von einer gelungenen

hinsichtlich dieses Knterlums anders verlaufen ist, das heiBt sie muss e_me
“Begleitung finden, die ,geschmten ist, weil die vorhenge von ihr als ,ge-
lungen’ bewertet wurde. Aber wiederum scheitert sie daran, eine vergleich-
bare Begleitung zu finden, und lenkt nun von der Beantwortung der Frage
ab, indem sie ihre und meine Aufmerksamkeit auf das Aufnahmegerit rich-
tet. Interessant ist, dass diese Palliativfachkraft versucht, einen Vergleich
herzustellen, und ihn nicht im Vorhinein abschlégt, aber letztendlich nicht
zu einer befriedigenden Antwort kommt. Sie gibt auf. Die Frage scheint in
sxchialsch\gg;;llt zu sejn-im der Hinsicht, dass die Hospizakteure entweder
gar keine oder keine; aus hospizlicher Sicht angemessene Antwort auf diese

Frage geben kéanen. Die Antwort einer weiteren Palliativfachkraft verdeut-
licht;, woran das liegt:

Palliativfachkraft: die die anders verlaufen sind, ja, ja /I: mhm/ ((unverstind-
lich)) mein Eindruck is, zhm, dhm, dass es zwar bestimmte Fragestellungen
gibt, die sich so durchziehen, ja /I: Durch die Begleitungen? Oder/ ja, ja /I:
ok/ dass es immer wieder um dieselben Fragen geht /I: ja/ ja also des ist
meistens Schmerztherapie, Symptomkontrolle, welche stationiren Versor-
gungsmoglichkeiten' gibt es, wie konnen Angehérige /I: mhm/ die mit ihren
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Kriften am Ende sind .dh unterstiitzt werden /I: mhm/ ja, diese Ambivalen-
zen zwischen dh Versuch, dem Tod ins Auge zu sehen /I: mhm/ und ihn wie-
der wegzusperren, das das taucht eigentlich in vielen Begleitungen /I: mhm/
ih taucht das auf, ja /I: mhm, mhny/ aber die Vielfalt menschlichen Lebens
und auch menschlicher Familiensysteme dhm die is so groB, dass sich da
denk ich es is in jeder Situation wieder, wieder ganz anders, ja /I: mhm/ des
is 'ne ungeheure Vielfalt und Bandbreite, die aber einfach auch, ich denk,
das is auch nix spezielles jetzt im Tod und so sind eben unsere ganzen Le-
bensverldufe. (IT_22/1110-PFsal/2)

In dieser Interviewsequenz driickt die Palliativfachkraft deutlich aus, wes-
halb die Frage ambivalent zu beantworten ist, denn man kann die Gesamt-
heit der Begleitungen und deren Beziehungen zueinander aus zweierlei Per-
spektiven betrachten: E der sind -Begleitungen ,gleich’ oder alle.
sind — wie es die Hospizhelferin Weiter oben ausdriickte — ,total unterschied-
Irch’. Was es aber ‘nicht gibt, ist ein mehr oder ‘weniger. Es fehlen graduelle
Unterschiede zwischen den Begleitungen sowie zentrale, den einzelnen Fall
iibergeordnete Dimensionen, durch die man eine Begleitung spiegeln kénn-
te, um zu sagen, in dieser oder jener Hinsicht ist die Begleitung so oder an-
ders verlaufen. Meine Frage war zentriert auf das Klassifikationspaar ,Ge-
meinsamkeiten’ und ,Unterschiede’. Die Hospizakteure haben jedoch etwas
anderes im Kopf. Ihr Klassifikationspaar bezieht sich auf die Begriffe ,all-
gemein’ versus ,individuell’. Aus der allgemeinen Perspektive, die den As-
pekt der Gleichheit betont, lautet das: In jeder dieser Begleitungen ist ein
Mensch schwerstkrank, musssich mit dem Tod konfrontieren, sind Angeho-
rige in. u:ge.ncfemer Weise betroffen. Insofern es sich immer um Menschen
handelt, die sterben, sind die Begleitungen alle gleich. Aus einer individuel-
len Perspektive lautet es nun:-Eben Weil es sich um einen Menschen handelt; -
ist er/emmgagﬂg hat ein besonderes -micht verglelchbares Leben gefiihrt, hat -
Angehérige;-die Wiederunt €in unvergleu:hbares Leben haben. Deshalb kann
keine der Begleitungen die gleiche sein. Legt man das Kategorienpaar all-
gemein-individuell zugrunde, dann heiBt ,individuell’ gerade, dass jede Be-
gleitung — wie jedes Leben auch, so die letzte Palliativfachkraft — in sich
abgeschlossen und un-vergleichbar ist.

Daher tut sich die vorherige Palliativfachkraft so schwer, ein eigenes
Vergleichskriterium herauszuarbeiten. Denn ein Vergleichskriterium hat nur
dann einen Sinn, wenn es kontextunabhingig ist. Erst dann kann es auf zwei
verschiedene Begleitungen angewendet werden. Aber eben an diesem Her-
ausarbeiten eines Vergleichskriteriurns aus seinem individuellen Kontext
scheitert die Palliativfachkraft, denn Aspekte einer Begleitung werden aus
hospizlicher Perspektive stets in ihrem Kontext verstanden. Eine hospizliche
Beglemmg konstztulert s1ch letztendlich erst im mdtvtdueﬂen Kontext und
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durch die Persinlichkeit des Patienten.''> Deswegen kann es auch keine

‘graduellen Unterschiede geben, und eben deswegen erhielt ich keine Ant-
wort auf meine Frage; denn ich stellte ab auf derartige kontextunabhingige
Vergleichskriterien, anhand derer sich Gemeinsamkeiten und Unterschiede
zwischen den Begleitungen herausarbeiten lieBen und in eben diesem Sinne
ist — so ldsst sich festhalten — eine hospizliche Sterbebegleitung kein ,Fall’
wie innerhalb einer Klinik, sondern eine Begleitung im hospizlichen Ver-
stindnis. Weil Individualitdt Distinktion schaﬂt smd hosplzIzche Begleitun-
gen nicht mztemander%-gfemh’ﬁar

,Die bleiben mir alle im Geddchtnis’

Was bedeuten derart gestaltete Sterbebegleitung fiir eine Palliativfachkraft,
wenn ein Patient schlieBlich gestorben ist? Eine Palliativfachkraft formuliert
hierzu:
Palliativfachkraft: Die bleiben mir alle im Gedichtnis, des is 'n Problem.
(Lachen) (IT_21/2121-PFmp1/4)

Gelegentlich kommt es jedoch vor, dass eine Begleitung einer Palliativfach-
kraft zundchst entfallen ist. Bei einem Gesprach sitzen zwei Palliativfach-
krafte und eine Hospizhelferin, die nach drei Jahren Pause wieder ehrenamt-
lich titig sein mochte, zusammen. Die Hospizhelferin kennt die eine Pallia-
tivfachkraft noch. Diese kann sich ebenfalls an die Hospizhelferin erinnern
und an eine Begleitung, in der die Hospizhelferin involviert war. Die Hos-
pizhelferin hat jedoch noch einen weiteren Patienten begleitet, an der sich
die Palliativfachkraft zunéchst nicht erinnert, wie sie mit Bestiirzung fest-
stellt. Als die Hospizhelferin von den ,Fischkopfen’ des Mannes erzihilt, ist
dieser Ausdruck das Stichwort, das der Palliativfachkraft dazu verhilft, sich
erneut an die Begleitung zu erinnern. Es schlieBt sich ein Gesprich iiber die
Begleitung an, und die Palliativfachkraft beginnt ihr Wissen iiber diese Be-
gleitung zu aktualisieren. Die andere Palliativfachkraft berichtet mir nach
dem Gesprich, dass sie erst seit einem Jahr in diesem Hospizverein titig sei,

"2 Das bedeutet: Weil die Hospizakteure vor allem auch auf kontextabhangiges Wissen
abzielen, das individuell an den jeweiligen Patienten zuriickgebunden werden muss, be-
steht eine eindeutige Differenz zur medizinischen Fall-Logik, in der verobjektivertes
und das meint kontextunabhingiges Wissen iiber Krankheit und Kérper Eingang findet.
Die Ablehnung der Hospizakteure von einem Fall zu sprechen und stattdessen die Be-
gleitung durch den Namen des Patienten und seiner Angehérigen zu kennzeichnen, stellt
daher nicht nur eine allgemeine Wortklauberei dar. Vielmehr verweist dieser Sprach-
gebrauch auf ein grundsitzlich anders gelagertes Wissensmanagement hin, das eben
nicht einer medizinischen Fall-Logik folgt (vgl. auch Schneider & v. Hayek 2005: 124).
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aber selbst ihr sei bereits die eine oder andere Begleitung entfallen, was sie
ebenfalls bestiirzt.

Die Begleitungen bleiben in der Regel aufgrund der zugeschriebenen In-
dividualitdt im Gedéchtnis einer Palliativfachkraft. Fiir eine Palliativfach-
kraft bspw. kennzeichnet die innige Beziehung zwischen den Ehepartnern
das Besondere innerhalb einer Begleitung, die ihren Ausdruck im Aus-
spruch des Ehemannes findet, der stets zu seiner Ehefrau sagte: ,Honey, we
make it!“ Fiir eine andere Palliativfachkraft ist es die , Intensitit der Ausei-
nandersetzung™ und ,,dieses Vabanque-Spiel, was mer ja hatten, wie-wie
viel darf ma ihr aufschwatzen in Anfiihrungszeichen, wie viel Hilfe kann sie
annehmen® (IT_21/2121-PFmp1/4). So erhilt jede Begleitung ihre je eigene
Typlk und gerade deswegen kénnen sie auch iber Jahre. hinweg if der Er-
innerung einer Palliativfachkraft bleiben. DleBegchQngen verdngl;‘;en.smh
auf di uf diese Weise selbst zu Geschichten iiber einen Patienten bis hin zu einem
Ausspruch oder ¢iiiem Satz, der aus der Perspektive einer Palliativfachkraft
pointiert das Typische in dieser Begleitung und den Patienten wiedergibt.

Begleitungen zeichnen sich daher durch ihre Besonderheiten aus und
bleiben als solche im institutionellen Wissensvorrat erhalten. Was schlieB-
lich einer Palliativfachkraft im Gedichtnis bleibt, ist unterschiedliches, aber
es ist jeweils das , Typische der Besonderheit’ dieser Begleitung, das heiSt
ga&wauf die B it-gpischerweise verweist. Auf diese Weise kann
der Pauent sicher sein, dass er nach seifiem Ableben als mdzvzduelle Person
im 1nst1tut10n“eﬁeerfs’sEnsvonat welterlebr -

4.3.5 Dirittes Zwischenfazit

Fasst man die wesentlichen Ausfiihrungen dieses Abschnitts zusammen,
dann lisst sich nun dreierlei festhalten: Solange erstens begriindet von Sei-
ten der Hosplzakteure vermutet werden kann, dass eine Person von dieser
Welt. mf,wud angenommen, dass sie Erwartungen an diese Welt hat. Daher
liegt die Aufgabe der Hospizarbeit darin, sich in diese Person hineinzuver-
setzen, um sie als soziale Person zu verstehen. Eine sozialé Beziehung zum
Patienten; uhd”ﬁilghch die Integration einer — ansprechbaren oder nicht-
ansprechbaren — Person in die diesseitige Welt, wird dann sichergestelit,
wenn von der Palliativfachkraft antizipierte Erwartungen des Patienten in
das Handeln der Hospizakteure eingebaut werden, und zwar unabhingig
davon, ob diese Erwartungen von einem Patienten artikuliert werden oder
von einem Hospizakteur einem Patienten unterstellt werden, das er sie hat.
Zweitens: Je besser Hosplzakteure einen Patienten kennen lernen und ihn als
individuelle Person in emer“l(onkreten lebensweltlichen Umgebung wahr-
nehmen, desto eher konnen'sie Erwartungen an ihr Handeln daraus ableiten.
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Daher liegt das'Interesse der Hospizakteure, insbesondere einer Palliativ-
fachkraft, darin, die Persdnlichkeit des Patienten in ihrer Typik zu erfassen,
um daraus Vorgégen fiir das eigene Handeln zur Konstitution einer Sterbe-
begleitung zu erhalten. Die Gestaltung einer Sterbebegleitung wird dritrens
aber erst durch der;}’il@ifatiep/tenlegiﬁmjgg Daher kann jede Ster-
bebegleitung als selbsthestimmite Sterbebegleitung verstanden werden. Auf
diese Weise lassen sich individuell zurechenbare, auch im Riickblick nicht
vergleichbare hospizliche Sterbebegleitungen konstituieren.

An dieser Stelle wird innerhalb des Hospizdiskurses héufig darauf ver-
wiesen, dass innerhalb der Hospizbewegung, und daher auch in den institu-
tionellen Verhiltnissen der Hospizdienste, ein ginzlich anders gelagerter
Umgang mit dem schwerstkranken Menschen zu verzeichnen ist als in den
bisherigen modernen Institutionen, wie insbesondere der Klinik. Hospizli-
chels}and@itzt,i‘mwﬁegensatz zur Klinik — se-die" Argumentation — am
Individuum an und nimmt es in seiner Pel:siinlichk_eit‘ wabr. In Kliniken hin-
gegen wird der Patient auf seinen Korper reduziert, der Mensch in seiner
individuellen Person findet keine Beriicksichtigung. Die Vertreter der Hos-
pizbewegung mochten hingegen zu einer ,ganzheitlichen Perspektive’ auf
den schwerstkranken Menschen gelangen. Sowehl der Mensch-als Person
als auch der Korper in seinem physischen Leid sollen wihrend einer Beglei-
tung gleichermaBen beriicksichtigt werden, so dass auf diese Weise ein, im
Vergleich zur Khnik, verdnderter Umgang mit dem Korper gewihrleistet
werden soll. Um iiber einen solchen verdnderten Stellenwelt des Korpers
gesichert Auskunft geben zu konnen, ist es im Folgenden notwendig, sich
dem sterbenden Korper in der hospizlichen Praxis zuzuwenden.

4.4 Sterbender Korper

Der Korper, der uns im Alltag selbstverstindlich gegeben erscheint, wird zu
einer Herausforderung eben dann, wenn er — schwerstkrank — nicht mehr
wie gewohnt eingebunden werden kann in unsere Lebenswelt, denn die all-
tagliche Lebenswelt baut sich auf dem gewohnheitsméBigen Gebrauch unse-
res Korpers auf. Der sterbende Korper durchbricht diesen selbstverstindli-
chen Gebrauch und erschiittert — so ldsst sich vermuten — daher auch die
Lebenswelt des Patienten und seiner Angehérigen. Wenn ich daher im Fol-
genden den sterbenden Korper niher beleuchte, dann wird es insbesondere
auch um das Verhiltnis zwischen dem sterbenden Kérper und der Lebens-
welt des Patienten gehen. Dieses Verhiltnis beriicksichtigend wird im nach-
folgenden Abschnitt die Frage beantwortet, in welcher Weise der Korper zu
einem relevanten Mitspieler wihrend einer Begleitung wird und inwiefern
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er sozial kontrolliert wird bzw. werden muss, um eine hospizliche Beglei-
tung zu ermoglichen.

4.4.1 Der Korper als Mitspieler

Zunéchst stellt sich die Frage, ob und in welcher Weise der Korper bei Auf-
bau und Gestaltung einer Begleitung als Mitspieler von Bedeutung wird.

Der-Korper als unsicherer Mltspzeler

Wihrend eines Erstbesuchs in einer Betreuungseinrichtung, an dem das ge-
samte Team teilnimmt, nicht aber der Patient, der an einem Lungenkarzi-
nom erkrankt ist, erklart die Palliativfachkraft Folgendes:

Palliativfachkraft (sinngemaB): ,Es kann passieren, dass jemand in das
Zimmer des Patienten kommt, und dieser ist tot. Und im schlimmsten Fall
fiir Sie als Team kann es auch passieren, dass der Patient einen Blutsturz be-
kommt. Fiir den Patienten ist es der (wortlich) ,gnédigste Fall’, weil es sehr
schnell geht. Dabei spuckt er literweise Blut, was nicht schon ist. Man muss
das aushalten. Aber ich weiB nicht, was passieren wird, ich kann nicht (wort-
lich) ,orakeln’. Es kann auch alles ganz anders ablaufen, indem der Patient
z.B. nicht am Tumor stirbt, sondern an einem Nierenversagen, oder weil er
einfach aus Schwiche einschlift.” (BP_11/2304)

Diese Sequenz erscheint zunachst widerspriichlich: Denn auf der einen Seite
entwirft die Palliativfachkraft Zukunftsszenarien hinsichtlich des Todes des
Patienten mit den entsprechenden Konsequenzen fiir das Team und bewertet
diese sogleich, auf der anderen Seite schlieBt sie ihre Aussage mit dem
Hinweis, dass sie ,nicht orakeln’ kann, wie der Tod eintreten wird. Zu kon-
kretisieren ist: Dig Palliativfachkraft kann innerhalb eines bestimmten Rah-
mens keine emdeutlge prognesttsche Aussage erstellen. Dieser Rahmen
wird durch die Krankheit béstimmt. Dahe: smd die entworfenen Zukunfts-
szerarien-nicht beliebig, sondern sie ‘sind abgeleltet aus dem diagnostizier-
ten Krankheltsblld des Patienten. Ein Blutsturz ist eben nicht mit jedem
Krankheitsbild kompatibél, so dass der Korper zwar zu einem ,unsicheren
Mitspigler’ wird, aber nur innerhalb eines bereits.bestehenden Rahmens, das
heIBt hler anerSpezxﬁschen Kran’khext'. Fiir den Patlenten und das Team hat
halt’: Bei einem Blutsturz verbmdet sich der Korper mit dem Patxenten
denn aus dessen Perspektive — so die Palliativfachkraft - ist das eine ,gnédi-
ge’ Weise zu sterben, wihrend es fiir das Team belastend wird. Es muss
diesen Blutsturz aushalten und darf nicht eingreifen. Andere Moglichkeiten
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sind innerhalb dieses Krankheitsrahmens ein Nierenversagen oder ein Ein-
schlafen.

Mit der Art und Weise wie jemand stirbt, hiangt auch der Todeszeitpunkt
zusammen. Doch hieriiber Prognosen aufzustellen, erscheint noch schwieri-
ger. Als eine Patientin eine Palliativfachkraft fragt, wie grol ihre zeitliche
Perspektive sei, weist die Palliativfachkraft eine Antwort von sich, denn sie
habe sich abgewohnt Prognosen zu erstellen. Statt dessen fragt sie die Pa-
tientin, welche Einschitzung sie selbst habe, und diese vermutet, dass sie
noch ein halbes Jahr zu leben habe. Grundsitzlich neigt eine Palliativfach-
kraft dazu, sich gegeniiber dem Patleﬁten nicht auf Prognosen einzulassen,
abeT es kann Ausmahien geben: Etwa drei Wochen spiter kommt dieselbe
Patientin wihrend eines Hausbesuchs ermneut mit der Frage auf die Palliativ-
fachkraft zu, denn sie hofft auf ein schnelles Ende. Dieses Mal weist die
Palliativfachkraft die Frage nicht zuriick:

Palliativfachkraft zur Patientin (sinngemiB): ,,Ich glaub nicht, dass es noch
lange so geht. Es zeichnet sich schon langsam ab, dass es nicht mehr lange
dauert.“ (BP_21/2114)

Dass die Palliativfachkraft schlieBlich doch noch eine vage Prognose iiber
den zeitlichen Verlauf aufstellt, begriindet sie nach dem Hausbesuch damit,
dass sie den Eindruck gehabt habe, dass es fiir die Patientin eine Erleichte-
rung ware, wenn sich das Sterben nicht mehr allzu lange hinziehen wiirde.
Uber eben diese Patientin hatte die Palliativfachkraft gleich nach dem Erst-
besuch mir gegeniiber erklart:

Palliativfachkraft (sinngemiB): ,.Ich glaub nicht, dass es noch sehr lange ge-
hen wird. Ich denke, dass ich nichste Woche noch einmal kommen werde,
aber dann jeweils zwei Mal in der Woche. Ich hab es im Gefiihl, dass es
nicht mehr lange geht, aber ich kann nicht ganz genau sagen, woran das
liegt. Ein Anzeichen sind die Miidigkeit und die Erschopfung, und zum
Schllls&esﬁ(r}ﬁgrachswar die Patientin vollkommen in ihren Gedanken. Ich
bif ¢ gar nicht mehr an sie herangekommen. Sie hat gar mcht ~mehr richtig
~ wahrgenommen was ich sage. “(BP_21/2102)

Unabhingig davon, wie eine Palliativfachkraft die zeitliche Dimension vor
einem Patienten und seinen Angehérigen thematisiert, sie selbst stellt von
Anfang an- Vermutxmgen iiber die zeitliche Dimension der Beglentung an.
Worauf aber griindet eine Palliativfachkraft ihre Vermutung? Im Protokoll-
auszug tut sie dies zunichst mit einem ,Bauchgefiihl’. Diese diffuse Be-
griindung konkretisiert sie schlieBlich durch den Riickgriff auf leibliche Zei-
chen, wie ,Miudigkeit’, ,Erschopfung’ und ,mangelnde Aufmerksamkeit’.
Solche prognostischen Zeichen des Kérpers ermoglichen es der Palliativ-
fachkraft, Aussagen iiber den zeitlichen Verlauf des Sterbeprozesses zu ma-
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chen, und zwar zunichst unabhingig davon, inwieweit sie diese Zeichen
gegeniiber den einzelnen Akteuren thematisiert.

Derartige prognostische Zeichen konnen aber noch sehr viel konkreter
sein als die eher unbestimmten Zeichen wie Miidigkeit und Erschépfung.
Unterscheiden lassen sich dann zum einen indirekt zugingliche Zeichen in
dem Sinne, dass sie einen Verweis auf dds Innere des Korpers darstellen.
Das sind vor allem die Blutwerte, die von einem Hausarzt erstellt und ven
eiper. Palllatlvfachkraﬁ herangezogen werden, um Auskunft dariiber zu er-
“halten, im welchem Stadium des Krankheitsverlaufs dew t. Direkt
zugingliche Zeichen, das heift Zeichen, die von AuBen am Korper sichtbar
werden weisen in der Regel auf den nahenden Tod hm und smd bspw.
Augen , kalte Hande ,zunehmende Miidigkeit’, ,weiBe Nasenspitze’,.,gé-
platzte Aderchen’, die auf der Haut sichtbar werden, ,dicker Bauch und
Beine’ aufgrund zunehmender Wasseransammlung.'"?

Palliativfachkraft nach dem Hausbesuch (sinngemiB): ,,Ich kann nicht sagen,
wie lange das noch geht. Es konnen ein Paar Tage sein oder auch noch zwei
Wochen. Sie ist schon sehr gelb, aber auch noch nicht so gelb. Da gibt es
schlimmere.* (BP_23/0804)

Solche Zeichen lassen somit keine eindeutigen Bestimmungen zu. Die Zei-
chen verweisen auf graduelle Unterschiede, hier bspw. mehr oder weniger
gelb, und konnen dann zwar den nahenden Tod vorhersagen, aber eine kon-
krete zeitliche Angabe iiber den Todeszeitpunkt wird auch fiir die Palliativ-
fachkraft unmdéglich. Dieselbe Palliativfachkraft fiihrt tiber dieselbe Patien-
tin am nichsten Tag ein Gesprach mit der zustandigen Hausérztin und gibt
mir die Informationen schlieBlich iiber das Telefon weiter:

'S Zum Verhiltnis des Korperinnere und KérperauBeren in der modernen und palliativen

~ Medizin schreibt Pfeffer: ,,Wo die aktuellen Prozesse im Ko6rperinneren meist verborgen
bleiben, findet sich gleichzeitig eine hohe Aufmerksamkeit fiir das Korperdussere. Der
Vergleich des palliativen Ansatzes mit dem traditionellen medizinisch-pflegerischen
Vorgehen zeigt hier eine Umkehrung: Wiahrend in der traditionellen Medizin immer
feinere Verfahren entwickelt werden, das K&rperinnere sicht- und behandelbar zu ma-
chen, und damit die Kopergrenzen an Bedeutung verlieren, richtet sich der Blick der
Beschiftigten in den Hospizeinrichtungen auf das Korperaussere, wahrend das aktuelle
Geschehen im Kérperinneren im Dunkeln bleibt” (Pfeffer 2005a: 22). Dieses Vorgehen
der Hospizmitarbeiter, das sich auch im ambulanten Bereich beobachten lasst, ist der
hospizlichen Einstellung geschuldet, die Integritit des Patientenkorpers nicht mehr zu
beschidigen. Zwar wird noch auf die Blutwerte, die der Arzt erhoben hat, zuriickgegrif-

" fen, die das Innere des Korpers darstellen. Weitgehend verzichtet wird aber darauf, zu-
sitzlich Daten durch invasive Verfahren zu erheben, die weiterhin Aufschluss dariiber
geben konnten, was im Kérperinneren vor sich geht, und damit woméglich den zeitli-
chen Verlauf des Sterbens klaren wiirden.
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" Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Der Frau P. ((Name der Patientin)) geht es
sehr schlecht und sie wird wohl noch am Wochenende sterben. Ich habe ges-
tern noch mit der Arztin gesprochen. Die hat mir die Blutwerte gesagt. Mich
hat es (wortlich) ,schier aus den Socken’ gehauen. Die sind so weit unten.
Hast du gesehen, dass Frau P. ((Name der Patientin)) bereits eine weile Na-
senspitze gehabt hat. Das ist nicht immer, aber oft ein Zeichen fiir die aller-
letzte Phase. Ich muss also meine Offenheit von gestern zuriicknehmen. Am
Montag werden wir wohl nicht mehr hinfahren.” (BP_23/0805)

Eine ,weille Nasenspitze’ kann, aber muss nicht ein Zeichen des nahenste-
henden Todes sein. In diesem Protokollauszug wird deutlich, dass die ,wei-
Be Nasenspitze’ als solche erst im Nachhinein als prognostisches Zeichen
gelesen werden kann, und zwar erst dann, wenn dieses Zeichen zu einem
anderen in Relation gesetzt wird, und somit das eine Zeichen das andere erst
iiberhaupt eindeutig lesbar macht. Einsichtig wird, dass auf der Grundlage
der leiblichen Zeichen der weitere Verlauf der Begleitung geplant wird:
Vorgesehen war ein Hausbesuch, der nun abgesagt wird. Und im Interview
erzahlt die Palliativfachkraft:

Palliativfachkraft: Gut am Donnerstag abend war’s klar, aber bi:s Donners-
tag frith hab ich noch gehofft, dass sich des noch etwas linger hinzieht oder
erwartet, ja /I: ja ja/ aber da hat sie sich innerhalb von Stunden dann schon so
verschlechtert von Donnerstag Vormittag bis Donnerstag Abend, des war
unglaublich, scho vom Aussehen her. (IT_23/0807-PFmp1/2)

Zunichst spricht die Palliativfachkraft davon, dass sie gehofft hat, dass der
Tod noch etwas auf sich warten lasst. Aber sie verbessert sich und verweist
selbst darauf, dass es sich nicht um eine Hoffnung, sondern um eine Erwar-
tung gehandelt hat. Diese Erwartung muss sie ganzlich zuriicknehmen, weil
sich dann der nahende Tod abzeichnet und sich nun offensichtlich im Kor-
per manifestiert.

Indem die Palliativfachkraft eine Erwartung an den Kérper richtet, nimmt
sie ihn als Mitspieler wihrend der Begleitung ernst. Allerdings ist er in der
eben beschriebenen Begleitung ein unsichere Mitspieler. Und auch in dem
in diesem Abschnitt weiter oben skizzierten Fall, in dem die Palliativfach-
kraft nach dem Erstbesuch die Vermutung anstellt, dass es aufgrund der
Erschopfung und der Miidigkeit zu keiner langandauernden Begleitung
kommen wird, prasentiert der Korper sich nicht als ein verldsslicher Mit-
spieler. Denn im Riickblick auf die Begleitung hat sich der zeitlicher Ver-
lauf anders gestaltet als erwartet. Es dauert noch iiber einen Monat bis wir
tatsichlich zwei Mal die Woche die Patientin besuchen, insgesamt dauert
die Begleitung drei Monate. Der Kérper wird fiir eine Palliativfachkraft-m-
sofern zum Problem, weil sie sich aufdié“.chcben | des Kérpersnieht yerlas-
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sen kann, stabile Erwartungen konnen nicht ohne weiteres an-ihn-gestellt
werden. Insofern gestaltet sich das Verhdltnis zum Korper ambivalent: Auf
der einen Seite erdffnet er erst die Moglichkeit, Prognosen aufzustellen, um
auf dieser Grundlage eine Begleitung zu planen, auf der anderen Seite kon-
nen sich diese Prognosen eben auch als falsch herausstellen, und daher die
Begleitung gefihrden. Diese Rolle des Korpers als unsicherer Mitspieler
macht sich — wie sich im Folgenden zeigen wird — auch wdhrend einer Be-
gleitung bemerkbar.

Widerstinde des Korpers

Nicht immer — wie das nachfolgende Beispiel verdeutlicht — verlauft eine
Begleitung reibungslos:

Palliativfachkraft: Die Ereignisse haben sich einfa:ch fast iberstiirzt, ja ()
erst das schlagartige schlechte, dann das schlagartige, nicht schlag-beim Ein-
stieg dieser wirklich bedauernswerte Zustand, dann die schnelle Verbesse-
rung und dann genauso schnelle kontinuierliche Verschlechterung, j:a /I: ja/
gut, aber insgesamt is des jetzt nicht (.) extrem unnormal /I: mhm/ also
manchmal, im Allgemeinen zeiht sich vielleicht noch ein bisschen linger
hin, zwei drei Wochen langer oder so, dann,hasj du sozusagen.zwischen den-
Phasen bisschen mehr Zeit Luft zu holen unter. Anﬂihrungszelchen /I: mhn/
weil ah shm du dich, immer ein bisschen Pause hast, dich auf das nichste
innerlich bzw. duBerlich vorzubereiten /I: mhin/ bei der Frau P. ((Name der

‘/}%tientin)) hat sich die Sache halt, unglaublich schnell entwickelt, dass ma
dh:m (.) Erfolg oder Misserfolg einer MaBnahme nicht hat sozusagen in Ru-
he 4:h hat beobachten kénnen, sondern dann kam schon wieder das nichste
dazu, ja /I. hm/ und des ging halt sehr schnell, also ich wiird’s als relativ, al-
so als schnelle, relativ kurze Begleitung. (IT_23/0807-PFmp1/2)

Wiihrend einer Begleitung, wenn der Tod noch nicht unmittelbar bevorsteht,
kann die ,Schnelligkeit’ hinsichtlich dem Fortschreiten der Krankheit die
Gestaltung der Begleitung beeinflussen. Die kérperlichen Zustinde der Pati-
entm verindern sich schlagartlg Das hat Auswnktmgenauf die Gcstaltung

es-Sterbebegleittmg: Der Palliativfachkraft bleibt dadurch kaum Zeit, die
erkung der MaBnahmen zu beobachten. Die Malnahmen reihen sich an-
einander, ohne dass Zeit bleibt, die Wirkungen abzuwarten und einzuschit-
zen. Auf meine Frage, ob es Situationen wahrend einer Begleitung gibt, in
denen eine stationdire Einrichtung vorteilhafter wire als ein ambulanter
Dienst, antwortet eine Palliativfachkraft, dass derartige Situationen nicht
auftreten, wenn ,gut’ gearbeitet wird. Gleich darauf relativiert die Palliativ-
fachkraft ihre Aussage, indem sie meint:
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Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Die Situationen treten dann auf, wenn wir
zu wenig Zeit haben, und so viel zu tun ist, dass wir die Situation nicht stabi-
lisieren kénnen. Dann wird es schwierig.“ (BP_21/2117)

Da die private Lebenswelt eines Patienten und seiner Angehérigen nicht auf
einen sterbenden Korper ausgerichtet ist, ist es notwendig, ,,von allen Seiten
Hilfe einzubauen“ (IT_23/0806-PFmp1/1) bzw. ,erst mal 'n Stiick Boden
[zu] bauen“ (IT_22/1109-PFmp1/3), so dass eine Hospizbegleitung ermog-
licht werden kann. Der Korper prisentiert sich bei der Gestaltung einer
Sterbebegleitung widerstiandig, wenn er der Palliativfachkraft nicht die Zeit
lasst, die sie braucht, um die Hilfe ein- und den entsprechenden Boden auf-
zubauen. Da nicht alle notwendigen Mafinahmen gleichzeitig ergriffen wer-
den kénnen, sondern ,,ma halt immer schaun [muss], was is als Wichtigstes
dran“ (IT_22/1109-PFmp1/3), 1st die Zeit fir eine Palliativfachkraft bei der
Gestaltung einer Begleitung: eine wesenitliche Ressource, und der Kérper
vc’rur/sacht Wlderstande 'die die Planung einer Beglemmg nicht nur behin-
dern, soﬁ&em auch d1e Rlchtung einer Begleitung — wie sich im néehsten
Abschnitt zeigt — entscheidend verandern konnen.

(Un-)Planbarkeit einer Begleitung

Eine Palliativfachkraft wird von der Hausérztin angerufen und gebeten, in
einen Fall einzusteigen. Die Patientin hat unertragliche Schmerzen, und die
Palliativfachkraft schildert hierzu:

Palliativfachkraft: Dann hat sie noch schnellwirksames Morphin bekommen
/I: mhny/ () ah:m und dann ham wir gesagt, jetzt miiss mer mal abwarten,
dann hab ich se am néchsten Tag, also am Samstag angerufen und die Frau
war nicht mehr wiederzuerkennen, anscheinend hat das Cortison s:o gewirkt
/I: ja/ schon in der Schnelle, obwohl es normal lianger dauert (.) dass sie

- schon so (.) w-wenig Schmerzen hatte und riesen Appetit, dass der Sohn ge-
kocht hat und alles mégliche, ja. (IT_23/0806-PFmp1/1)

Die Arztin und die Palliativfachkraft verabreichen der Patientin
Medikamente, deren Wirkung abgewartet werden muss. Der Koérper aber
reagiert auf diese Medikamente unerwartet, denn die Palliativfachkraft zeigt
sich iiber die schnelle Wirkung positiv iiberrascht. Der Kérper dieser
Patientin reagiert in zeitlicher Hinsicht nicht wie andere Korper. Diese
schnelle Wirkung zeigt sich durch ein vollstindig verindertes Wohlbefinden
der Patientin, das sich durch einen ,riesen Appetit’ auszeichnet.

Am Tag vor der Besserung ist jedoch noch von der Annahme auszuge-
hen, dass die Schmerzen erst sehr viel spater zuriickgehen werden. Ausge-
hend von dieser Annahme wird der weitere Handlungsbedarf geplant:
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Palliativfachkraft: Und dann ham mer eben eine Hospizhelferin g’funden,
die Tagwache gemacht hat, ja /I: mhny/ die war dann den Samstag, von Mit-
tags bis Abends dort /I: mhm/ aber dann ging’s ihr dann eben schon besser,
Ja, aber das war am Freitag ja natiirlich noch nicht vorauszusehen, ja. (IT
23/0806-PFmp1/1)

Eben weil die korperliche Verfassung der Patientin nicht vorauszusehen
war, wird eine Hospizhelferin als Tagwache organisiert, damit diese handeln
kann, falls weitere Hilfe iber das Wochenende hinweg notwendig wird. Die
Hospizhelferin bekommt eben diese Informationen von der Palliativfach-
kraft mitgeteilt, so dass sie sich darauf einstellt, die entsprechende Aufgabe
bei der Patientin zu ibernehmen:

Hospizhelferin: Da sie aber, als ich hinkam, ich hab gedacht, ich seh sie
ganz ganz schlecht, weil die am Freitag muss sie furchtbar schlecht dran
gewesen sein /I: mhm, mhm/ und da komm ich hin und da is sie munter und
fidel /I: mhm/ und ihr Sohn ist da /I: mhm/ und zwar war die Arztin 'n Tag
vorher da und die Frau ((Name der zustindigen Palliativfachkraft)) und dann
ham die festgestellt, dass die F-dass si:e ahm sehr sehr schlecht war und die
Arztin hat ihren Sohn angerufen und hat gesagt, konne-wenn Sie ihre Mutter
noch mal sehen wollen, dann kommen Sie schnell noch mal vorbei /I: mhm/
da hat er sich nachts in den Zug gesetzt /I: mhm/ und war morgens in Miin-
chen /I: mhm/ und da kam ich /I: mhn/ und dann hab ich aber nur da geses-
sen eigentlich, ja, kam morgens so kurz vor zehn bis nachmittags um vier
oder fiinf un:d da war sie munter und fidel /I: mhm/ ihr ging’s sogar, hat sie
g’sagt so lange nicht meh-lange nicht mehr so gut. (IT_23/0808-HH1/1)

Die Erwartungen der Palliativfachkraft, die den korperlichen Zustand der
Patientin betreffen, werden an die Hospizhelferin weitergegeben. Die Hos-
pizhelferin besucht die Patientin in der Erwartung, dass es der Patientin kor-
perlich schlecht gehe. Entgegen dieser Erwartung findet sie jedoch eine Pa-
tientin vor, die korperlich ,munter und fidel’ ist, so dass sich die Funktion,
die die Hospizhelferin fiir die Begleitung iibemehmen sollte, verdndert: Sie
hat ,nur da gesessen’ und — wie sie weiter im Interview ausfiihrt — der Pa-
tientin zugehort, die ihre Lebensgeschichte erzdhlte. Ahnlich verlauft das

Einschalten des Sohnes:
Palliativfachkraft: Die Arztin war so besorgt, dass se hintenrum den Sohn
angerufen hat, dem hat se gesagt so nach dem Motto, wenn Se Thre Mutter

noch mal sehen wollen, dann kommen Sie, (.) woraufhin der Nachts noch
mit seiner Lebensgefihrtin aufgebrochen ist. (IT_23/0806-PFmp1/1)

Im Interview nach dem Ende der Begleitung erzahlt die Palliativfachkraft
schlieBlich auf die Frage, ob der Anruf beim Sohn mit ihr abgesprochen
war:
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Palliativfachkraft: Ne, des hat die Fr-Frau Doktor A. ((Name der Arztin)) hat
mir des hin-mir gefliistert, dass se des gemacht hat und ich dachte noch, na-
ja, ob des jetzt so eilig gewesen wir, miiss mer mal abwarten, ja /I. mhm/
aber im Nachhinein war’s goldrichtig, ja (Lachen) /I: mhm/ und dann is der
Sohn eben da gewesen und hat se bekocht, sie hat des absolut genossen, da
so ein Stiick verwdhnt zu werden, weil des hatte se so auch noch nicht ge-
habt. (IT_23/0807-PFmp1/2)

Nicht nur die Hospizhelferin, sondern auch der Sohn wird auf der Grundla-
ge einer spezifischen Erwartung in der Begleitung ,mobilisiert’. Der Zeit-
punkt seiner Anwesenheit ist ebenfalls abhéngig von der Erwartung der Pal-
liativfachkraft und der Arztin, dass der Korper auf die Medikamente ,nor-
mal’ reagiert. Die Palliativfachkraft hat jedoch zunachst vom Vorgehen der
Arztin nichts gewusst. Als sie es dann erfihrt, schildert sie ihre Reaktion
hinsichtlich dieser Mainahme als zuriickhaltend. Erst nach dem Ende der
Begleitung wird es fiir die Palliativfachkraft einschatzbar, dass sich die
MaBnahme der Arztin als ,goldrichtig’ herausgestelit hat. Aber diese Ein-
schitzung beruht nicht auf der eigentlichen Funktion des Sohnes, die er in-
nerhalb der Begleitung erhalten sollte. Der Sohn wird von der Arztin ange-
rufen, um ihm Gelegenheit zu geben sich zu verabschieden. Die Palliativ-
fachkraft aber schitzt seine Anwesenheit nicht deswegen, sondern wegen
der Fiirsorge, die er seiner Mutter noch zuteil werden lassen kann und die
sie in ihrer letzten Lebensphase noch genieBt. Deswegen ist die Anwesen-
heit des Sohnes ,goldrichtig’. Somit hat der Kérper, der anders reagiert als
erwartet, entscheidend die ,Richtung der Begleitung’ verdndert: Die Hos-
pizhelferin sollte als Tagwache eingeschaltet werden und wird zur Zuhoére-
rin der Patientin, der Sohn sollte sich von seiner Mutter verabschieden, und
erhdlt die Moglichkeit seine Mutter zu pflegen.

Der Korper, der somit anders reagiert als erwartet, verindert den Hand-
lungsentwurf nicht nur eines bestimmten Akteurs, etwa den einer Palliativ-
fachkraft und eines Arztes. Er wird zum relevanten Mitspieler fiir alle in
diese Begleitung eingebundenen Akteure. Er ist ein zentraler Akteur wih-
rend einer Begleitung, weil Erwartungen an den Korper gerichtet werden
und aufgrund dieser antizipierten Erwartungen eine Sterbebegleitung ent-
sprechend gestaltet wird. Aber hinsichtlich eben dieser Erwartungen zeigt
sich der Korper wenig zuverlissig, und die Planbarkeit einer Begleitung
wird unsicher. Hieraus ergibt sich auch die grundlegende Bedeutsamkeit,
den Korper wihrend einer Begleitung als Akteur emst zu nehmen. Denn
vom Koérper kann der gesamte Interaktlonszusammenhang, in den das Ster-
ben eingebettet ist, abhdngen.
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442 Einbettung vor Ort -

Dem Korper muss — so liee sich als Fazit des vorherigen Abschnitts fest-
halten — in irgendeiner Weise wihrend einer Begleitung begegnet werden.
Um nun zu verstehen, in welche Richtung dies gehen kann, geht es zunichst
um das Verhdltnis des Korpers zur Lebenswelt des Patienten. ESCHENBRUCH
bezeichnet die mit der korperlichen Verschlechtemng einhergehende Ver-
dnderung der lebensweltllchen Beziige innerhalb eines statlonaren Hosplzes

,Begrenzungen’ lebensweltlicher Beziige deutlich. Welche Bedeutung ha-
ben diese Begrenzungen fiir die Klienten und wie kann ihnen begegnet wer-
den?

Die abnehmende Integration des Patienten

Wihrend eines Hausbesuchs beschwert sich eine Patientin bei der Palliativ-
fachkraft, dass sie in der Wohnung so abgeschieden sei:

Patientin (sinngemaB): ,.Ich kann ja nicht mehr ins Kino gehen, ohne Angst
zu haben, dass ich mich anstecke. Ich bin von Montag bis Montag in dieser
Wohnung. Manchmal kommt wenigstens mein Sohn.“ Es entspannt sich ein
Gesprich iiber den Sohn. (BP_31/1305)

Die Welt auBerhalb der Wohnung ist fiir die Patientin bedrohlich geworden.
Thr Korper ist der permanenten Gefahr ausgesetzt, durch Infektionen ge-
schwicht zu werden. Dieser gefahrdete Korper zwingt die Patientin zu Hau-
se in der Wohnung zu bleiben, was sie — wie sie spéater weiter ausfiihrt —
,depressiv’ macht. Ihr Leben beschrankt sich auf die konkrete Ortlichkeit
des Zuhauses, und insofern ist ihre Lebenswelt im Vergleich zu ihrem Le-
ben mit einem gesunden Korper raumlich begrenzt. Einher mit dieser rdum-
lichen geht eine soziale Begrenzung, weil sie nicht mehr am gesellschaftli-
chen Leben teilhaben kann. ,Ins Kino gehen’ ist ein sozialer Akt, der nun
nicht mehr méglich ist. Die sozialen Kontakte reduzieren sich auf die mit
ihrem Ehemann und ihrem Sohn. Auch in einem anderen Fall werden derar-
tige Begrenzungen deutlich:

Es steht die Frage wihrend eines Hausbesuchs im Raum, ob die Lebensge-
fihrtin die Pflege mit ihrem Job vereinbaren kann. Patientin zur Lebensge-
fihrtin (sinngemaB): ,Ich mochte, dass du noch mal unter Leute gehst, raus
kommst, bevor du dich nur noch um mich kiimmern musst.“ Aber das wie-
derum will die Lebensgefihrtin nicht, weil sie noch gemeinsame Zeit mit der
Patientin verbringen will, so lange es ihr gut geht. Die Palliativfachkraft
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macht deutlich, dass fiir sie beide Standpunkte verstandlich sind. (BP_11/
2302) :

Von einer sozialen Begrenzung innerhalb des lebensweltlichen Bereichs ist
nicht nur ein Patient betroffen, sondern — wie es der Patientin hier selbst
bewusst ist — auch die sich um sie sorgende Angehorige. In diesem Fall wird
aber noch etwas anderes deutlich: Mit der von wem auch immer aufgestell-
ten Festlegung, dass der Tod in ndherer Zukunft auftreten wird, muss die
gegenwirtige Gestaltung des Alltags neu verhandelt werden, weil Zeit nun
zu einer knappen Ressource wird, und somit die Lebenswelt auch zeitlich
begrenzt wird. Solange ein Patient noch weitgehend selbsténdig sein kann
und noch nicht zum Pflegefall geworden ist, wird, wie von der Lebensge-
fahrtin in dem eben beschriebenen Fall, der Anspruch erhoben, die Zeit
noch zu nutzen. Das, was bisher selbstverstiandlich wihrend des alltaglichen
Lebens moglich war, muss nun bewusst in die Lebenswelt eingebaut wer-
den: Gemeinsame Zeit, die dann besonders wertvoll ist, wenn die Patientin
korperlich noch weitgehend wohlauf ist.

Hinter diesen rdumlichen, zeitlichen und sozialen Begrenzungen der Le-
benswelt steht das zunehmende Herausfallen eines Patienten aus der sozia-
len Welt. Fehlende Kinobesuche oder auch abnehmende soziale Kontakte zu
den nichsten Angehorigen fiihren zu einer z7unehmenden sozialen Isolation
des Patienten. Dugeh die krankheitsbedingten Verdnderungen-des Korpers
verdndern sich daher die lebenisweltlichen Beziige des Patienten, die-sich
,objektiv’ im Vergleich zim vormals gesunden Korper in einem stetigen
Wenigerwerden manifestieren: weniger soziale Kontakte, weniger Beweg-
lichkeit und weniger Zeit. Das Resultat hieraus ist, das schrittweise Heraus-
fallen aus der sozialen Welt bis der Tod eingetreten ist. Wie kann solchen
zunechmenden Begrenzungen wihrend einer Begleitung von hospizlicher
Seite entgegengewirkt werden?

Platzierung des Korpers

Die Tochter eines Patienten verweist explizit auf die Frage nach der Integra-
tion des Patienten in die soziale, hier die familiire Welt, wenn sie davon
erzahlt, dass ihr Vater nicht ohne weiteres von der Klinik in das Zuhause
aufgenommen werden konnte, weil noch kein Krankenbett organisiert war:

Tochter (sinngemiB): ,,Wir konnten ihn schlieBlich nicht in eines der oberen
Stockwerke ins Schlafzimmer legen, wir mussten warten, bis das Pflegebett

kommt. Oben im Haus wire der Vater nicht im Leben integriert gewesen.*
(BP_11/2303)
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Die hier angesprochene Integration des- Patienten in das familiire Leben
bezieht sich auf die Erfahrungsdimension, die dem Vater zuginglich ge-
macht werden soll, indem das Bett im Wohnzimmer aufgebaut wird. Auf-.
grund seines zunehmend geschwichten Korpers ist es notwendig, den Pa-
tienten in das Wohnzimmer zu betten. Wegen der Pflegebediirftigkeit des
Patienten kann die Erfahrung der bisherigen Lebenswelt nur dann weiterhin
stabil gehalten werden, und der Patient Teil des familiiren Lebens bleiben,
wenn er oOrtlich verlagert wird. Nachdem entschieden ist, an welchem Ort
der Patient begleitet wird, muss daher anschlieBend noch die Frage geklart
werden, wo vor Ort der Patientenkérper platziert wird.

Diese Frage ist nicht nur fiir die Angehérigen — ggf. zusammen mit dem
Patienten — brennend, sondern auch fiir eine Palliativfachkraft, sofern sie zu
diesem frithen Zeitpunkt in einer Begleitung eingeschaltet ist und sie die
Wiinsche des Patienten ermittelt hat:

Die Patientin liegt zunichst in einem 4-Bett-Zimmer, aber weil sie durch ih-
ren Zustand andere Patienten so heruntergezogen habe, wurde sie schlieBlich
in ein Einzelzimmer verlegt, so erzihlt es die zustindige Schwester einer
klinische Abteilung. Im Verlauf des weiteren Gesprachs mit der Palliativ-
fachkraft tritt die Frage nach dem Willen der Patientin auf. Die Schwester
meint, dass die Patientin sich in dem Einzelzimmer einsam fiihle. Palliativ-
fachkraft (sinngemaiB): ,,Ich sehe kein Problem darin, dass sie nun mit ande-
ren Patienten zusammenliegt. Man konnte eine Trennwand reinstellen, und
schlieBlich ist das Erbrechen verschwunden. (BP_23/0802)

Die Krankenschwester verweist darauf, dass die Patientin das Bediirfnis hat,
nicht alleine zu sein. Aushandlungen dartiber, ob in einer Klinik die korper-
lichen Unruhezustinde eines Patienten die anderen Patienten allzu sehr be-
lasten oder — wie in einem anderen Beispiel — inwieweit Mitbewohner einer
Betreuungseinrichtung eine Begleitung ,mitgehen konnen’, iiberldsst eine
Palliativfachkraft in der Regel der betreuenden Institution. Sie weist aber
mit Nachdruck auf Lésungsmoglichkeiten — hier bspw. eine Trennwand —
hin, damit der Wunsch des Patienten erfiillt wird. Eripnert-sei daran, dass
Hospmakteure sich bei der Gestaltung eines hospizlichen Raums an der
Vorstellung einér ,familidren Wirklichkeit’ orientieren. Idealerweise orien-
tieren sich auch die Angehorigen bzw. die Akteure in Betreuungseinrichtun-
gen daran, denn dann kann die Erfahrung der sozialen Integration stabilisiert
werden. Ansonsten miissen Aushandlungsprozesse zu emnem Kompromiss
filhren, insbesondere dann wenn der Wille des Patienten den Vorstellungen
der Angehorigen bzw. des Pflegepersonals einer Betreuungseinrichtung ent-
gegengesetzt ist.

Die Trennwand als mégliche Losung des Interessenskonflikts zwischen
Patient und Pflegepersonal stellt ein Artefakt dar, das der obigen Patientin
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die Moglichkeit geben soll, im bisherigen Zimmer mit anderen Patienten zu
bleiben. Integriert in das Zimmer, ermdglicht die Trennwand das Ort und
Korper weitestgehend zusammenpassen. Eine weitere materielle Transfor-
mation des Ortes findet insbesondere dann statt, wenn der Ort des Sterbens
ein privates Zuhause darstellt:

Rechts an der Tiir ist die Sitzecke, davor der Wohnzimmertisch und gegen-
iiber der Tiir an der Liangsseite der Fensterfront zur Terrasse hin steht das
Krankenbett. Der Wohnzimmertisch ist zu einer Art ,Arzttisch’ umfunktio-
niert worden: Es findet sich alles mégliche darauf: Medikamente, aber auch
andere pflegerische Utensilien. (BP_11/2303)

Der Ort verindert sich in seiner Gestalt. Ein Krankenbett kommt hinzu und
der Wohnzimmertisch wird zum Arzttisch umfunktioniert mit den fiir die
Pflege und die Behandlung notwendigen Medikamenten. Der Ort hat die
Gestalt eines Krankenzimmers angenommen. Unabhingig davon, ob ein
Patient in einer 6ffentlichen Einrichtung, in seiner Wohnung oder an ande-
ren Orten stirbt, immer muss der Ort transformiert werden in einen an den
sterbenden Korper angepassten Ort. Es kommen jedoch noch weitere Arte-
fakte wihrend einer Begleitung zum Einsatz, die einer Begrenzung der Le-
benswelt entgegenwirken sollen.

Mobilisierung von Artefakten

Zumeist initiiert durch eine Palliativfachkraft werden unterschiedliche ,Ar-
tefakte’, wie bspw. Rollstiihle, Badewannenlifter, Rollwigen, Toilettenstiih-
le ,mobilisiert’. Diese Mobilisierung von Artefakten braucht wihrend einer
Begleitung in dreierlei Hinsicht ihre Zeit: Erstens kommt es darauf an, Arte-
fakte — welche auch immer — zu organisieren, die zum Patienten und seiner
Lebenswelt ,passen’: Individuelle Wiinsche und Bediirfnisse miissen von
einer Palliativfachkraft erst kommunikativ ermittelt und kénnen nicht ohne
weiteres verordnet werden. Entscheidungen iiber ein Artefakt kénnen nicht
vorab festgelegt werden, sondern miissen mit dem Patienten und seinen An-
gehorigen ausgehandelt werden. Zweitens werden hiufig Artefakte organi-
siert, auf die eine Palliativfachkraft einen Patienten und seine Angehorigen
womdglich erst vorbereiten muss, wie bspw. der Umgang mit einem Toilet-
tenstuhl, der Angste und Sorgen schiiren kann. Daher muss eine Palliativ-
fachkraft immer darauf achten, ,wie weit se ((gemeint ist die Patientin))
dann sich peu a peu auf mehr einlassen kann“ (IT_22/1109-PFmp1/3). Denn
grundsitzlich besteht die Gefahr, dass die Patienten ,,nicht mitkommen*
(IT_22/1109-PFmp1/3), es droht die Gefahr einer Uberforderung, die nicht
nur den Patienten, sondern auch die Angehorigen betreffen kann:
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Patientin (sinngemiB): ,,Jetzt habe ich im Bad auch einen Lift.“ Tochter der
Patientin (sinngemaB): ,,Jhr Mann hat sich beschwert, dass er den Lifter nicht
rausholen kann, weil er so schwer ist.“ Palliativfachkraft (sinngemaB): , Er
kann den Lifter ja auch beniitzen, das ist doch kein Problem. Er ist doch sehr
angenehm®, was die Patientin bestitigt. (BP_22/1104)

Hier ist es der Ehemann der Patientin, der seinen Unmut iiber das in die ge-
meinsame Lebenswelt integrierte Artefakt duBlert, weil er es als Begrenzung
seines eigenen lebensweltlichen Bereichs empfindet. Dass es das nicht zu
sein braucht, versucht die Palliativfachkraft zu verdeutlichen. Drittens
braucht die Mobilisierung von Artefakten an sich ihre Zeit:

Palliativfachkraft: Da dacht ich, ne, da miisst mer kathetrisieren, des geht
nicht anders und des war dann noch so ’n riesen act mit dem Katheter, des
war am Donnerst:ag namlich, oder am Freitag, am Freitag sogar, ich weiBl es
gar nicht mehr genau, die Frau Doktor A. ((Name der Arztin)) hatte mir das
Rezept ausgeste:1lt und ich wollt nun in die Apotheke gehen ih des zu holen
/I: ja/ und dann kam die Sache, dass war jetzt seit der Gesundheitsreform,
seit neustem wiird des unter Hilfsmittel fallen, und da briucht ich erst 'ne
Genehmigung von der Krankenkasse, ja, dann hab ich g’sagt, Sie sind gut,
ah, ‘ne sterbende Patientin, da kann ich jetzt auch auf ne Genehmigung von
der Krankenkasse eigentlich auch nicht mehr warten, weil (.) &h (.) bis ich
die Genehmigung hab, ist die Patientin wahrscheinlich verstorben, ja, und
die Blase platzt bald, ja, u:nd dann war der Apotheker sehr nett und hat
g’sagt, nana, er gibt’s mir auch so mit /I: ja/ ich miisst es halt mit der Kasse
noch kldren, dann hab ich bei der Kasse angerufen und dhm (.) der hat-war
dann zwar so einigermaBen nett, da musst ich glaub ich in Diisseldorf oder
irgendwo anrufen, die hatten die bestimmte Stelle fiir diese Sachen in Diis-
seldorf oder irgendwo in Norddeutschland (Husten) aber er konnte nichts
indern, an da-den Bestimmungen, und ich soll des dem dann faxen und so
weiter und so fort /I: mhm/ (.) dann wiirde er es beschleunigt bearbeiten.
(IT_23/0807-PFmpl1/2)

In diesem Fall verlduft die Mobilisierung auf Druck der Palliativfachkraft
entsprechend schnell. Deutlich wird jedoch an diesem Beispiel, dass die
Mobilisierung der Artefakte auch deswegen zeitaufwendig sein kann, weil
Akteure anderer Institutionen beteiligt sind, mit denen ein Abstimmungsbe-
darf notwendig ist. Insofern ist eine Palliativfachkraft in dieser Hinsicht
abhingig von anderen Akteuren und institutionellen Bestimmungen.
Gleichzeitig hat sie aber auch als professionelle Fachkraft die Moglichkeit,
Druck auf Akteure anderer Einrichtungen auszuiiben. Bspw. hat ein Patient
iiber drei Wochen auf einen Badewannenlifter gewartet. Erst als die Pallia-
tivfachkraft sich einschaltet und Druck macht, erhélt der Patient das techni-

sche Gerit.
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Dieser Aufwand bei der Mobilisierung der Artefakte ist gerechtfertigt,
denn derartige Artefakte helfen dem Patienten in seiner Lebenswelt zurecht
zu kommen:

Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Wie geht es Ihnen damit, wenn Sie an den
Rollstuhl denken? Patientin (sinngemiB): ,.Er tut mir gut, weil ich dann
wieder rauskommen kann aus der Wohnung. Jetzt kommt ja Weihnachten,
da will man auch einkaufen gehen; nicht lange weg sein, aber doch ein we-
nig. Mit dem Rollstuhl kann ich das.” Palliativfachkraft (sinngemaB): ,,Gibt
es Probleme mit dem Rollstuhl auf dem Weg nach draufien?*, aber die Prob-
leme liegen nur bei den ersten Stufen im Haus genau vor der Wohnung. Ab
dem Fahrstuhl sei es dann kein Problem mehr. (BP_11/2302)

Die Patientin driickt aus, dass sie sich auf den Rollstuhl freut, weil er ihr
ermoglicht, etwas zu tun, was bisher in ihrer Lebenswelt selbstverstiandlich
war, aber aufgrund der Krankheit nicht mehr moglich ist: Rauszukommen
aus der Wohnung, um einkaufen zu gehen, was besonders deswegen von
Bedeutung wird, weil die Patientin, wie gewohnt, teilnehmen méchte an der
weihnachtlichen Zeit. Auch hier steht die Integration der Patientin im Vor-
dergrund. Der Rollstuhl integriert sie nicht nur in das familiire, sondern
auch in das allgemeine gesellschaftliche Leben. Die Begrenzung der Beweg-
lichkeit durch den kranken Korper soll aufgehoben werden, um die Erfah-
rung der gesellschaftlichen Integration aufrechtzuerhalten. In diesem Sinne
ist der Rollstuhl ein technisches Artefakt, das der zunehmenden Begrenzung
des sterbenden Korpers entgegenwirkt. Der Rollstuhl ist allerdings ein Sur-
rogat, denn er kann den fritheren gesunden Korper nicht vollwertig ersetzen.
Die Patientin weiB, dass sie sich nicht beliebig lange auBerhalb der Woh-
nung aufhalten kann, sondern nur fiir eine kurze Zeitspanne. Derartige Be-
helfe ersetzen die Beweglichkeiten des Korpers, kénnen aber nur bedingt
einen Ausschnitt aus dem lebensweltlichen Bereich stabilisieren. Durch das
Fortschreiten der Krankheit konnen sie nur temporir die durch den verin-
derten Korper aufgerissenen Liicken innerhalb der Lebenswelt iiberbriicken:
Fiir einen Rollstuhl sind die Stufen ein Hindernis, und wenn es zu viele sind,
dann konnen diese Stufen den Weg nach drauBSen versperren. In diesem Bei-
spiel ist die Patientin noch immer so beweglich, dass sie womdglich selbst
diese Stufen hinuntergehen kann, so dass diese fiir sie noch kein uniiber-
windbares Hindernis darstellen.

Ist schlieBlich genug Zeit vorhanden, um solche Hilfe zu mobilisieren
und in der Lebenswelt zu verankern, dann kann eine Palliativfachkraft einen
Patienten beruhigen:

Palliativfachkraft (sinngemaB): ,,Sie sind jetzt auch nicht mehr alleine. Der
Pflegedienst kann jeden Tag kommen, der Hausarzt kann kommen, Ehren-
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amtliche konnen kommen — die alle wiren jetzt zu viel. Aber sie sind alle in
der (wortlich) ,Hab-Acht-Stellung’ und kénnen kommen, wenn es so weit
ist.” (BP_21/2104)

Wenn alle Akteure (z.B. Hospizhelfer, Pflegedienst) und Artefakte (z.B.
Rollstuhl, Badewannenlifter) mobilisiert worden sind, dann bedeutet das,
dass alle in die Begleitung gleichermafien involviert werden, aber dass sie
sozusagen in ,Hab-Acht-Stellung’ stehen: Wenn etwas sein sollte, dann sind
die einzelnen Akteure bereit unverziiglich einzugreifen, und die einzelnen
Artefakte stehen bereit, um schnell eingesetzt werden zu kénnen.

Eine abnehmende Integration des Patienten wihrend des Sterbens soll
vermieden werden, indem Begrenzungen der Lebenswelt, zumindest vorii-
bergehend, entgegengewirkt werden, wodurch die Integration des Patienten
in die soziale Welt gefordert wird. Sterben wird begriffen als ein allméhli-
ches Herausfallen aus der sozialen Welt, wofiir der Kérper die Verantwor-
tung tragt. Entgegengewirkt werden kann, indem zum einen der Patienten-
korper entsprechend vor Ort platziert wird und indem zum anderen Artefak-
te in die Lebenswelt eingebaut werden. Diese MaBBnahmen betreffen nicht
direkt den Korper, sondemn setzen aufierhalb, an seiner Umwelt, an, sind
jedoch bedingt durch den sterbenden Korper. Im Folgenden geht es um den
direkten Zugriff auf den Korper wihrend einer Begleitung. .

4.4.3 Zurichtung des sterbenden Korpers

Die Rolle des Korpers wihrend des hospizlichen Sterbeprozesses kann nicht
ausreichend verstanden werden, wenn die krankheitsbedingten Verdanderun-
gen allein in einer stetigen Begrenzung unterschiedlicher lebensweltlicher
Ressourcen und einer allmahlichen Herauslésung aus der sozialen Welt ge-
sehen werden. Im nachfolgenden Abschnitt wird der Koérper wihrend der
Begleitung in einer Rolle beschrieben, die die Lebenswelt des Patienten in
einer noch anderen Hinsicht zu destabilisieren droht, sowie die sich daraus
ergebenden Konsequenzen fiir den Umgang mit dem Koérper wahrend einer
Begleitung.

Zur Orientierungslosigkeit des Patienten
Zunichst zu einem Gesprich wihrend eines Erstbesuchs bei einer Patientin:

Palliativfachkraft (wortlich): ,,Was kénnen wir fiir Sie tun?* Patientin (sinn-
gemiB): ,Ich habe einen Zahnarzttermin, den ich nichste Woche wahreh-
men will, und ich weiB nicht, ob ich es schaffe. Ich hab’ den Termin schon
so oft verschoben. Aber ich trau mich nicht mehr alleine Bus zu fahren, weil
ich Angst vor dem Ein- und Aussteigen hab.“ (BP_21/2102)
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Deutlich wird zunichst die rdumliche Begrenzung der Patientin, weil sie
aufgrund ihre korperlichen Schwiche auf ihr Zuhause reduziert wird. Am
Ende des Hausbesuchs kommt die Patientin erneut von sich aus auf den
Zahnarzttermin zu sprechen. Hieriiber folgt noch einmal ein Gespréch:

Palliativfachkraft (sinngemiB): , Ist es eine Kontrolluntersuchung?* Patientin
(sinngemiB): ,,Nein, da vorne an den Zihnen stimmt etwas nicht. Aber ich
weiB nicht, ob ich den Termin wahmehmen kann. Die Arzte haben es doch
nicht so gerne, wenn man so kurzfristig absagt.” Palliativfachkraft (sinnge-
miB): ,Es geht eben nicht anders. Machen Sie sich keine Sorgen. Wenn es
geht, geht es, und wenn nicht, dann nicht.“ (BP_21/2102)

Wihrend des darauffolgenden Besuchs wird die Thematik noch einmal auf-
gegriffen:

Palliativfachkraft (sinngemaB): ,,Konnten Sie den Zahnarzttermin wahrneh-
men?* Patientin (sinngemaB): ,,.Da ist iiberhaupt nichts passiert. Das ist so
(wortlich) ,eine Kleinigkeit, aber eben doch so wichtig.”* Tochter der Pa-
tientin (sinngemaB): ,,Wir werden das nun anders organisieren. Es ist
schwierig, einen Termin in zwei Wochen zu machen. Ich ruf an, wenn es
‘meiner Mutter am Morgen gut geht, damit wir dann am gleichen Tag noch
kommen konnen.“ (BP_21/2104)

Es wird hier nicht nur von einer Begrenzung und einer mangelnden Integra-
tion in die soziale Welt gesprochen, die die Patientin erfihrt: Die Palliativ-
fachkraft kommt zum ersten Mal zur Patientin in die Wohnung. Auf die
Frage, was sie als Palliativfachkraft fiir die Patientin tun kann, driickt die
Patientin ihre Sorge um einen Zahnarzttermin aus, von dem sie nicht weiB,
ob und wie sie ihn wahrnehmen soll. Allerdings wird nicht ersichtlich, wel-
che Bitte sie konkret an die Palliativfachkraft hat. Was in diesen Protokoll-
ausziigen jedoch deutlich wird, ist die Dringlichkeit, die der Zahnarzttermin
fur die Patientin vor allem anderen hat. Er ist fiir sie bedeutsam. Hinzu
kommt die Sorge um die Arzte, weil sie nicht mit Sicherheit sagen kann, ob
sie den abgemachten Termin wahrnehmen kann oder nicht. Blickt man auf
die Reaktion der Palliativfachkraft, dann scheint fiir diese der Zahnarztter-
min nicht dieselbe Bedeutung hinsichtlich des Wohlbefindens der Patientin
zu haben, denn schlieBlich solle die Patientin sich nicht allzu viele Sorgen
machen, der Termin kommt oder kommt eben nicht zustande. Die Patientin
nimmt diesen Hinweis nicht auf, denn fiir sie bleibt der Zahnarzttermin
beim darauffolgenden Hausbesuch weiterhin von Bedeutung, auch wenn sie
diesen geplanten Handlungsentwurf als eine ,Kleinigkeit® bezeichnet. Wor-
auf sie die ,Kleinigkeit’ bezieht, macht sie nicht deutlich. Weshalb hilt die
Patientin dennoch an diesem Zahnarzttermin fest? Die Patientin hitte sich
durch die Aussage der Palliativfachkraft auch die Sorge nehmen lassen und
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sich die Strapazen, die durch den Besuch beim Zahnarzt entstehen, ersparen
konnen.

FRANK hat darauf hingewiesen, dass in den Geschichten, die Kranke er-
zihlen, sich ein verlorenes Gefiihl fiir Zeitlichkeit ausdriickt. ,, The illness
story is wrecked because its present is not what the past was supposed to
lead up to, and the future is scarcely thinkable.“ (Frank 1995: 55). Die Le-
benswelt beruht auf dem selbstverstindlichen Gebrauch eines Kérpers, das
heift auf einem Karper, der so gebraucht werden kann, wie er auch gestern
gebraucht werden konnte und auch morgen und in weiterer Zukunft ge-
braucht werden kann. Auf diese Weise hat sich eine Lebenswelt institutiona-
lisiert, die iiber die Zeit hinweg aufgebaut wurde. Indem sich der Kérper
wihrend des Krankheitsprozesses verandert, ohne die zusitzliche Hoffnung
auf eine Wiederherstellung des vorherigen korperlichen Zustandes, verin-
dern sich auch die zeitlichen Beziige. Die Zukunft wurde gestern noch ent-
worfen auf der Annahme eines gesunden Korpers, der auch morgen noch
gesund bleiben wird. Weil aber der Korper durch die fortschreitende Krank-
heit nicht mehr der sein wird, der er bis dahin war, verdndern sich auch die
lebensweltlichen Beziige hinsichtlich der Priorititen von Handlungsentwiir-
fen. Nehmen wir z.B. die Medikamenteneinnahme: Wenn es dem Patienten
nicht moglich ist, ohne die Einnahme eines bestimmten Medikaments das
Essen bei sich zu behalten, dann hat es keinen Sinn etwas essen zu wollen,
ehe dieses Medikament eingenommen wurde. Die Priorititen der Hand-
lungsentwiirfe miissen neu geordnet werden. Auf diese Weise zwingt der
kranke Korper den Patienten zu einer Umstrukturierung der zeitlichen
Struktur der Lebenswelt, die bis dahin unhinterfragt gegolten hat.

Kehren wir zum Zahnarzttermin zuriick: Der Zahnarzttermin erhalt fiir
die Patientin diese Wichtigkeit, bezieht man ihn auf die bisher gewohnte
Struktur der Lebenswelt, die auf einen gesunden Korper ausgerichtet war.
Mit den kérperlichen Verdnderungen hingegen verliert dieser Termin hin-
sichtlich der korperlichen Gesamtverfassung an Bedeutung. Im Vergleich zu
den korperlichen Veridnderungen ist der Zahnarzttermin eine ,Kleinigkeit’.
Der Zahn verliert hinsichtlich der korperlichen Gesamtverfassung der Pati-
enten an Bedeutung. Gleichzeitig hilt die Patientin an ihrem gesunden Kor-
per und der um diesen gesunden Korper aufgebauten Lebenswelt fest. Aus
dieser Perspektive ist der Zahnarzttermin ,doch so wichtig’. Die Patientin ist
desorientiert: Thr Korper ist nicht mehr der, welcher er bisher war. Durch
eine solche Desorientierung droht sich die Lebenswelt eines Patienten derart
zu verindern, dass der Patient sich nicht mehr, wie bisher, fraglos in ihr zu-
rechtfinden kann, denn die bisherige Lebenswelt verliert aufgrund der zu-
nehmenden kérperlichen Verinderungen an Verbindlichkeiten.
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Zur Orientierungslosigkeit der Angehorigen

Ahnlich grundlegende Erfahrungen in der gemeinsam geteilten Lebenswelt
mit dem Patienten machen auch die Angehérigen: Wéhrend eines Hausbe-
suchs bei einem an einem Gehirntumor leidenden Patienten, von dem keiner
weiB, inwieweit er noch ansprechbar ist, erzdhlen die Ehefrau und die Toch-
ter des Patienten, dass dieser noch immer in seinem Beruf stecke:

Als Angestellter in einer Bank hatte er es mit (wortlich) ,,groBen Kunden® zu
tun und es kommt immer noch vor, dass er in der Nacht ,,verkauft“. Einmal
kommt die Tochter beim Vater zur Tiir rein, und er sagt zu ihr: ,Ihnen ver-
kaufe ich nichts* und nennt den Namen einer Kundin. Die Tochter muss
dann zunichst erkliren, dass sie seine Tochter ist und keine Kundin.
(BP_11/2303)

Aufgrund der Krankheit verandem sich die sozialen Beziige auf Seiten des
Patienten, und es kommt zu einer grundsétzlichen Erschiitterung innerhalb
der Vater-Tochter-Beziehung. Die Tochter betritt das Zimmer des Patienten
in der Rolle der Tochter (und nicht der Kundin) und damit in der Erwartung,
dass der Vater sie ebenfalls als Tochter erkennt. Indem der Vater aber die
Tochter nicht als solche anspricht, sondern als seine ehemalige Kundin,
wird die Vater-Tochter-Beziehung in Frage gestellt, und somit die Erwar-
tung der Tochter enttduscht. Ein méglicher Grund, weshalb diese Geschich-
te der Palliativfachkraft erzihlt wird, ist die Hoffnung der Tochter, sich auf
diese Weise der familidren Ordnung erneut vergewissern zu konnen. Auf-
grund der krankheitsbedingten Schwierigkeit des Vaters, die Tochter als
solche zu erkennen, muss die Tochter ihren bisherigen Handlungsablauf
unterbrechen. Sie geht nun insofern auf die AuBerungen des Vaters ein, in-
dem sie seine Deutung der Situation zuriickweist und seiner Wirklichkeits-
definition die ihre entgegensetzt. Die Tochter erfiahrt weniger eine Begren-
zung der mit dem Vater gemeinsam geteilten und intersubjektiv hergestell-
ten Lebenswelt, vielmehr macht sie eine wohl bis dahin noch nicht gekannte
Erfahrung in der Beziehungskonfiguration mit ihrem Vater. Damit ist er fiir
sie nicht mehr derjenige, der er bisher selbstverstindlich war. Die Desorien-
tierung kommt hier insbesondere auf Seiten der Tochter zustande. Sie orien-
tiert sich an ihrem gesunden Vater und nicht an dem bereits erkrankten. Und
weil sie nicht mehr als Tochter angesprochen wird, wird durch das Sterben
nicht zuletzt auch ihr Selbst, das in der Begegnung mit anderen stabilisiert
wird, in Frage gestellt. o ,

Wenn daher die Lebenswelt als gemeinsam geteilter Erfahrungszusam-
menhang beschrieben werden kann, dann kommt es aufgrund der Desorien-
tierung der Patienten und ihrer Angehérigen nicht lediglich zu einer stetigen
Begrenzung unterschiedlicher lebensweltlicher Ressourcen und damit zu
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einem fortschreitenden Herausfallen aus der sozialen Welt. Bedeutsam wird
tiber diese Desintegration hinaus, dass die Patienten und Angehérigen Er-
fahrungen machen in ihrer bisher vertrauten und auf Gewohnheiten aufge-
bauten Lebenswelt, die nicht allein in einem ,mehr oder weniger’ begriffen
werden konnen. Krankheitsbedingte Verdnderungen des Korpers — wie sich
in den nichsten Abschnitten zeigen wird, gehoren hierzu aus institutioneller
Perspektive insbesondere Panik, Schmerzen, Nahrungs- und Fliissigkeits-
aufnahmen — fiihren zu Erschiitterungen innerhalb der Lebenswelt. Verbind-
lichkeiten, an denen sich der Patient und auch die Angehérigen bisher aus-
gerichtet haben, drohen sich in der Lebenswelt aufzulisen. Im Folgenden
wird betrachtet, anhand welcher thematischer Felder, die im besonderen
Mafle das Potential haben zu einer Desorientierung der Klienten in ihrer
Lebenswelt zu fithren, der Korper typischerweise institutionell bearbeitet
wird.

Die twnonelle Bearbeztung von Panik

Angehonge sind in der Regel in Sorge um den kranken Patienten. So auch
ein Ehemann, wie eine Palliativfachkraft schildert:

Palliativfachkraft: Ahm das war dann eine ganz schéne Verbindung, die
Hospizhelferin ging zweimal in der Woche dahin, vormittags, geplant war
dass der Ehemann in der Zeit einkaufen geht, der machte dann den Haushalt
/I: mhm/ das konnte er auch gut und in Ruhe und ohne Angst, seiner Frau
passiert jetzt irgendwas. (IT_32/0403-PFsal/1)

Die Sorge um seine Ehefrau, die alleine ist, wenn er das Haus verlasst, lasst
den Ehemann, wie so viele andere Angehérige auch, nicht aus dem Haus
gehen. Solchen Sorgen kann eine Palliativfachkraft, wenn sie einmal ermit-
telt sind, schnell begegnen, denn die Angst hat eine konkrete Ursache:
Wenn die Patientin alleine zu Hause ist, dann kénnte ihr etwas zustofen. In
der Vergangenheit wurde womdglich eine entsprechende Erfahrung ge-
macht, die diese Angst begriindet: Diese Patientin bspw. ist bereits aus dem
Bett gefallen, als sie alleine war. Wenn die Bedingungen entsprechend ge-
staltet werden — bspw. wenn ein Hospizhelfer wahrend der Abwesenheit des
Ehemanns bei der Patientin bleibt —, dann sind solche Sorgen vermeidbar.

Um eine andere Form der Angst handelt es sich, wenn Patienten oder
Angehorige in ihrer Angst diffus werden, wie wihrend des nachfolgenden
Hausbesuchs, zu dem eine Palliativfachkraft gerufen wird. Die Patientin, so
die Tochter am Telefon vor dem Hausbesuch, hat ,Todesangst’:

Palliativfachkraft (sinngemaB): ,,Wovor haben Sie am meisten Angst"“ Pa-
tientin (sinngemiB): ,,Ich habe Angst zu ersticken, nicht mehr aufzuwachen.
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Ich bin mir nicht sicher, ob ich noch weiter das Medikament fiir die Psyche
nehmen soll. Ich habe den Eindruck, dass ich ruhiggestellt werde. (wortlich)
,Die Angst ist der Wahnsinn, der Wahnsinn.’* Der Patientin kommen wih-
rend des Gesprichs immer wieder die Trinen. Palliativfachkraft (sinnge-
miB): ,,Sie brauchen keine Angst zu haben zu ersticken. Ihre Atemwege sind
frei. (wortlich) ,Meine Ohren horen’, dass die Atemwege frei sind. Ich habe
schon viele Merischen b‘egl”itet und Sxe sehen nicht aus, wie man gemeinhin
aussieht, wenm man erstickt.“ (...)

'Nachdem die Palliativfachkraft fragt, woher die Angst kommen konnte, er-
zihlt die Patientin, dass sie diese Angst schon als kleines Kind gehabt, aber
nie mit jemanden dariiber gesprochen habe. (...)

Palliativfachkraft (sinngemaB): ,,Sie habe doch immer erfahren, dass sie trotz
der Angst in ihrem Leben immer wieder aufgewacht sind, dass das Leben
weitergegangen ist. Irgendwann muss jeder sterben, aber wenn Sie einschla-
fen, dann merken Sie gar nicht mehr, dass Sie nicht mehr aufwachen.“ Die
Palhiativfachkraft lacht und sagt, dass set (wortlich) ,,zugegeben eine Milch-
midchenrechnung. Wie hort sich das fir Sie an?“ Patientin (wortlich):
,Schlecht.” Die Palliativfachkraft lacht (sinngemi8): , Es sollte genau das
Gegenteil bewirken. (...)

Im Laufe des Gespréchs driangt die Palliativfachkraft darauf, dass die Patien-
tin in jedem Fall das Medikament fiir die Psyche weiter nehmen und es nicht
absetzen soll. Dann erklirt sie der Patientin (sinngemi8): ,,Sie befinden sich
in einem Teufelskreis: Sie nehmen das Medikament, dann werden Sie ruhi-
ger, was das Medikament auch bewirken soll, dann bekommen Sie Angst,
weil Sie ruhiger werden. (...)

Durch eine (wortlich) ,,Gebetsmiihle* soll der Teufelskreis durchbrochen
werden. Die Patientin solle sich immer wieder sagen (wortlich): ,,Das Medi-
kament hilft mir ruhig zu sein. Es bringt mich nicht um.“ Die Palliativfach-
kraft bittet die Patientin ihr das nachzusprechen. (...) (BP_11/2301)

In der Angst vor dem Tod, hier vor dem Erstickungstod, driickt sich eine
diffuse Angst aus, die nicht konkret begriindet werden kann und daher hau-
fig als irrational von einer Palliativfachkraft wahrgenommen wird. Die
Angst iibersteigt die kulturell empfundenen MaBstibe fiir einen der Situa-
tion angemessenen Umfang an Angst und deckt sich nicht mit der Realitit.
Deswegen sucht die Palliativfachkraft die Griinde fiir diese groe Angst in
der Biographie der Patientin. Die Palliativfachkraft versucht nun der Patien-
tin zu versichern, dass die Einnahme dieses Medikaments nicht zum Ersti-
ckungstod fithren kann, die Patientin also nicht umbringen wird. Einer sol-
chen irrationalen Form der Angst kann aber nicht mit bloBen Versicherun-
gen von Seiten einer Palliativfachkraft beigekommen werden, dass das Er-
sticken tatséchlich nicht eintreten wird. Aber obwohl diese Form der Angst
aus der Perspektive einer Palliativfachkraft keine ,reale’ Entsprechung hat,
wird sie von ihr durchaus emnst genommen. Der Angst muss begegnet wer-
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den: Die Palliativfachkraft versucht der Angst zunichst mit einer ,Milch-
méidchenrechnung’ und anschlieBend mit einer Gebetsmiihle’ beizukom-
men.

Diese diffuse Angst, die Patienten und Angehérige glelchermaﬁen haben
unterscheidet sich von der konkreten Angst des Angehérigen im vorausge-
gangenen Fall, der seine Frau nicht zu Hause alleine lassen méchte. Da-
durch, dass es sich um eine diffuse Angst handelt, kann ihr nicht ohne wei-
t elgekommen. werden Graduelle Unterschiede trennen die eine Form
von der anderen, jedoch ist die diffuse Angst eindeutiger mit dem Begniff
der Panik beschreibbar. Fiir eine Palliativfachkraft ist die Panik Grund ge-
nug, sofort zu handeln. Dem hier geschilderten Hausbesuch ist ein Telefon-
gesprach im Hospizbiiro vorausgegangen, in dem die Tochter der Patientin
die Palliativfachkraft bittet vorbeizukommen. Die Palliativfachkraft am Te-
lefon verspricht nach einigen Ausfithrungen zu kommen. Sie ist nicht die
zustindige Palliativfachkraft fiir diese Sterbegeleitung, denn diese ist im
Urlaub. Eben weil die zustdndige medizinisch-pflegerische Palliativfach-
kraft nicht da ist, ldsst sich die sie vertretende Palliativfachkraft von der
ebenfalls in die Sterbebegleitung involvierten Palliativfachkraft fiir Soziale
Arbeit die Situation aus deren Perspektive schildern:

Die Palliativfachkraft fiir Soziale Arbeit iiber die Patientin (sinngemiB): ,,Ich
habe den Eindruck, dass die Mutter Todesangst hat und diese auf die Tochter
und die anderen Angehérigen (wortlich) ,iibertragt’.* (BP_11/2308)

Diese Angst bzw. Panik wird von der Palliativfachkraft der Patientin indivi-
duell zugeschrieben, aber es ist eine Angst, die sich auf andere Angehorige
in der Umgebung ,iibertragen’ kann. Dadurch bleibt die Angst nicht lokal
begrenzt. Panik hat die Fahigkeit sich auszuweiten. Die medizinisch-pfle-
gerische Palliativfachkraft, die der Tochter der Patientin am Telefon ver-
spricht vorbeizukommen, formuliert infolgedessen als Ziel fiir den Hausbe-
such, die ,,Situation zu beruhigen“ (BP_11/2308). Die sich ,iibertragende
Panik’ und der Anspruch der Palliativfachkraft, die Situation zu beruhigen,
machen deutlich, dass sich Panik als leibliche Regung im Raum unkontrol-
liert - ausbrelten und ihn da'durch gef‘ahrden ‘Kann. Panik ist in 1l£e__r/l_~"pnn
seiner_ Angehengen beiﬁoht we11 die Akteure ihre Aufmerksamkeit vom
Alltag abwenden il

114 Ahnlich lassen sich auch die Schilderungen von Dreflke iiber die Aufnahme einer Pati-
entin im stationdren Hospiz deuten, die aufgrund einer leeren Sauerstoffflasche in Panik
gerit. Das Handeln der Hospizakteure richtetet sich in dieser Situation ,nicht explizit
auf die Beherrschung der Atemnot (...), sondern auf die Herstellung einer ,ruhigen
Stimmung’, die als Gefiihlsregel fur das Hospiz formuliert werden kann. Der Skandal
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Die Akteure, die sich gerade noch mit etwas Alltiglichem beschéftigt ha-
ben, miissen sich also von ithrem Alltag ab- und ihrer Panik zuwenden. Da-
mit geridt die alltigliche Lebenswelt und die in ihr vorfindbare Ordnung in
Gefahr, insbesondere dann, wenn diese Panik nicht nur einen Akteur be-
trifft, sondern sich auf andere Akteure iibertragt. Panik als leibliche Regung
ist keine ,,Privatsache (Schmitz 1985: 76) mehr, sondern wird zu einer ge-
teilten Erfahrung, durch welche die Akteure situativ miteinander verbunden
werden. Deswegen ist die Wirkung der Panik auf die Lebenswelt derart
grundlegend. Die Verhinderung der Panik wird zu einer ,dringenden Aufga-
be’_einer Palkiativfachkraft. Darauf verweist auch der spontan eingesetzte
~Hausbesuch, der von der Palliativfachkraft nicht eingeplant war. Es muss
entsprechend schnell reagiert werden, bevor die Panik sich in der Lebens-
welt ausweitet und destabilisierend wirkt, und somit eine Desorientierung
der Klienten zur Folge hat. Die Zurichtung des Korpers erfolgt in Richtung
eines Zuriickdrdngens des leiblichen Korper, so dass eine Ausbreitung der
Panik in der Lebenswelt vermieden wird.

Die institutionelle Bearbeitung von Schmerzen

Wihrend Panik sich auf andere iibertragen kann, bleibt der. Schmerz als leib-
hcﬁe Empﬁndung eine ,Privatsache’ und damit ein subjektives Empfinden,
das” dem anderen prinzipiell unzugénglich ist. Dennoch stellen auch
Schmerzen eine grundlegende Bedrohung des lebensweltlichen Raums des
Patienten dar. Ein Patient wird bei jedem Hausbesuch routinemiBig von
einer Palliativfachkraft nach Schmerzen gefragt, denn, so meint eine Pallia-
tivfachkraft: ,Schmerzen ist etwas, was einen so existenziell bedroht®
(IT_32/0403-PFsal/1). Fiir diese existenzielle Bedrohung ist die medizi-
nisch-pflegerische Palliativfachkraft zustindig, auch wenn eine Palliativ-
fachkraft fiir Soziale Arbeit stets nach den Schmerzen fragt, um gegebenen-
falls eine medizinisch-pflegerische Palliativfachkraft einzuschalten. Dieser
routineméifigen Frage einer Palliativfachkraft nach den Schmerzen auf der
einen Seite — Palliativfachkraft zur Patientin (wortlich): ,,Meine immer wie-
derkehrende Frage mit den Schmerzen* (BP_21/2114) — steht die prinzipiel-
le Angst des Patienten vor den Schmerzen auf der anderen Seite gegeniiber:

Patientin (sinngemaB): ,,Muss heute noch jemand Schmerzen haben? Ich ha-
be Angst vor den Schmerzen.“ Palliativfachkraft (sinngemaB): ,,Die meisten
Menschen haben Angst vor Schmerzen.“ (BP_21/2111)

im Falle der Patientin Frau Montag liegt nicht in den unzureichenden Vorkehrungen fiir
die Beherrschung der Atemnot, vielmehr werden durch die Panik der Patientin die Ge-
fithlsregeln ,ruhige Stimmung’ und ,ruhiges Arbeiten’ verletzt (DreBke 2005: 54f).
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Eine Palliativfachkraft versucht der Patientin zu versichern, dass diese
Angst unbegriindet ist. Sie versichert ihr, dass Schmerzen behandelbar sind
und diese nicht ausgehalten werden miissen (sinngemiB): ,Ich habe ver-
- sprochen, dass wir dann was dagegen tun“ (BP_21/2114), meint eine Pallia-
tivfachkraft zu einer Patientin.

Die routineméaBigen Fragen einer Palliativfachkraft nach und die prinzi-
pielle Angst der Patienten vor den Schmerzen verweisen auf die kulturelle
Selbstverstindlichkeit der Schmerzvermeidung, die sich gesellschaftlich
manifestiert hat.

Palliativfachkraft: Also da hat sie 'ne Schmerzproblematik gehabt, das war
fast erbarmlich anzuschauen, die konnte sich nicht alleine aufrichten, son-
dern hat immer so Zentimeter fiir Zentimeter die Finger vorgeschoben um
sich so nach und nach in die Héhe zu bringen, ja. (IT_23/0807-PFmp1/2)

Schmerzen werden im Rahmen des Sterbens als ,erbarmlich’ wahrgenom-
men, denn sie verhindern selbstindige Bewegungen. Gerade der Ausdruck
,erbarmlich’ verweist auf das Mitgefiihl der Palliativfachkraft, weil die Pati-
entin aufgrund der Schmerzen nicht mehr derart iiber ihren Korper verfiigen
kann, wie sie es mochte. Aus diesem Mitgefiihl heraus erscheint es geboten,
etwas gegen die Schmerzen zu untemehmen.

Im Gesprich mit einem Patienten erfolgt daher zundchst die Diagnose
der Schmerzen. QeLPaQ;nt wird dazu_gefiihrt, seine Schmerzen zu be-
4_,seh£e\ben - Schwierig wird"€s “dann, wenn ein Patient Schmerzen nicht in

eine addquate Sprache iibersetzen kann, denn Schmerzen sind eine subjekti-
ve Erfahrung und daher fiir eine Palliativfachkraft nicht ohne weiteres zu-
ginglich. Hierbei muss eine Palliativfachkraft nicht nur herausfinden, wel-
che Art von Schmerzen ein Patient hat, sondern auch in welcher Intensitét
sie vorliegen:

Palliativfachkraft: Die konnte kaum Essen, die konnte sich ja kaum beweg-
die kleinste Bewegung 4:hm (.) hat ihr héllische Schmerzen bereitet, des des
des siehst ja wie jemand beinander s, ja /I: ja/ ja und dann kannst du, wenn
sie sagt, des is auf der Schmerzskala von eins bis zehn und wenn sie dann
bei zehn is, ja, dann is des fiir sie unertriglich, sie hat ja auch g’sagt, in der
Nacht war’s so schlimm, das se g’sagt hat, ich will nicht mehr und kann
nicht mehr /I: ja/ also spri:ch sie kann nicht mehr, das heift die Schmerzen

sind-im am obcrstannsch]ag (IT_2370806- PFmpl/1) ~

Dle Palliativfachkraft deutet den korperlichen Ausdruck der Patientin als
Hinweis dafiir, dass sie Schmerzen hat. Durch die Vorgabe einer Schmerz-
skala kann die Intensitit der Schmerzen dariiber hinaus objektiviert werden,
so-dass das A—su)bgnve'ﬂmpﬁnden fiir_eine PaHiativfachkraft einschitzbar

wird. Die Aussage ,Sie kann nicht mehr’ ordnet sie am obersten Anschlag
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an. Die Schmerzskala wird zu einem Evaluationsinstrument, um anschlie-
Bend auch die Wirkung der Medikamente einzuschitzen. Der subjektiven
Schmerzerfahrung steht daher stets der Versuch einer Objektivierung der
Schmerzen gegeniiber, der mehr oder weniger gut gelingen kann, immer
jedoch unter dem Primat der Schmerzvermeidung steht.

Hat eine Palliativfachkraft die korperliche Gesamtsituation eines Patien-
ten erfasst und die Schmerzen ermittelt, erméglicht das ihr, Schritt fiir
Schritt vorzugehen:

Patientin (sinngemiB): ,.Ich habe auch einen Gallenstein, einen sehr kleinen.
Ich habe den Arzt gefragt, ob ich etwas unternehmen muss. Er hat gesagt,
dass die kleinen unangenehmer sind als die grofien, aber momentan ist der
wohl gut aufgehoben, dort wo er jetzt ist.* Palliativfachkraft (sinngemaB):
,.Der Gallenstein macht momentan keine Probleme, das Problem ist der
Darm mit den Schmerzen.” (BP_31/1306)

D1e Priorisierung dessen, was gegen korperliche Schmerzen getan wird,
hzingt besonders von der Intensitit der Schmerzen ab. Es geht in diesem
Protokollaussehnitt um die Frage, wogegen man als erstes vorgeht: gegen
den Gallenstein oder gegen den Darm. Die Palliativfachkraft betrachtet den
Gallenstein als (zundchst) unproblematisch, wihrend der Darm zum Prob-
lem wird, weil er Schmerzen verursacht. Den Gallenstein nicht weiter zu
verfolgen, sondern sich zunéchst nur auf den Darm zu konzentrieren, ent-
spricht auch der Strategie der Palliativfachkraft, nicht zu viel zu wollen.
Nicht immer ist ein solches Vorgehen so problemlos, denn bei der
Schmerzbehandlung kann es zu konfligierenden kérperlichen Erscheinungs-
bildern kommen. Im Falle einer Diabetikerin, die unter starken Schmerzen
leidet, erzihlt die zustéindige Palliativfachkraft, wie sie sich mit der Arztin
dariiber berdt, was sie hinsichtlich der ,héllischen Schmerzen (IT_23/
0806-PFmp]1/ I)Mfachkraﬁ “uiternehmen konnen. Schlie-
lich entscheiden sie sich fiir ison, obwoh! die Patientifi Diabetikerin ist,
und ,,da hat man halt was SchiB, dass dann der Zucker recht hoch geht durch
des Cortison“ (IT_23/0806-PFmp1/1). Und weiter schildert die Palliativ-
fachkraft:

Palliativfachkraft: Ja, wir ham g’sagt wir riskieren’s mal, mehr als dass der
Zucl.cer hoch geht, kann nicht passieren, da is bis dato ja (.) kaum, nur mini-
maBig medikament6s behandelt worden, also sie hat da net spritzen miissen

und gar nix, im Vergleich zu den Schmerzen kénn mer das Risiko eingehen.
(IT_23/0806-PFmpl/1)

Die Palliativfachkraft steht zusammen mit der Arztin vor der Entscheidung,
die Patientin ohne Riicksicht auf ihre Diabetes zu behandeln, um die
Schmerzen zu beseitigen. Damit droht die Gefahr, dass die Blutzuckerwerte
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steigen. Ohne diese Behandlung aber wiirde man die Patientin ihren
Schmerzen iiberlassen. Bei der Abwigung zwischen Diabetes und der Inten-
sitdt der Schmerzen erscheint es aus der Perspektive der Palliativfachkraft
durchaus angebracht, das Risiko einzugehen.

Bei der Schmerzbeseitigung lehnt sich eine Palliativfachkraft an die Idee
der Palliativmedizin und -pflege an, einen Mantel um den Patienten zu le-
gen, der ihn vor den Schmerzen schiitzt. Zu vermeiden ist, dass Schmerzen
durch diesen Mantel ,durchbrechen’ bzw. die Patienten in ein ,,Schmerz-
loch* (IT_22/1109-PFmp1/3) fallen. In dem Ausdruck, dass der Schmerz
(worthch) ,durchkommen* (BP . 211 1) kann, wird deutlich, dass-der Mantel
immer wieder ausgebessert werden muss. Er kann aufrenBen weil bspw. die
Medikamenteneinnahme nicht kontinuierlich aufrechterhalten wurde. Auch
die Intensitit der Schmerzen kann zunehmen, so dass der Mantel nicht mehr
umfassend schiitzt. Ziel ist es, dass der Mantel flichendeckend hilt. Hierauf
verweist die Versicherung einer Palliativfachkraft, dass sie die Schmerzen
(wortlich) ,,im Griff haben“ (BP_21/2109) wird, falls der Mantel nicht hilt.
Schmerzen bediirfen der bestdndigen Kontrolle. Eine andere Palliativfach-
kraft bemerkt, dass sie die Schmerzen, wenn sie entstehen, (wortlich) ,,in
Schach halten* (BP_21/2114) werden. Eben hierin driickt sich. aus, dass der-
sterbende Korper und die damit verbundenen Schmerzen in Bahnen gelenkt
wetden miissen.

Wenn ein Patient dann doch Schmerzen hat, kann die Begleitung nicht
sichergestellt werden, und die Situation gestaltet sich — wie es eine Palliativ-
fachkraﬁ ausdriickt — als ,,desolat“ T _ 23/0806 PFmpl/ 1), denn die

_unterlaufen. Die Aufmerksamkelt der Akteure muss sich dann den Schmer-

zen oder der Panik zuwenden, v?lldmsc durch ihre Prisenz den Raum vol-
lig auffiillen. Etwas anderes hat dann keinefi Ptafz mehr: Gespriche konnen
nicht mehr gefiihrt, das Selbst des Patienten nicht erfasst werden. Daher ist
das Einschrinken des sterbenden Korpers, dort wo er zuviel Raum ein-
nimmt, wesentlich, um die Lebenswelt des Patienten aufrechtzuerhalten und
eine Begleitung sicherzustellen.

Die institutionelle Bearbeitung der Fliissigkeits- und Nahrungsaufnahme

Neben auftretender Panik und einsetzenden Schmerzen, geht Sterben aufer-
dem einher mit zunehmender Appetitlosigkeit und verringerter Fliissigkeits-
aufnahme des Korpers. Auch das kann zu Schwierigkeiten fiihren:

Die Tochter der Patientin kimpft mit den Trinen (sinngemaB): ,Ich fiihle
mich fiir alles alleine verantwortlich. Palliativfachkraft (sinngema8): , lhre
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Mutter ist auch ein Stiick verantwortlich.“ Tochter (sinngemiB): ,,Jemand
muss doch am Tag kommen.“ Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Warum?*
Tochter (sinngemiB): ,Dann isst sie ja nicht.”“ Patientin (sinngemiaB): ,Ich
habe auch keinen Appetit und ich will dich auch nicht beldstigen. Es ist mir
peinlich, aber du musst auch nicht jeden Tag kommen.* Tochter (sinnge-
maB): ,,Aber du musst doch was essen und du isst kaum, wenn ich nicht
komme.* Palliativfachkraft an Tochter (sinngemiB): ,,Wie kénnen wir denn
fiir Sie eine Entlastung schaffen?“ Tochter (sinngemaB): ,,Wenn jemand je-
den Tag nach ihr schauen wiirde, dann wire das fur mich eine Entlastung.*
Patientin (sinngemiB): ,,Das muss nicht sein.“ Palliativfachkraft zur Tochter
(sinngemiB): ,,Die Appetitlosigkeit ist ein Ausdruck der Krankheit. Sie ha-
ben nun gegenseitig ein schlechtes Gewissen: Thre Mutter, weil sie Sie nicht
so viel beanspruchen will, und Sie, weil Sie meinen, dass Sie nicht genug
nach ihrer Mutter schauen. Aber Sie miissen auch nicht jedes Mal da sein,
wenn ich komme. Ich kann auch mit ihrer Mutter alleine sprechen. Aufler-
dem ist es immer hart fiir die Angehorigen auszuhalten, dass die Patienten
immer weniger Essen.” (BP_21/2104)

Ahnlich wie weiter oben bereits ausgefiihrt, orientiert sich gegebenenfalls
nicht nur ein Patlent am_gesunden Korper sondem _auch die Angehorigen
tun das. Diese Orientierung an einem gesuniden Kérper beinhaltet, dass der
Korper ein bestimmtes MaB an Nahrung und Fliissigkeit zu sich nehmen
muss, weshalb die Tochter regelmiBig kommen méchte, damit die Patientin
dies beherzigt. Diese stete Fiirsorge setzt die Patientin jedoch unter Druck.
Die Palliativfachkraft verweist darauf, dass die verringerte Nahrungszunah-
me und die Appetitlosigkeit der Patientin Reaktionen des sterbenden Kor-
pers sind. Da}Zlﬂassmgﬁe&Rgakﬁoncrﬁst eine Schwierigkeit, der sich

auch Kliniken und Betreuungsemnchtungen gggenubersehen.

: Palhatlvfachkraft (smngemaB) ,,Esmt»eu@&xllggeyalmron dass die in der
Khmkder Patientin keine Infusmnen mehr_geben. Im,,Krankcnhaus oder,
duch im Pﬂegehemrgiﬁt man immer Infusmnen Man hat Angst, dass die Pa-
tienten zu wenig trinken. Aber jeder Mensch, d h, der stirbt, klagt iiber Appetitlo-
sigkeit und trinkt auch ifumer wEﬁi'g”&” Wenn man jetzt iiber Infusionen
mehr Flissigkeit hinzufligt, dann kann der Karper diese Flissigkeit nicht ab-
bauen. Das war der Grund, warum diesé Patientin so viel Fliissigkeit im Ma-
genbereich angesammelt hat, so dass sie dort einen enormen Druck verspiirt
hat. Als die Infusionen weggelassen wurden, wurde auch der Druck besser.
Mit den Infusionen stért-man (\lgx_li_\ygnhch},nat\nhchen Prozess.des Ster-

“bens’. Die Panenten konnen auf diese Weise nicht in-den Dimmerzustand
gleiten. Vielmehr ver verhmdert man das, Wenn man das aber verhindert, dann

““““““

wird sich der Tumor ugendwaﬁii" inelden, und der verursacht dann Schmer-
zen, und schlieBlich hat man ein groBes Problem.“ (BP_23/0802)
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Kliniken orientieren sich gemeinhin am genesenden Kérper, indem sie jeden
Kérper — ob genesend oder sterbend — gleich behandeln. Die Folgen fiir den
sterbenden Korper sind jedoch fatal, weil man in den ,natiirlichen Prozess
des Sterbens’ eingreift. Eben dieser Prozess darf nicht gestort werden.''® Tut
man das, dann entstehen unnétig Schmerzen, die ansonsten nicht entstanden
wiren: Auf den sterbenden Kérper angemessen zu reagieren, heifit nicht nur
ihn zuriickzudrangen, sondern ihn zugleich anzuerkennen und ihm_seinen.
,natiirlichen Lauf” zu lassen. Aber dem sterbenden Korper seinen Lauf zu
lassen, heifit eben auch dass er sich wihrend des Krankheitsverlaufs verin-
dert, indem er immer weniger zu sich nimmt.

Die Gestaltung der Begleitung, bspw. durch entsprechende MaBnahmen
hinsichtlich der Essens- und Fliissigkeitsaufnahme, hingt nun entscheidend
davon ab, inwieweit der Korper bereits sterbend ist, wie wihrend eines Ge-
sprachs iiber PEG-Sonden deutlich wird:

Palliativfachkraft (sinngemiaB): ,Eine PEG-Sonde ist keine lebensverlin-
gemde MaBnahme, wenn der Patiént nicht mehr Schlucken kann, aber sonst

T e

,; lingernde MaBnahme.* (BP 11/2305)

und d der Patre?xtfﬁ&:h recht wohl “auf” ist, dann braucht er auch entsprechen-
de Nahrung, weshalb &5 geboten ist, dem Patienten Nahrung iiber einen
kiinstlichen Weg zuzufiihren. Eine solche MaBnahme ist dann keine lebens-
verlangernde MafBfiahme. Anders jedoch stellt sich die Situation dar, wenn
es sich um einen fortgeschrittenen sterbenden Korper handelt, der bereits
,dahinddmmert’. Greift man ein, indem man Nahrung und Fliissigkeit durch
eine Sonde zufiihrt, dann stért man den ,natiirlichen Prozess des Sterbens’,
und verlangert das Leben.

_Der sterbende Kdrper wird durch das Einschrinken hinsichtlich der Panik
unid der Schifierzen und durch ein gewisses Zulassen des korperlichen
Riickzugbediirfnisses sozial kontrolliert und auf diese Weise-in Bahnen in-

nerhatbder bestehenden.Lebenswelt gelenkt, s so dass Bedrohungen durch
ihn mmzmzert?e‘rﬂ'en/!:i eine Begleitung méglich ist. Diese Beschreibung
2 N —

115 Die Palliativfachkraft kniipft hier an eine breiter gefiihrte Diskussion innerhalb des
Hospizdiskurses an. Kohlen-Ortmann bspw. schreibt hierzu: ,,Sterben wird von der
Hospizbewegung als natiirlicher ProzeB akzeptiert, der weder beschleunigt noch hinaus-
gezogert wird“ (Kohlen-Ortmann 1994: 121). Diese Diskussion, inwieweit die Flilssig-
keit- und Nahrungsaufnahme kurz vor dem Tod zuriickgefahren werden sollte, wird
auch in den Kliniken gefiihrt, wie Streckeisen deutlich macht. Sie verweist auch auf die,
in unserer Gesellschaft enge Verkniipfung zwischen Zuwendung und Fiirsorge einer-
seits und Oralitdt andererseits (Streckeisen 2005: 139f).
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gibt die Kontrolle des Korpers wihrend einer Begleitung in seinen #ypischen
thematischen Feldern, die institutionell bewiltigt werden miissen, wider.
Hieran lasst sich folgende Uberlegung anschlieSen, die einen bedeutsamen
Unterschied zwischen ambulantem Hospizdienst und stationirem Hospiz
markiert. Im stationiren Hospiz gilt es die lebensweltlichen Beziige eines
Patienten zu ,,rekonstruieren* (Eschenbruch 2003)“6, aber eben darum geht
es nicht im ambulanten Hospizdienst: Wahrend ein Patient im stationéren
Hospiz — wenn auch auf eine ganz andere Art und Weise als in der Klinik —
aus seinem lebensweltlichen Bereich austritt und in einen fiir thn zunéichst
fremden institutionellen Bereich eintritt, bleibt ein Patient in der ambulanten
Betreuung weiterhin in seiner bisherigen Lebenswelt eingebunden. In dem
Sinne muss im ambulanten Hospizdienst die bisherige Lebenswelt des Pa-
tienten nicht in einem neuen Kontext rekonstruiert, sondern aufgrund der
permanenten Bedrehung durch den Korperselbst stabilisiert werden, wes-
halb die Zurichtung des Korpers geboten erscheint. 1

4.44 Vom gelingenden Sterben

Es sei daran erinnert, dass es das Ziel einer Palliativfachkraft ist, die Person-
lichkeit des Patienten zu rekonstruieren, denn nur so konnen die Vorausset-
zungen geschaffen werden, um eine auf den Patienten individuell zuge-
schnittene Sterbebegleitung zu gestalten. Im nachfolgenden Abschnitt geht
es um das Verhiltnis zwischen Selbst des Patienten und sterbendem Korper,
um daran aufzuzeigen, inwiefern innerhalb-ewer_ hospizlichen Begleitung
von_einem gelingenden ‘Sterben gésprochen werden kann, Dadurch wird
deutlich, was der gemeinsame Bezugspunkt der Bearbeitung des Koérpers in
den oben beschriebenen thematischen Felder darstellt.

"6 Dieser Aspekt der Rekonstruktion wird auch bei DreBke deutlich, wenn er hinsichtlich
der baulichen Ausgestaltung eines stationdren Hospizes schreibt: ,,Weniger das Kran-
kenhaus ist Vorbild fiir diese Ausstattung als vielmehr das Zuhause. Darauf weisen
schon die Bezeichnungen der Riume hin: Der Gemeinschafis- oder Aufenthaltsraum,
wie er iiblicherweise im Krankenhaus benannt ist, heiBt im Hospiz Wohnzimmer und ist

- auch wie eine gute Stube eingerichtet: Sitzecke mit Sofa, Fernseher, EBtisch, Anrichte,

Glasschrank und Biicherwand. (...) Auch die Einrichtung der Patientenzimmer soll et-

was Heimisches bekommen und von der Institutionsatmosphire ablenken* (Drefike

2005: 32). Und letztendlich damit ein Stiick weit das Zuhause rekonstruieren, in das der

Patient bisher eingebunden war. -

Dies deckt sich mit der Aussage, dass im ambulanten Hospizdienst eine ,,tragfahige und

sichere Umgebung“ hergestellt werden muss, wozu — um dieses Ziel zu erreichen —

nicht nur medizinisches Wissen, sondern eben auch lebensweltlich relevantes Wissen

fuir die Hospizakteure von Bedeutung ist (Schneider & Westrich 2005: 80).

1n7
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Der miide Korper

Ein im Verlauf einer Begleitung immer wiederkehrendes Thema ist die be-
stehende Miidigkeit bzw. Schwiche des Korpers, welche ein Patient mit
dem Fortschreiten einer Krankheit zunehmend erfihrt. Die Miidigkeit ist
Ausdruck der Krankheit, wogegen auch eine Palliativfachkraft machtlos ist:

Palliativfachkraft (sinngemiB): ,Nur die Miidigkeit, die kann man Ihnen
nicht nehmen. Das ist die Energie, die die Krz'mkhé'i‘t fordert.” (BP_21/2114)

Weil die Krankheit den Korper fordert, wird dieser durch zunehmende Mii-
digkeit gezeichnet. Diese Miidigkeit wird von Seiten der Palliativfachkraft
offen kommuniziert — auch in dem Sinn, dass die Miidigkeit iiber die Zeit
hinweg kontinuierlich zunehmen wird:

Patientin (sinngemiB): ,,Gestern war mir ganz schwindelig und ich war
schwach auf den Beinen.“ Palliativfachkraft (sinngemaB): ,,Dxcse Schwache
wird auch zunehmen “(BP_21/2109)

Ahnlich verlduft es wihrend eines Telefongesprichs zwischen einer Pallia-
tivfachkraft und ihrer Patientin:

Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Wie geht es mit der Pflege?* Patientin
(sinngemiB): ,Ich hab gestern gebadet, aber ich werde immer miider.* Palli-
ativfachkraft (sinngemaiB): ,,Das wird auch noch so weitergehen, aber dann
bekommen Sie auch nicht so viel mit. Die Zeit geht dann schneller.” (BP_
11/2311)

Die Miidigkeit miissen sowohl der Patient und seine Angehdrigen als auch
die Palliativfachkraft hmnehmen Fiir einen Patienten ist das nicht immer
leicht. Eine Patientin erzihlt kurz vor ihrem Tod::

Patientin (sinngemaB): ,,Der Pflegedienst hat einen Saft erwihnt, der ist nicht
lebensverliangernd, sondern nur kraftigebend. Was halten Sie davon?* Pallia-
tivfachkraft lachend (sinngemaB): ,So etwas gibt es nicht.“ Patientin (sinn-
gemaB): Ich will ja sterben.” Palliativfachkraft (sinngemiB): ,,Das wiirde
auch das (wortlich) ,Ruder nicht rumreien’.” (BP_21/2117)

Obwohl die Patientin, wie sie selbst sagt, sterben will, féllt es ihr schwer,
die Miidigkeit zu akzeptieren. Und auch hier wird deutlich: Gegen die M-
digkeit kann nichts getan werden; denn kénnte man etwas gegen die Miidig-
keit tun, wiirde man das ,Ruder rumreiBen’ und damit die Richtung der
Krankheit verandern. Die Miidigkeit ist eine Konsequenz aus der Schwere
der Krankheit. Dass die Krankheit jedeeh it dem Tod endet, heift infolge-
dessen, dass die Miidigkeit s0 weit zunehmen wird, blS der Patlent nicht

mehr aufwacht:
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Patientin (sinngemiB): ,,Im Krankenhaus hat man mir gesagt, dass ich immer
miider werde und dann ersticken werde.“ Palliativfachkraft (sinngemaB):

,,Sie brauchen keine Angst zu haben zu ersticken. Sie werden einfach nicht
MMMatlentm (wortlich): ,Wenn das dann fiir immer war!®
Palliativfachkraft (worthch) ,Das ist dann fiir immer.“ Patientin (sinnge-
miB): ,Ich habe Angst zu ersticken. Palliativfachkraft (sinngemaB): ,,Das
wird in jedem Fall nicht passieren.” (BP_31/1306)

Die Palliativfachkraft und die Patientin sprechen hier iiber unterschiedliche
Formen des Sterbens: Die eine Form ist die des Erstickens, die andere die
des Entschlafens. Zu ersticken ist eine hdufige-Angst eines Patienten und es
gibt unterschiedlichie M Moglichkeiten dieser Angst zu begegnen, bspw. durch
enfbemhlgendes Medikament oder ein Sauerstoffgerit, das jedoch eher da-
zii dient, dieser Angst beizukommen. Unterschiedliche ,Formen des Ster-
bens’ werden unterschiedlich bewertet. Das Entschlafen wird dem Ersti-
ckungstod vorgezogen:

Palliativfachkraft (wértlich): ,,Seit wann haben Sie das Gefiihl, dass die
Krifte weniger werden?“. Patientin (sinngemiB): ,,Seit einigen Wochen.*
Palliativfachkraft (woértlich): ,,Was macht es in ihren Gedanken, wenn Sie
sehen, dass die Krifte weniger werden? Patientin (sinngemaB): ,,Jch mochte
am liebsten einschlafen.” (BP_21/2102)

Ein Patient will gemeinhin nicht sterben und hat in der Regel auch noch am
Ende seinés Lebens die HoWg, dass er, bspw. durch neu propaglene
Heilverfahren, gesund werden kann. Wird er jedoch im Gesprich mit einer
PalllatlvfachkraiT Tmt‘sEmem Tod konfrontlext dann wird das Entschlafen
beangshgend zmﬁckgewxe§en Das Entschlafen ist schilieBlich eine Konse—
quenz aus der zunehmenden Miidigkeit wihrend des Krankheitsverlaufs:

Die Miidigkeit beansprucht immer mehr zeitliche Phasen des Alltags b1s der
Patient nicht mehr aufwacht und fir immer emschlaﬁ ***** -

Vom schlafenden Kc')'rper und ansprechbaren Selbst
Eine Palliativfachkraft formuliert nach einem Besuch bei einer Patientin:

Palliativfachkraft (wortlich): ,Ich glaub, dass sie einfach einschlafen wird,
und es wird ein angenehmes Sterben sein.“ (BP_21/2102)

Das Einschlafen als Endpunkt einer zunehmenden Miidigkeit ist eine von
Palhanvfachkraﬁ und Patient, bei a aller Dramatik -der gegebenen Situation,
als positiv bewertete Form des Sterbens. Sterben verstanden als Entschlafen
ist die Abkehr des Bewusstseins vom diesseitigen Leben, denn Schlafen ist
eine ,.Entspannung des BewuBtseins® bei glelchzeltlgerfAbkehr vom Le-
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ben* (Schiitz 2003: 66). Das bedeutet: Wihrend des fortschreitenden
Krankheitsverlaufs veriindert sich der Zustand des Bewusstseins in seinem

v_"wandt ist. Die Phasen des vom Leben Abgewandtsems werden hlerbel stetlg
langer bis sie nicht mehr unterbrochen werden. Weil jedem Menschen diese
phasenweise Abkehr von dem alltiglichen Leben durch den Schlaf wider-
fahrt — so meine Vermutung —, empfindet der Patient das Sterben nicht als
etwas prinzipiell fremdes, sondern als etwas bereits bekanntes. Beim
schwerstkranken Menschen tritt die Abkehr des Bewusstseins ,lediglich’
immer haufiger auf, bis sie schlieBlich in einer durchgehenden und nicht
mehr umkehrbaren Abkehr kulminiert.''® Das Selbst des Patlenten ist dann
in eine andere Seinsform iibergegangen. -
Und nun lisst sich auch verstehen, wenn eine Palliativfachkraﬁ, in deren
Wahrnehmung eine Patientin bald sterben wird, dem Sohn erklért:

Die Palliativfachkraft (sinngemaiB): ,,Die Patientin ist bereits sehr gelb am
Augapfel. Womdoglich fillt sie ins Leberkoma, dann ist sie noch ansprechbar,
aber insgesamt macht sie das sehr miide, und sie wird sehr viel schlafen. Das
ist nicht das schlechteste.” (BP_23/0804)

ik Dass das allmdhliche EntschlafexLemes Patxent;nalseme bestimmte Form des Sterbens
auch ven anderen Akteuren, und nicht nur vom Patienten, bévorzugt wnrd lasst sich an
dlesgr _Stelle nur vennutg denn das Datenmaterial gibt hieriiber keine Auskunft. In die-
se Richtung verweisén jedoch die Ausfithrungen von Pfeffer, wenn sie das Abschied-
nehmen in stationiren Einrichtungen wie folgt beschreibt: ,,Plotzliches Sterben lasst den
Beschiftigten keine Chance, den eigenen Abschied mit den sich iberstiirzenden Ereig-
nissen zu synchronisieren. Eine moglicherweise nahe Beziehung, die eben noch be-
stand, ist jetzt pl6tzlich und dramatisch beendet und die Beschiftigten bleiben buchstib-
lich zuriick. Langsames Sterben gestattet eine Verabschiedung vom noch lebenden Pati-
enten und ist damit potentiell zweiseitig, plotzliches Sterben dagegen erméglicht oft nur
den einseitigen Abschied vom schon Verstorbenen — einen Abschied im ,Nachhinein’,
der unter Umstinden als zu spit und unvollstindig empfunden wird. Langsames Sterben
ermoglicht es, zum richtigen Zeitpunkt auf ,diese Zeichen, die einfach da sind’ zurick-
zugreifen, d.h. auf kulturelle Symbole, die eine Situation fiir die Beteiligten als eine Si-
tuation des Abschieds kennzeichnen und ihr ihre besondere Bedeutung verleihen* (Pfef-
fer 2005a: 236). Allerdings ist meine Vermutung, dass der ,personliche. Abschied’ vom
Patienten-fiir-die Pﬂegekrafte in"einer stationaren Einrichtung aufgrund einer-sehr viel
engeren Beziehung notwendiger erscheint afs fiir eine Palliativfachkraft in einem ambu-
lanten Hospizdienst, denn hier wird die Nihe zum Patienten insbesondere auch von den.
ehrenamtlichen Hospizhelfern getragen.
An diese empirischen Ergebnisse iiber das Sterben als Entschlafen lassen sich allgemei-
nere Uberlegungen iber das Sterben in der Gesellschaft anschlieBen, wie es auch
Streckeisen tut: Es ,,scheint sich die Vorstellung von einem ,guten’ Sterben als kontinu-
ierlichem Prozess zu verbreiten. Man deutet das Sterben als sukzessiven Trennungspro-
zess (..)" (StreEkmsen 2005: 138).
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Ein Leberkoma, das sich aus der Perspektive der Palliativfachkraft andeutet,
und sich als eine mogliche Weise des Sterbens bei dieser Patientin konkret
abzeichnet, wird sich — wenn es so kommt — darin ausdriicken, dass die Pa-
tientin auf der einen Seite stetig miider wird, auf der anderen Seite aber noch
ansprechbar ist. Es zeigt sich eine Diskrepanz zwischen einem erschopften,
weil miiden Korper und einem noch ansprechbaren Selbst. Und schliellich
bewertet die Palliativfachkraft diese Art und Weise zu sterben, als ,nicht die
schlechteste’.

Eben-in dieser Diskrepanz zwischen einem .miiden Korper und . einem.
noch ansprech aren Selbst lasst sich — vorsichtig formuliert — so etwas wie
ein , gelungenes Sterben’ als normative Vorgabe der Hospizarbeit festma-
chen (3hnlich auch DreBke 2005: 199, 229).1"° Es wird jetzt auch verstind-
lich, wie die Lebenswelt des Patienten stabilisiert werden muss. Denn fest-
gehalten wurde, dass Patienten und ihre Angehorigen aufgrund der korperli-
chien Verinderungen in ihrer eigenen Lebenswelt an Orientierung verlieren.
Ziel muss es daher_sein, den Korper soweit-zu kontrollieren, dass sich
krankh¢itsbedngfe Verinderungen nur noch in Miidigkeit und Erschopfung
duBern. Ein auf diese Weise verstandener sterbender Korper kann sich
schiteBlich in die bisherige Lebenswelt einpassen. Die bisherige Lebenswelt
wird nicht bedroht, und folglich kann die Desorientierung vermieden und
das Selbst des Patienten rekonstruiert werden. mﬁs ist darauf hinzuarbeiten,
Wﬂg&@es Entschlafen — je nach Krankheit, je nach

: atlem,__J,e nach sifuativen Bedingungen — zu ermoghchen 12} Das folgende

T

'"® Gockenjan und DreBke schreiben ebenfalls fiir das Palliativmilieu: ,,Das gute Sterben ist
ein friedliches Sterben, der gelungene Tod ein Entschlafen ohne Schmerzen, Unruhe
und Angst“ (Gockenjan & DreBke 2005: 166).
DreBke spricht ebenfalls in seiner Ethnographie iiber das Sterben im stationaren Hospiz
von der Zurichtung des Korpers, wobei der Kérper ,,in Interaktionen zuriicktreten und
unsichtbar bleiben [soll]. Unerwiinschte KérperduBSerungen (z.B. Inkontinenz oder Ge-
brechlichkeit) miissen dann notwendigerweise negiert oder ignoriert werden. Um es
Uberspitzt zu formulieren: Wenn sich das Hospiz am ganz normalen Menschen
orientiert, wird das Ideal des korperlosen Sterbens gefordert (DreSke 2005: 93).
Der Vergleich zwischen Sterben und Schlafen lisst sich auch nach dem eingetretenen
Tod fortfiihren. Allerdings ist hier auf die Daten aus stationdren Einrichtungen zuriick-
- zugreifen, weil die Herrichtung des toten Korpers nicht mehr in das Aufgabengebiet ei-
ner zustandigen Palliativfachkraft des ambulanten Hospizdienstes fillt. Ein Beispiel:
Wihrend es notwendig erscheint, in jedem Fall die Augen des Toten zu schlieBen, be-
richtet eine Pflegekraft in der Untersuchung von Pfeffer: ,Es gibt andere Methoden als
das Kinn hochzubinden, um den Mund zu schlieBen. Man muss sich nur Zeit lassen.
Wenn jemand den Mund beim Schlafen immer halboffen hatte, muss man ihn jetzt auch
nicht ganz verschlieBen* (Pflegekraft zitiert nach Pfeffer 2005a: 326). Der Hinweis von
Pfeffer, ,,dass diese Pflegekraft die Augen des Verstorbenen nicht mit der Begriindung
offen lassen wiirde, dass die Augen des Patienten auch zu Lebzeiten gedffnet waren®,

120

12

-
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Beispiel verdeutlicht dies: Zwei Tage nach dem ersten Besuch ruft mich die
Palliativfachkraft an und teilt mir mit, dass die Patientin gestorben sei. Sie
erkldrt mir mit Nachdruck, dass das auch Erfolge der Arbeit seien: Die Pati-
entin erbrach nicht mehr, sie war ruhig. Und so, als ob sie mir nicht glaubt,
dass ich das verstehen wiirde, betont sie noch (wértlich): ,,Das ist mir ernst“
(BP_31/1304). Indem die Patientin ruhig geworden ist, _genauer: indem der
Korper ruhig gewordernsk(ell er mt:htmci(rbrochen haf st el em_Erjolg
zu verzgichnen: Man arbeitet hin auf einen Korper, der miide ist. Erfolge
kénnen verzeichnet werden, je niher man dieser Vorstel]ung von gmem
gélmgenden Sterbenkommt. o

Ein solcher in Bahnen gelenkter sterbender er — das heth Schmer-
(’\drmﬁiﬁgﬁgiuckzu Srpers zulassen = ist = ist dann dann nicht

mehr bggr\hhch fir die” blshenge LebensweIt ‘und eine Begleltung‘“d'e die
Person des Sterberideii in das Zentrum ihrer Arbeit stellt, kann vor Ort er-
richtet werden. Denn das ist das Ziel der Hospizarbeit: Eine Sterbebeglei-
tung konzentrisch um das stevberide Subjekt aufzubauen. Ist der Korper mii-
de, ordnet er sich dem sterbenden Subjekt unter, das bis zuletzt durch ein

‘ansprechbares Selbst in der diesseitigen Welt integriert bleiben kann.

4.5 Zusammenfassung:
Zur Konstitution hybrider Sterberaume

Die zunehmende Integration einer sozialen Bewegung in das Gesundheits-
wesen_ist ,der Augenbllck des groBten Erfolgs~einer Bewegung — und
zuglelch ihre grofte Gefihrdung, weil in der dann einsetzenden Phase der
Routlmsxerung es erfahrungsgemaB auBerordentlich schwer wird, die
Grundanliegen wachzuhalten und die Ursprungsmotwatlon a jour zu halten.
(-..) Es wird sich also in der Hospizbewegung auch ein Mentalititswechsel
anbahnen, der micht leicht zu “bewiltigen ist* (Schibilsky 2000: 234). Die
Gefahr in Bezug auf einen Mentahtatswechsel wird. darin gesehen, dass
die Hospizbewegung sich an die institutionellén 'Verhaltnisse def modemen
Klinik annzhert und somit ihren ,Protestcharakter’, den sie gerade durch die
Abgrenzung zur Klinik in ihren Anféingen gewonnen hatte, verliert. Derarti-

. -
e

lasst sich aus meiner Sicht noch anders begriinden, als allein mit einem unterschiedlich
groBem ,,Bedrohungspotential®, dass von offenen Augen bzw. einem halboffenen Mund
ausgeht (ebd.: 326). Ein halbgedffneter Mund ist mit einem Schlafenden vereinbar,
wihrend ge6ffnete Augen eher ungewdhnlich wahrend des Schlafens_sind. Das Bedro-
hungspotential durch den toten Kérper kann — so meine Vermutung — insoweit redu;xert
werden, als der tote Korper einem schlafenden Korper dhnelt. Damit wird auch erreicht,
dass die ,,Selbst-Identitat (Pfeffer 2005a: 314) eines Patienten erhalten bleibt. Der Pa-
tient bleibt sich vor und nach dem Tod selbst hnlich.
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ge Einschitzungen decken sichmit der gegenwirtigen Forschung, die sich —
wie weiter oben bereits dargelegt (vgl. Kap. 3.1.2) — auf stationdre Hospize
bezieht. Vor dem Hintergrund dieser Forschungslandschaft schreibt PFEF-
'FER,A,,Allerdmgs steht nach den vorliegenden Forschungsbefunden zur Insti-
,tutlonahswrung der Hospizbewegung zu befiirchten, daB die Standards des
traditionellen Gesundheitswesens im Umgang mit dem Sterben aus den ver-
schiedensten Griinden die Oberhand behalten werden“ (Pfeffer 1998: 197).
Die Konsequenz fiir stationire Einrichtungen lautet somit, dass sich das
Verhiltnis zwischen Institution und Subjekt an das Verhiltnis in der Klinik
anzundhern droht. Was ldsst sich nun in Bezug auf ambulante Hospizdienste
festhalten? Inwiefern gelingt—es der Hospizbewégung durch die Stirkung
~des ambulanten Sektors sich dhnlichen institutionellen Verhiltnissen zu ent-
zichen wie in der Klinik, einen ,Mentalititswechsel’ zu verhindern und eine
gewandelte institutionelle Ordnung auf Dauer zu stellen?

Zur Subjektivierung des Sterbens

Zur Zeit der mittelalterlichen ars moriendi waren die Deutungen und die
darin eingebettete soziale Praxis zu Sterben und Tod geprigt durch ein tradi-
tionales Weltbild, das auf eine jenseitige Weiterfithrung des Lebens verwies.
Wihrend damals tiberirdische Wesen um die Seele des Sterbenden rangen,
um sein Seelenheil zu retten, ist diese Jensensonentlerung am Sterbebett des
modernen Menschen verschwunden und einer éntsprechenden Dlessth
orientierung gewwhen Heutiges Sterben kann daher nicht mehr aus dem
damaligen Weltbild heraus erklirt werden, sondern lisst sich erst vor dem
Hintergrund des modernen Weltbildes verstehen (vgl. Kap. 3.2). Doch auch
der Bruch des hospizlichen Sterbens mit der mittelalterlichen ars moriendi
wire insofern zu einfach gedacht, als bereits in der damaligen Sterbekunst
die Vorstellung von einer Verkniipfung der Lebensfithrung mit dem Sterben
angelegt ist. Und an eben dieser Vorstellung schlieBt — wie die bisherige
Forschung hieriiber zeigt — die moderne Hospizbewegung an. Diese Vorstel-
lung wird beschrieben mit dem eigenen Tod, der sich im und durch den in-
stitutionalisierten Sterbeprozess gestaltet. Es sei hierbei noch einmal an Fol-
gendes erinnert: Wie ein Sterben gestaltet wird, ist nicht Folge davon, dass
Sterben letztendlich ein individuelles, den je eigenen Bediirfnissen folgen-
des soziales Geschehen wire, das sich zwangsldufig so und nicht anders
entwickelt hitte. Sondem umgekehrt: Weil Sterben, sozwloglsch gewendet

nahszerungsprozesse 'Als solche bieten stationire Hospize dem modernen
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Subjekt eine Moglichkeit, einen solchen eigenen Tod zu konstituieren. Und
ambulante Hospizdienste?

Auch ambulante Hosplzdlenste greifen die Vorstellung von einem eige-
nen Tod auf, indem sie das subjektiv erfahrbare Sterben individuell nach der
jeweiligen Biographie und des sich selbst thematisierenden Subjekts gestal-
ten. Dies spiegelt sich auch in der institutionellen Ordnung des ambulanten
Hospizdienstes wider, und somit erfolgt auch die Vergemeinschaftung des
Sterbenden durch den — dieser Arbeit als These vorangestellten — Prozess
der Subjektivierung. Das so institutionalisierte Sterben wird gleichsam zur
Verldangerung des bisherigen Lebens des sterbenden Subjekts, wofiir der
ambulante Hospizdienst die Voraussetzungen schafft. Und indem Hospizak-
teure diese Voraussetzungen in der lebensweltlichen Privatheit des Sterben-
den schaffen, wird die Forderung nach der Subjektivierung des Sterbens im.
Vergleich zu stationdren Einrichtungen radikalisiert. Dies deshalb, weil sich
die Hospizakteure in einen mit der Modermne sich herausbildenden Bereich
begeben, der dem Subjekt den Schutz seiner individuellen Freiheit bietet zur
Ausgestaltung seines Selbst (vgl. Rossler 2001: 27ff; 138). Wenn der Ster-
beprozess an dem schwerstkranken Subjekt ausgerichtet werden ‘soll, und
dgs/mdwjduelle Selbst als Verbindungsglied. zwischen bisheriger- Lebens-

hrung und gestaltetem Sterbeprozess verstanden werden kann, dann
scheint es nur folgerichtig zu sein, ein Sterben dort zu konstituieren, wo
dem-Selbst in der Moderne ein mst1tut10neller Bereich vorgegeben wird, um
swh entfalten zu konnen.

Dle -Aussage, Sterben dorthin-zurlickzubringen, wo es traditionell veran-
kert war, namlich in die Famlhe ist-daher kritisch zu bewerten. Denn die
Vorstellung einer modernen Familie ist-nicht mit den Sterbebettszenen aus.
dem Mittelalter zu vergleicher. Die institutionelle Ordnung der ambulanten
Hospizdienste “ist vielmehr die konsequente Fortfihrung dessen, was mit
stationiren HOSplZCn begonnen hat, dort aber — unter den gegebenen institu-
tionellen Bedingungen — nur bedingt durchgesetzt werden kann: Die Subjek-
tivierung des. Sterbens. Betrachten wir nun in einem resiimierenden Riick-
“blick des letzten Kapitels die institutionelle Losung naher, die ambulante
Hospizdienste anbieten, um diese Subjektivierung in der institutionellen
Ordnung zu etablieren.

Zum Wandel institutioneller Verhdlmisse im Bereich Sterben und Tod:
Hybride Sterberdume
,Was soll mit moribunden Menschen geschehen?* so fragen Gronemyer

und Loewy. Thre Antwort auf die Frage fiihrt in ein scheinbares Dilemma:
, Traditionelle Familienpflege — die ja nicht ohne Probleme war — wird fiir
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die Beteiligten immer schwieriger, Krankenhauser sind — wie man weil -
im allgemeimen nicht der rechte Ort fiir einen Sterbenden® (Gronemeyer &
Loewy 2000). Doch wir in unserer heutigen Gesellschaft haben — so liefle
sich mit Blick 4uf ambutante Hospizdienste formulieren — eine Losung fiir
dieses Dilemma gefunden, indem sich beide Seiten miteinander verbinden.

Denn was sich im VeéfTauf einer Begleitung Konstituiert, ist ein unter profes-_
sionellen-Vorgaben in der Privatheit eines sterbenden Subjekts errichteter
Raum. Indem dieser Raum in der lebensweltlichen Privatheit eines Patienten
durch die Anleitung professioneller Akteure einer ambulanten Einrichtung
konstituiert wird, wird eine Wirklichkeit geschaffen, die quer liegt zur ,tra-
ditionellen Familie’ und professionellen Betreuungsstandards stationdrer
Einrichtungen: Zwar finden ,,[a]lle Angelegenheiten des Lebens* (Goffman
1973: 17) auch in diesem Bereich an ein und derselben Stelle statt, aber zur
Gestaltung der Wirklichkeit wihrend des Sterbens werden keine dem ster-
benden Subjekt fremden Vorgaben herangezogen, wie hinsichtlich der ,ano-
nymen Strukturen’ in stationédren Einrichtungen immer wieder angeprangert.

Das sterbende Subjekt muss sich nicht einer ihm fremden Wirklichkeit un-
terordnen ‘vielmehr bleibt es in einer ihm vertrauten Wirklichkeit. Gleich-
wohl bleibt diese lebensweltliche Wirklichkeit des sterbenden Subjekts
nicht konstant, sondern verandert sich nach einer hospizlichen Vorgabe,
sobald die Hospizakteure als Vertreter einer Offentlichen Einrichtung das
Zuhause des Patienten betreten. Dlgseehesplzhche Vorgabe lautet, dass die
professionellen Akteure das Stetben als einen individuetten Sterbeprozess
gestalten. Was sich konstituiert; ist somit ein hybrider Sterberauni, in dem
sich die professtonette Unterstutzungslexstung"mt dem institutionellen Be-
reich der ,modernerr Familie’ verbindet, und auf diese Weise einen-Raum
nach einer ihm eigenen Logik gestaltet. Widerholen wir noch einmal, wie
sich die Subjektmcrmlg des Sterbens in der institutionellen Ordnung, und
das heiBt nun in einem hybriden Sterberaum, niederschligt:

Weil es sich nicht um eine mittelalterliche Sterbebettszene, die zur dama-
ligen Zeit 6ffentlich inszeniert wurde, handelt, sondern Sterben in der le-
bensweltlichen Privatheit eines modemen Subjekts stattfu1de1 _werden “die
Zugange zum Sterberaum’ sozzal kontrolliert: Dies-aiich d deswegen weil die
in diesem Raum konsfituierte Wirklichkeit  bestindig droht briichig zu wer-
den. Konstituiert und stabilisiert wirdine hospizliche Wirktichkeit, die die
Handlungen der Akteure wihrend einer Begleitung rahmt, durch die in die-
sem Raum vorfindbaren Akteure, deren Beziehung zueinander — insbeson-
dere zwischen den Hospizakteuren und den Klienten — durch Vertrauen ge-
pragt ist. Erst ein so geschiitzter Raum erméglicht es, eine Wissensstruktur
aufzubauen, die sich nicht darauf beschrinken kann, allein durch Messzah-
len faktenbasiertes Wissen iiber das sterbende Subjekt zu erheben, das dann
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in irgendeiner Weise Objektivitit fiir sich beanspruchen kénnte. Um eine
Sterbebegleitung zu gestalten, ist vielmehr Wissen notwendig, das Auskunft
iber die Lebenswelt des sterbenden Subjekts, seine bisherige Biographie
und letztendlich iiber sein Selbst gibt. Dies erfordert insbesondere individu-
ell zugeschriebenes Wissen tiber das Subjekt, das eben deswegen nicht auf
andere Begleitungen iibertragbar ist. Der Korper unterliegt in diesem Sterbe-
raum insoweit der sozialen Kontrolle der Hospizakteure, als der sterbende
Korper-hinter das Selbst des sterbenden Subjekts zuriicktreten muss. Oder
andersherum formuliert: Damit das Selbst iiberhaupt thematisiert und somit
erfasst werden kann, darf der Korper diesen rekonstruierenden Prozess des
Selbst in-einem so- beschnébenen Sterberaum nicht stéren und muss insofern
entsprechend bearbeitet werden. Aus dem Selbst leitet sich dann eine mogli-
che Gestaltung des Raums ab, die schlieBlich aufgrund des Willens des Pa-
tienten umgesetzt und legitimiert wird. Der hybride Sterberaum wird auf
diese Weise dem sterbenden Subjekt individuell zurechenbar.

Da die Konstitution eines hybriden Sterberaums direkt am Selbst des
sterbenden Subjekts ansetzt, und sich daraus Handlungsvorgaben fiir alle an
einer Begleitung Beteiligten ableiten lassen, 16st sich in dieser Form der
institutionellen Architektur die bisher in modemen Institutionen gekannte
Distanz (vgl. Kap. 3.1.1) im Verhéltnis zwischen Institution und Subjekt
auf. Voraussetzung fiir die Konstitution eines solchen Sterberaums ist dann
ein als selbstbestimmt verstandenes Subjekt, dessen Wille als Legitimations-
gm:zdlage zur Ausgcstaltung eines solchen Raums dient. Denn dort, wo
“"keine KoHektiv verbindlichen Handlungsvorgaben mehr zu finden sind, son-
demn sich die individuellen Vorgaben im ,eigenen Leben’ des sterbenden
Subjekts finden, braucht es die Gewissheit im Sinne des Sterbenden zu han-
deln. Ansonsten wird den Akteuren ihre Handlungsgrundlage entzogen.

Daher lisst sich zusammenfassend festhalten, dass sich, unter Beibehal-
tung der modernen Deutungsangebote von Sterben und Tod, die institutio-
nelle Architektur in ambulanten Hospizdiensten in dem Sinne gewandelt
hat, dass hier unter. Ruckgnff auf: modeme institutionelle Verhiltnisse eine
Synthese geséhaffen wird, die-zu neyartigen institutionellen Verhaltnissen
ﬁiﬁrt,smh jedoch auf bisher moderne institutionelle Vorgaben (professionel-

- le Betreuungsstandards einerseits, moderne Familienvorstellungen anderer-
seits) griindet. Der hieraus resultxerepde Effekt ist eine Aufhebung der Dis-
tanz zwischen Institution und Su‘Ejekt Was nach einer solchen Beschreibung
noch fehlt, ist die Beantwortung det Frage wie diese institutionelle Ord-
nung und wie derartige Sterberdume in unserer heutigen Gesellschaft zu

verorten sind.



5 Soziologische Verortung der Ergebnisse:
Das gewandelte Verhiltnis zwischen institutioneller
Ordnung und sterbendem Subjekt

Es bedarf — so hilt ELIAS Anfang der 1980er Jahre fest — zur ,,Entmytholo-
gisierung des Todes, e/lges weit klareren BewuBtseins als es bis_heute er-
reicht wurde, daB die Menschheit eine Gemeinschaft der Sterbhchen ist und
daB Menschen in ihrer Not Hilfe nur von Menschen erwarten konnen (Elias
1991: 10). Aber — so kann man im Anschluss an ELIAS formulieren — wir
sind uns wieder sehr genau bewusst, dass wir sterblich sind,-und-wir als mo-
derne GESellschaﬁ wissen; dass kein Gott einem schwerstkranken. Menschen
die “die Hilfe Teistet, die er benétigt. Daher tritt uns klar ins Bewusstsein, dass‘
wir als GeselIschaﬁ dem Sterbenden Hilfe -entgegenbringen miissen. Aus
eben dieséi Bewusstsein heraus erkiart sich das heutige Entsetzen iiber To-
desstrafen, weil wir wissen, dass es Menschen sind, die diese Strafen durch-
fithren. Und in demselben Bewusstsein erklaren sich auch die breiten gesell-
schaftlichen Diskussionén, die dariiber gefiihrt werden, wie wir einen
schwerstkranken Menschen aus der. ;Gemeinschaft der Sterblichen’ entlas-
sen konnen. Jetzt erst ist es moglich zu erwigen, wie eine institutionelle
Ordnung zu gestalten ist. Hierbei werden institutionelle Ordnungen, wie
hospizliche Organisationsformen, gesellschaftlich festgelegt, die einen sol-
chen Austritt eines Menschen aus der Gememschaﬁsozxal regeln und insti-
tutionell sicherstellen. T

" Im Folgenden werden Uberlegungen entlang des Verhaltnisses zwischen
Institution und Subjekt angestellt. Es wird der Frage nachgegangen, inwie-
weit und in welcher Weise die msntutlonelle ‘Ordniifig der ambulanten Hos-
pizdienste i in unsere heutige Gesellschaft verortet werden kann. Hierzu wer-
de ich im ersien-Schritt die vier Dimensionen der institutionellen Ordnung,
die empirisch erfasst wurden (Raum, Wissensstrukturen, Sterberolle, Kor-
per), diskutieren, sowie eine sich daraus ableitende Verortung der Hospiz-
bewegung in die Gesellschaft aufzeigen. Im zweiten Schritt geht es um eine
Diskussion der moglichen gesellschaftlichen Konsequenzen, die aus den

ambulanten Hospizdiensten sichtbar werden.
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5.1 Ambulante Hospizdienste in der reflexiven Moderne

Ein historisches Wissensfeld bestimmt einen empirisch vorfindbaren Wirk-
lichkeitsausschnitt. Dieses Wissensfeld iibersteigt die einzelnen Akteure,
wirkt aber dennoch handlungsleitend in deren sozialer Praxis. Daher begann
die Studie nicht mit der ethnographischen Beschreibung der empirischen
Wirklichkeit im ambulanten Hospizdienst, vielmehr wurde auch und insbe-
sondere herausgearbeitet, welches das historische Wissensfeld ist, in dem
die Hospizakteure agieren, um die vorgingigen Sinnbeziige der sozialen
Praxis offen zu legen. Dies ist auch deswegen sinnvoll, wenn es darum geht
einen sozialen Wandel im Verhiltnis zwischen Institution und Subjekt her-
auszuarbeiten. Im Folgenden wird dieses historische Wissensfeld (Kap. 3.2)
mit der sozialen Praxis im ambulanten Hospizdienst (Kap. 4) interpretativ
verkniipft und diskutiert.

Zur Innenorientierung des sterbenden Subjekts

Der Tod — so wurde in dieser Arbeit mehrfach-festgehalten — ist die Gre

Jeder Erfahnmg An der Grenze des Todes aber werden durchaus Erfahrun-
gen gesammelt. Dass man Erfahrungen mit dem Sterben und an der Grenze
des Todes sammeIn kann; tritt zunehmend in das Bewusstsein des modernen
Menschen. Erinnernr wir uns an die Zuschauer wihrend einer Marter: In der
gesellschaftlichen Auseinandersetzung dariiber, wie Hinrichtungen vollzo-
gen werden sollen, wurde befiirchtet, dass die Zuschauer mit dem Verurteil-
ten mitfiihlen. Das heiBlt, die Zuschauer fiihlten sich dem Verurteilten mehr
oder weniger verbunden, indem sie sein Leiden aufgrund des bevorstehen-
den Todes mit-erlebten. Das Gefiihl der Verbundenheit mit dem Verurteil-
ten, das sich durch ein Mitgefiihl ausdriickt, ist moglich, weil der Zuschauer
die Erfahrung des Verurteilten kurz vor seinem Tod zumindest annihernd
nachempfinden kann. Der Zuschauer macht somit eine strukturell dhnliche
Erfahrung — wenn auch nicht so intensiv, nicht so dramatisch — wie der Ver-
urteilte. Inzwischen sind die Zeiten 6ffentlicher Hinrichtungen vorbei, aber
das Bewusstsein, dass intensive Erfahrungen mit dem Tod gemacht werden
konnen, ist erhalten geblieben. Welcher gesellschaftliche Bereich verdeut-
licht das besser als der Bereich des Extremsports?! Hier zeigt sich, dass dem
modernen Menschen durchaus bewusst ist, dass nachhaltige Erfahrungen
mit dem Tod gemacht werden kénnen: Extremsportler, die freiwillig ein
unkalkulierbares Risiko mit den Kontingenzen der Natur eingehen, sehen
den Anreiz sich auf ein Abenteuer einzulassen darin, d;sssm an die nze
des Todes gelangen. Sie treten dieses Abenteuer an ifi der Erwarfung, dass
an der Grenze des Todes in irgendeiner Weise Gefiihle in ihnen aufbrechen
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und Erfahrungen gesammelt werden konnen (vgl. Bette 2004: 21).'* In die-
ser Erwartung gehen sie an die Grenze des Todes. Wihrend nun die Extrem-
sportler ihren eigenen Tod vor Augen haben, haben die hospizlichen Ehren-
- amtlichen den Tod eines anderen vor Augen. Doch einerlei, ob die Nihe des
eigenen Todes oder eines anderen erlebt wird, beide Male liegt eine dhnliche
Motivation zugrunde: Erfahrungen mit dem Tod zu sammeln; die zumindest
" von den Ehrenamtlichen anschliefend in éeiner Supervision beleuchtet und
bewiltigt werden.

Derartige Erfahrungen werden bedeutsam, weil einem an der Grenze des
Todes eine im Alltag nicht gekannte Lebendigkeit widerfahrt (vgl. bspw.
auch Bette 2004: 21). Damit wird Sterben-und Tod als ein gesellschaftlicher
Bereich-kenstituiert, der im Gegensatz steht zu einer modernen Welf, die
durch alltigliche Routinen und Biirokratisierung gepragt ist. Nehmen wir als
Beispiel den Dienstleistungsbereich, wie ihn HOCHSCHILD (1990) beschrie-
ben hat. Er lisst sich als einen Ausschnitt unserer modernen Welt lesen, in
dem Gefiihle rational bearbeitet werden und in dem die Gefiihle in den
Dienst einer dem Individuum iibergeordnete Organisation gestellt werden.
»liefe Gefiihle (Bette 2004: 21), wie sie die Extremsportler suchen, kén-
nen nicht gefunden werden. Vielmehr entfernt man sich durch eine entspre-
chende Bearbeitung von ihnen, so dass die Gefiihle als in Bahnen gelenkt
und sozial kontrolliert erfahren werden (Hochschild 1990). Vor einer so ge-
stalteten Alltagswelt werden Sterben und Tod als das Nichtalltigliche wahr-
genommen. In ihrer Einmaligkeit bieten Sterben und Tod daher die besten
Voraussetzungen, dass Gefiihle bei den Betroffenen aufbrechen und unyer-
filschte Erfahrungen gesammelt werden konnen.

Hospizarbeit kniipft wihrend einer Begleitung an diese gesellschaftliche
Erwartung an, dass ,tiefe Gefiihle’ durch die gemachten Erfahrungen wih-
rend des Sterbens aufkommen. Doch wahrend Zuschauer einer Hinrichtung,
Extremsportler oder hospizliche Ehrenamtliche den Tod nur anndhernd er-
fahren kénnen, steht dem schwerstkranken Menschen sein Tod unmittelbar
aufbrechen, grundef dne—Hes;nzmﬁent auf der Frage, was der Pat:ent wihrend
eines bestimmteni Ereignisses oder in einer bestimmten Situation wihrend
seines Sterbens mit Blick auf sein bisheriges Leben fiihit: Welches Leben
hat ein Patient gelebt? Wie erféhrt er sein Sterben? Was geht in seinem In-

122 Bezug genommen wird hier auf den ,,Abenteuer- und Risikoboom der letzten Jahre"
(Bette 2004: 9), denn Abenteurer gab es schon immer. Aber inzwischen ist das Aben-
teuer , erfolgreich und in vielerlei Gestalt in der Gegenwartsgesellschaft angekommen.
Das auBeralltigliche Handeln der Wenigen ist zum Vorbild fir die Erlebnisgestaltung
der Vielen geworden. Der VorstoB gegen das Ubliche ist selbst iiblich geworden* (ebd.:

8).
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neren vor? — dies sind die zu bearbeitenden Fragen wihrend einer Sterbebe-
gleitung.

Gefithle wiederum geiten ,,als der zuverlassigste Indikator zum Selbst”
(Bruder 1990: 247) Sle _verweisen auf das ,wahre’ Selbst, ,,das hinter-den
Verkrustungen verborgen ist, die sich"im Lauf des Lebens dariiber gebildet
haben* (ebd. 241). Indem Hospizakteure dem Patienten Darstellungsgele-
genheiten anbieten, wird es ihm erméglicht, sein Leiden durch Aneignung in
seinen bisherigen Erfahrungshorizont zu integrieren und damit letztendlich
sein Selbst auszudriicken. Moderne Hospizarbeit setzt auf diese Weise zum
einen ein Subjekt voraus, das die Thematisierung seines eigenen Selbst und
dere/xgcmﬁeherrscht Zum anderen ermoglicht Hospizarbeit
(ganzlich andersals die medlzlmsche Anamnese wie sie Berg (1996) be-
schrieben hat) erst eine s sche Form der Selbstthematisierung in Form
biographischer Selbstreflexion und bietet dem sterbenden Subjekt auf diese
Weise — wie es im Hospizdiskurs beschrieben wird — ,Entlastung (...) im
Sinne ,innerer Hilfen’ (Student 1991: 180).

Moderne Hospizarbeit orientiert sich damit letztendlich an jener /nnen-
orientierung, die Schulze kennzeichnend fiir unsere heutige Gesellschaft
beschrieben hat (vgl. Schulze 2000: 40). Was hierdurch auch im Sterben
noch erreicht wird, ist die Gestaltung bzw. Sicherstellung des eigenen
Selbst. Denn eine solche ,,innere Konstruktion von Erlebnissen* (ebd.: 544),
die sich auf eine schwere Krankheit und ein damit verbundenes Leiden be-
zieht, ermoglicht es, sich selbst zu erfahren, und bedeutet gleichzeitig dem
Gegeniiber — etwa der Palliativfachkraft oder dem Hospizhelfer —, wer man
ist. Geschichten, ::mf;%lgl}ch—wahmnd des Sterbens erzihlt werden sind
eben jener Verwer en Md@uﬁng diese. Wei-
se dem Gegenilber, welche unverwechselbare Person man im Lben war
und noch immer i Sterben ist. Was daher aus wessen Perspektive bspw.
als ,schones Erlebnis>-im Kontext von Sterben und Tod begriffen wird, ist
eine Frage des ,inneren Konstruktionsprozesses’. Durch-die ,inneren Hilfen’
der Hespizarbeit und der daraus_institutionell a.ngeletteteﬁ reﬂexwen Zu-
wendung des Erlebeten wahrend des Sterbens vollzieht sich ein subjektivie-
render Prozess, wahrend dessen sich das Subjekt fiir sich und andere habhaft
wird. Das Subjekt hat dann in einem solchen Prozess nicht Erlebnisse, son-
dern konstituiert sich erst — fiir sich und fiir andere — durch diese Erlebnisse
und wird dadurch — wiederum fiir sich und fiir andere — als individuelles
unverwechselbares Subjekt auch bis zum Tode noch erfassbar.

Dass die Konstruktion derartiger Erfahrungen Distinktion schafft, er-
scheint umso bedeutsamer, weil sich heute keiner mehr auf die sicheren
Grundlagen einer Stindehierarchie beziehen kann, um seine Identitit auszu-
bilden. In der traditionalen Gesellschaft war einem Menschen qua Geburt
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ein Ort innerhalb der Gesellschaft in Abgrenzung zu anderen ,gesellschaftli-
chen Orten’ zugewiesen, den er zu Beginn seines Lebens bis hin zum Tod
ausfiillen musste (vgl. Hradil 1999: 43ff).

Heute hingegen sind B}ographlen gestaltbar Lebenslagen wahlbar und
damit auch instabiler ( (Beck 1986, Schulze: 75ff). Diese Entwicklung setzt
sich nun fort bis in das Sterben hinein, denn dem sterbendegSubjektmrd in
den sich konstituierenden “Sterberiumen eine Moghchkelt gegeben, die Fra-
ge nach seiner Identitit selbst zu beantworten. Die Hospizakteure bieten
dem S}erbenden einen Rahmen an, in dem seine Subjektivitit entworfen
wird. Daher ist dassterbende Subjekt ,Resultat und Produzent seinerVer-
netzung, Situterung, Verortung, Gestalt“ (Herv. i. Orig.; Beck, Bonf3 & Lau
2001: 44). Das Leben des sterbenden Subjekts, seine in diesem Leben ge-
machten Erfahrungen und biographischen Beziige bilden hierbei die Vor-
aussetzung fir eine entsprechende Cic_e;ta/lmngemes auf eben dieses Subjekt
zugeschnittenen SterBeraums und giptelt “’gg,,derfAussage So wie Du Dein
Leben erfahren hast, so wirst Du auch Sterben und so wird auch Dein Ster-
beraum in Deinem Zuhause gestaltet. werden.- Die Vorgaben fir Dein Ster-
ben machst Du selbst.'” Sind bereits vorherige Phasen im Leben eines Indi-
viduums von der Entwicklung der Individualisierung erfasst, wird das Sub-
Jekt nun auch 1m Sterben _yerstariden als dle letzte Lebensphase auf szch

bis in das Sterben hinein, indem sich das hosplzllche Sterben — nun in radi-
kalisierter Weise — orientiert, woran sich bereits das moderne Leben insge-
samt orientiert: am Selbst des Subjekts.

' Fiir das hospizliche Sterben driickt Loewy es in der Metapher des Orchestrierens aus,
und meint mit der Metapher, ,.dass die ,Partitur’ mit dem Patienten und der Familie
ausgesucht werden muss. Manche Patienten werden eine ruhige, andere eine eher be-
wegte Musik wollen. Patienten und deren Familie sollten sowohl die Musik aussuchen
helfen, als auch Zuhérer sein, aber nicht in einem passiven Sinn. Der Zuhérer eines
Symphoniekonzertes ,tut’ etwas — er hort nicht einfach nur zu, sondern wenn ihm eine
Auffiihrung wirklich gefallen hat, so hat er aktiv mitgewirkt. Heute hért man Musik an-
ders als gestern, denn alle (der Komponist, der ausfiihrende Kiinstler und die Zuhérer)
wirken immer auf ihre Weise mit. So konnte man sagen, dass jeder Patient zusammen
mit seinen Angehorigen und den Arzten und Pflegekriften die ,Symphonie seines Le-
bensendes’ selbst schreiben und spielen muss* (Loewy 2000: 11). Wann der Sterbende
mit dem Schreiben aktiv beginnt — so lieBe sich in Anlehnung an diese Metapher aus-
formulieren —, hingt von der jeweiligen Person ab. Je frither dies aber geschieht (bspw.
Verfassen einer Patientenverfiigung), desto harmonischer spielen die verschiedenen Ak-

teure im Orchester miteinander.
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Der sterbende Kérper und die Fortsetzung seiner Demokratisierung

In welchem Verhiltnis steht dann der sterbende Korper zum Selbst? Die
Hospizbewegung und die Palliativmedizin argumentieren, dass sie im Ge-
gensatz zur modernen Medizin mit ihrer institutionellen Ausgestaltung in
der Klinik eine ,ganzheitliche Betrachtungsweise’ verfolgen. Beispielsweise
beschreiben JANSSENS und QUARTIER den Begriff der Ganzheitlichkeit in-
nerhalb der Palliativmedizin mit den folgenden Worten:

,,Hinter allen medizinischen Praktiken steckt ein bestimmtes Menschenbild.
Lange Zeit konnte das Menschenbild der modernen Medizin als ein mecha-
nistisches, dualistisches Menschenbild” bezeichnet werden. Hauptaufgabe
-war die Beseitigung korperlicher Krankheiten. Das psychische oder spirituel-
le Leiden dés-Menschen wurde nicht-zunt Bereich- der Medizin gerechnet.
Der Mensch erschien inder. Medizin nur als Korper, nieht als Gesamtheit.
Diesem Menschenbitd ist die Palliativmedizin _radikal—entgegengesetzt—
Durch die ganze Geschichte der Hospize hindurch war es ein christliches
Menschenbild, das diese Einrichtungen bestimmt hat. Der Mensch wurde als
Gesamtheit von physischen, psychologischen, sozia}gg_und-«spiritug]léﬂ‘@’f/
genschaften gesehen.* (lansSens & Quartier 20007 278f) o

Was auch immer mit ,der ganzen Geschichte der Hospize’ gemeint ist, fiir
die traditionale Gesellschaftsordnung zur Zeit der ars moriendi ldsst sich
zustimmend sagen, dass der Mensch in seiner Gesamtheit begriffen wurde,
aber eben nur deswegen, weil der Einzelne im Kollektiv aufging und das
Individuum sich erst mit der Moderne konstituiert (vgl. Kap. 3.2). Insofern
fehlen in der traditionalen Gesellschaftsordnung grundsatzlich Dualismen,
wie wir sie heute kennen: z.B. physisch und psychisch, objektiv und subjek-
tiv, Kérper und Geist, Natur und Kultur (vgl. bspw. Duden 1987, Lachmund
1997: 33). Daher ist das Sprechen von einer Gesamtheit respektive Ganz-
heitlichkeit irrefiihrend.

Betrachten wir jetzt den Korper, wie er innerhalb unserer heutigen Ge-
sellschaft je nach Kontext unterschiedlich gestaltet wird. Ein naheliegendes
Beispiel — weil bereits weiter oben aufgegriffen — ist der Umgang mit
Schmerzen beim Extremsport. Im Zentrum des Extremsports steht eine
,».demonstrative Askesebereitschaft und Schmerztoleranz* (Bette 2004: 63).
Schmerzen verweisen hierbei auf den Willen des Subjekts, diese aushalten
und iiberwinden zu konnen. Im Sterben wird diese Schmerztoleranz nicht
eingefordert, sondern vielmehr alles dafiir getan, die Schmerzen zu beseiti-
gen. Schmerzen drohen im Kontext des Sterbens unkontrolliert dem Subjekt
den Raum zu nehmen, den es braucht, um sein Selbst durch Thematisierung
des Erlebten zu konstituieren. Jedoch: In beiden Kontexten steht die Zurich-
tung des Korpers im Dienste des Selbst. Dass Schmerzen im Extremsport
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ausgehalten werden, wihrend sie im Sterben beseitigt werden, verweist auf
die ,Freiwilligkeit’ des Sportlers sich einem Risiko auszusetzen, wihrend es
im Sterben auf jenes Leiden hinweist, das es in einer ,humanen’ und ,zivili-
sierten’ Gesellschaft zu minimieren gilt.'?* Das bedeutet, dass der Korper je
nach Kontext unterschiedlich kontrolliert werden muss und dass gesell-
schaftliche Praktiken unterschiedlich ausgebildet werden. Diese je unter-
schiedlichen, aber stets kontrollierenden Zugriffe auf den Kérper zielen
dann aber jeweils auf die Formung von Subjektivitit.

Im Kontext des Leidens-droht daher der Kégper dem-Selbst nicht zu-sei-
nem Recht zu-vestiélfen. Aber auch infiérhalb dieses Kontextes wird an der
gesellschaftlichen Vorgabe -angekniipft, dass der Koérper im Dienste des -
Selbst zu stehen hat.'” Oder anders formuliert: Der Korper stellt innerhalb

¥
A o

'* Eine derartige sinnstiftende Ausdeutung von Schmerzen lisst sich auch ausweisen,
wendet man den Blick auf moderne Korperpraktiken: Bei Fitness, Bodybuilding und
noch mehr bei Branding sowie Scarification ist nicht allein der Effekr am Kérper ein an-
zustrebender Wert, sondemn ebenfalls das bewusste Erleben am und durch den Korper,
der sich auch in der kérperlichen Anstrengung bis hin zum Schmerz ausdriickt (Bauer
u.a. 1995: 96, Schuler 1996: 238). In der leiblichen Empfindung erfahrt der moderne
Mensch seinen Koérper als ,,noch beeinflubare Grofle (...), bei der Wirkungen noch be-
wirkt, beobachtet und auch gefiihlt werden konnen. Er ist zu einem wichtigen Symbol
fiir eine noch kontrollierbare Wirklichkeit geworden. An ithm kdnnen Zeichen gesetzt
und Spuren hinterlassen werden. Er bietet sich als Bezugspunkt des Erlebens und Han-
delns an, da er als unmittelbares und lebenslanges Begleitmedium psychischer Systeme
in besonderer Weise geeignet ist, Sicherheit zu konkretisieren. (...) Der einzelne kann,
indem er auf seinen Kérper einwirkt, Kausalititserfahrungen zumindest in einem mitt-
leren Bereich sammeln. Indem ich laufe, meinen Puls hoher schlagen lasse, zu schwit-
zen beginne und Trainingseffekte verspiire, erlebe ich mich selbst auf eine sehr konkrete
Art. Der Kérper ist in der Tat diejenige Instanz, die am einfachsten erfahrbar ist.* (Herv.
i. Orig.; Bette 1989: 31f). Schmerzen — sowohl das ,Wann’ der Schmerzen als auch ihre
,Intensitit’ — werden als Kontrollierbarkeit des eigenen Korpers verstanden. Besonders
am Phinomen des Bodybuilding — ahnlich wie beim Extremsport — lisst sich die Ver-
bindung zum Selbst nachweisen: Wenn der Kérper iiberwunden wird, ,,indem der Wille
den Widerstand der Physis bricht, macht er sich augenscheinlich und offenkundig auch
den Geist geschmeidig. Korpereigenschaften bzw. Kérperzustinde werden im Body-
building als Resultate technisch umgesetzter Willensanstrengungen aufgefait“ (Honer
1986: 48). Eben dieser gewollte Einsatz von Schmerzen und die damit verbundene Kon-
trolle ist bei den Schmerzen wihrend des Sterbeprozesses nicht gegeben. Ubrigens las-
sen sich derartige Uberlegungen bspw. mit Blick auf Schénheitsoperationen weitertrei-
ben. Bei Schonheitsoperationen werden Schmerzen durch die Narkose ausgeschaltet.
Somit werden Schmerzen nicht durch den Willen des Patienten iiberwunden, weshalb
bis dato diese Form der Korperpraktik gesellschafilich so negativ bewertet war (inzwi-
schen jedoch hinsichtlich der Bewertung dieser Korperpraktik einem gesellschaftlichen
Wandel unterliegt) (vgl. v. Hayek 2005).

5 Dies empfanden, wie man weiB, bspw.-die Schriftsteller und Schriftstellerinnen Kafka,
Mansfield und Bashkirtseff wihrend des Fortschreitens ihrer Tuberkulose zu Beginn
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des hospizlichen Sterberaums eine Gefahr dar, denn er droht, dem sterben-
den Subjekt nicht zu seinem ,wahren’ Selbst zu verhelfen. Der Korper be-
droht das Selbst und die lebensweltlichen Beziige, die es wihrend der ambu-
lanten Hospizarbeit zu stabilisieren gilt. Damit bleibt wahrend der Hospiz-
arbeit durchaus ein moderner Topos weiter bestehen: Das Verhiltnis zwi-
schen Geist und naturhaftem, weil unkontrollierbarem Kérper, der durch
den Geist beherrscht werden muss (vgl. van der Loo & van Reijen 1992:
196ff). Denn ein derart gedachtes Verhaltnis zwischen ,wahrem’ Selbst und
kontrolliertem Kérper widerspricht eben keineswegs dem Zeitgeist: der Ex-
tremsportler, der seinen Koper der Natur aussetzt und seine Gesundbheit,
womdglich gar sein Leben riskiert (Bette 2004), der Bodybuilder, der seinen
Ko6rper nach einem isthetischen Ideal formt (Honer 1986) und eben jene
Beherrschung des sterbenden Kérpers wahrend einer hospizlichen Beglei-
tung verweisen auf die Notwendigkeit, den Korper zu kontrollieren.

Aber bis vor kurzem musste der sterbende Korper noch derart kontrolliert
werden, dass er bspw. in die Klinik ausgegliedert wurde, um ihn auf diese
Weise aus dem offentlichen Raum verschwinden zu lassen (wie die moder-
nen Hinrichtungen, die sich zunehmend vom 6ffentlichen Ort auf die gesell-
schaftliche Hinterbiihne verlagert haben). Von einer auf Jungendlichkeit und
Gesundheit bedachten Gesellschaft wurde der ,,psychische und physische
Verfall immer mehr antizipierend gefiirchtet (Feldmann 1997: 65). Aber
inzwischen versichert uns die Palliativmedizin, dass ihre Anstrengungen
darauf ausgerichtet sind, den ,,Schmerz zu kontrollieren und Symptome zu
beherrschen” (Roy 2000: 31). Mit den zunehmenden Erfolgen der Pallia-
tivmedizin ldsst sich festhalten: Wir miissen den sterbenden Korper nicht
mehr flirchten, denn wir kénnen ihn kontrollieren. Und wir kontrollieren ihn
so gut, dass er auch nicht mehr ausgegliedert werden muss. Ein solcherart
kontrollierter Korper darf integriert bleiben in der Gesellschaft, denn er ist
so gestaltet, dass er nicht mehr gefiirchtet werden muss.

Insofern — so ldsst sich zusammenfassend festhalten — greift die Hospiz-
arbeit nicht auf einen grundsitzlich anders verstandenen Kérper zuriick wie
der Arzt innerhalb der klinischen Strukturen. Allerdings hat eine Verschie-
bung der Blickrichtung stattgefunden, das heiBt eine Verschiebung dessen,
was im Zentrum der sozialen Praxis steht. Denn betritt ein Patient die Kli-
nik, dann interessiert sich der Arzt zunichst einmal allein fiir den kranken
Korper. Alle Kérper funktionieren nach demselben biologischen Prinzip.

des 20. Jahrhunderts. ,,Denn fiir diese schopferischen Menschen betraf der Verfall nicht
nur den Korper. Die Beeintrachtigung ihrer Moglichkeiten, schopferisch zu arbeiten, ih-
re kiinstlerische Identitit zu wahren, war fiir alle der schmerzlichste Aspekt der Krank-
heit* (Herzlich & Pierret 1991: 53). Diese privilegierte Gesellschaftsgruppe der Intel-
lektuellen nimmt auf diese Weise die damalige Zukunft vorweg.
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Deswegen kann der Arzt — vereinfacht formuliert — sein Interesse auf einen
Knochenbruch oder ein in seiner Funktionalitit gestértes inneres Organ be-
schrinken, unabhiéngig von der individuellen Person, was zur viel beschwo-
renen Klage fiihrt, der Patient werde zur Nummer bzw. zum Fall degradiert.
Im Vordergrund des érztlichen Interesses steht somit der Kérper und nicht
das Selbst des sterbenden Subjekts. Im hospizlichen Kontext bleibt die
Trennung zwischen zu kontrollierendem Kérper und Selbst weiterhin beste-
hen, aber das Verhiltnis dreht sich gewissermaBen um: Im Zentrum der
Hospizarbeit steht das Selbst des sterbenden Subjekts und nicht der Kérper,
weil das Selbst die Voraussetzung ist fiir die Gestaltung eines je individuel-
len Sterberaums. Aber die Erfassung des Selbst ist nur moglich, wenn der
Korper kontrolliert wird und dies geschieht auf der Basis eines weiterhin
demokratisch verstandenen Korpers, wie er ebenfalls innerhalb der klini-
schen Ordnung vorzufinden ist.

Wissensstrukturen, private Grenzziehungen und die Idee vom autonomen
Subjekt

Kommen wir zu der Frage nach dem Verhiltnis zwischen diesem sterbenden
Subjekt und den Wissensstrukturen im ambulanten Hospizdienst. In ambu-
lanten Hospizdiensten wird eine hierarchische, rational begriindete Wis-
sensordnung wie in der Klinik sowie ,.ein gottdhnlicher Blick der alles kon-
trollierenden Rationalitit” (Beck, Bon & Lau 2001: 15) aufgegeben, und
ersetzt durch eine eher ,,verteilte Wissensordnung“ (im Gegensatz zu einer
,hierarchischen Wissensordnung*) (Lau & Boschen 2003: 233). Mit Blick
auf die empirischen Ergebnisse heift das nun Folgendes:

Die soziale Praxis ambulanter Hospizarbeit stiitzt sich erstens nicht allein
auf rein wissenschaftliches Wissen, sondern vor allem auch auf Erfah-
rungswissen erhalten durch die Patienten und ihre Angehérigen. In der kon-
kreten Situation muss entschieden werden, welches Wissen handlungslei-
tend ist. Je nach Situation sind zweitens die unterschiedlichen Akteure —
Klienten, Hospizhelfer, Palliativfachkrifte — mal Experten, mal Laien. Inso-
fern verweigert sich die Hospizarbeit einer Hierarchisierung von unter-
schiedlichen Wissensformen, wodurch die Grenze zwischen Experten und
Laien untergraben wird. Drittens wird Hospizarbeit nicht durch eine ,Entde-
ckungsmentalitit’ angeleitet, sondern die Personlichkeit des Patienten wird
in seiner Typik erfasst und rekonstruiert. Daher kann vor einer Begleitung
noch nicht entschieden werden, was gewusst werden muss und was nicht.
Vielmehr muss das situativ entschieden werden. Viertens ist erzeugtes Wis-
sen wihrend der Hospizarbeit perspektivisch gebunden. Wahrheit ist folg-
lich kein objektiver Sachverhalt. Was daher sein soll, hangt immer auch von
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den in einer Begleitung involvierten Akteuren ab sowie von dem lebens-
weltlichen Kontext, in dem ein Sterberaum errichtet wird. Was fiir den einen
Patienten in einer bestimmten Situation ,gut’ ist, muss noch lange nicht fiir
einen anderen Patienten in einer dhnlichen Situation ,gut’ sein (vgl. Boschen
& Wehling 2004: 14ff).

Aus einer solchen Beschreibung lisst sich festhalten, dass es zu einem
bestindigen Sowohl-als-Auch kommt, das nur durch den situativen Kontext
ausgehandelt werden kann. Grenzziehungen entlang den Dimensionen wis-
senschaftliches Wissen vs. Erfahrungswissen, Experten vs. Laien, Wissen
vs. Nichtwissen, Fakten vs. Werte werden jedoch nicht einfach aufgehoben,
sondern sie verlieren ihre Selbstverstdndlichkeit und missen daher jeweils
in der konkreten Situation neu hergestellt und begriindet werden. Keiner der
Akteure kann sich daher noch auf vermeintlich ,sicheres Wissen’ stiitzen.
Handlungssicherheit muss in den jeweiligen Situationen erst sichergestellt
und auf Dauer gestellt werden. Weil es — wie iibrigens auch innerhalb eines
stationdaren Hospizes — innerhalb der institutionellen Ordnung eines ambu-
lanten Hospizdienstes kein standardisierbares, kontextunabhingiges und
objektives Faktenwissen gibt, liegt die Schwierigkeit fiir die Hospizakteure
darin, dass sich Wissen erst in der jeweiligen konkreten Situation bewéhren
bzw. seine Relevanz erst noch situativ ausgehandelt werden muss. Es kann
eben nicht vorab geklirt werden, ob eine MaBinahme lebensverlangernd ist
oder nicht. Dies ist erst im konkreten Fall zu entscheiden. Dadurch verschér-
fen sich die Aushandlungsprozesse in einem konstituierten Sterberaum vor
Ort dariiber, wer woriiber Bescheid weifl bzw. wissen muss, welches Wissen
Giiltigkeit beanspruchen kann usw. In einer solchen Wissensordnung bietet
dann letztendlich der Wille des Patienten Handlungssicherheit. Und in einer
ambulanten Hospizordnung ist dieser Wille des Patienten — so die Vermu-
tung — bedeutsamer als in einer stationdren Einrichtung, weil die Hospizak-
teure wihrend einer ambulanten Begleitung eine ihnen fremde Wirklichkeit
betreten und dort vor Ort, in der privaten Lebenswelt des Patienten, sehr viel
mehr auf sich alleine gestellt sind als ihre Kollegen in einer stationdren Ein-
richtung. Insofern radikalisiert sich die Orientierung am Willen des Patien-
ten in einer ambulanten Ordnung gegeniiber einer stationiren Einrichtung.

Lesen wir nun, was FRUHWALD hinsichtlich dieses Patientenwillens — in
durchaus géngiger Weise innerhalb des Hospizdiskurses — als Gefahr in sta-

tiondren Einrichtungen (im Speziellen im geriatrischen Berelch eines Pfle-
geheims) beschrieben hat:

»(...) die Privatsphare des Patienten wird auf die Schublade des Nachtkiist-
chens reduziert, sein Wille, bzw. was von ihm noch iibrig ist, wird oft durch
die Regeln und die Ordnung der Institution eingeschrinkt. Das Prinzip der
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Autonomie wird vom Wohltditigkeitsprinzip der Institution untergraben.“
(Herv. i. Orig.; Frithwald 2000: 31)

In der Umkehrung dieser Aussage bedeutet das: Wenn die Selbstbestim-
mung eines sterbenden Subjekts und damit sein Wille geschiitzt werden soll,
dann muss die Privatsphire des Patienten anerkannt werden und darf nicht
institutionellen Verhiltnissen einer stationdren Einrichtung untergeordnet
werden. Somit werden der Sterbende als autonomes Subjekt sowie sein Wil-
le als Voraussetzung der hospizlichen Praktiken gedacht. Wo aber konnte
die Privatsphire des Patienten besser geachtet werden als in seiner eigenen
Lebenswelt? Denn versteht man Autonomie als Selbstbestimmung iiber den
Handlungs- und Entscheidungsspielraum, tiber den ein sterbendes Subjekt
verfiigt, dann ist eben seine private Lebenswelt ein solcher sozialer Raum.
Gesellschaftlich gesehen wird dem Subjekt hier eine solche Selbstbestim-
mung am weitrechendsten zugestanden (vgl. Rossler 2001).

Allerdings: Auch im Zuhause des Patienten ist der private Raum nicht
vorab festgelegt, sondern muss situativ ausgehandelt werden. Welcher Ak-
teur mit welchem Wissen vor dem Hintergrund welcher Relevanzsetzungen
den Sterberaum betreten darf, um eine Begleitung mitzugestalten, ist bspw.
nicht von vornhinein geregelt. Vielmehr miissen der private Raum und so-
mit der Handlungs- und Entscheidungsspielraum erst noch ausgemacht wer-
den. Ist dieser Raum dann festgelegt, kénnen Handlungen und Entscheidun-
gen innerhalb dieses Raums immer schon dem sterbenden Subjekt zugeord-
net werden. Denn wenn der private Handlungs- und Entscheidungsspiel-
raum durch die Hospizakteure durch entsprechende Grenzziehungen ge-
schiitzt wird, dann lisst sich letztendlich die Ausgestaltung des Sterberaums
stets dem Willen des sterbenden Subjekts zuschreiben: Es stirbt auf die Art
und Weise, wie es sterben wollte und wie es sich das gewiinscht hat. Derart
gedacht, ist das autonome Subjekt weniger die Voraussetzung ambulanter
Hospizpraxis als vielmehr das Resultat der Aushandlungsprozesse um die
Grenzen der ,, dezisionalen Privatheit” (Rossler 2001).

Réumliche Verdinderungen und die Vertrauensarbeit in einer solidarischen
Gemeinschaft
Blicken wir nun auf die Diskussion um die Hospizhelfer und auf ihre Positi-
onierung im Verhiltnis zu den hauptamtlichen Hospizakteuren. SPOHR fasst
die Diskussion wie folgt zusammen:
,Im Bereich der Vorbereitung/Befihigung (Ausbildung) und Qer Begleitung
(Weiterbildung, Supervision) ,ehrenamtlicher’ HospizmitarbeiterInnen wer-

den zunehmend Vorwiirfe gegen Konzepte laut. Einerseits wird vor der
,Sterbebegleitungsfachausbildung’ gewamt, die eine Semiprofessionalitit
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bedeutet, teils sogar mit dem drohenden Ausspruch, ,Verbilden Sie unsere
Ehrenamtlichen nicht!’. Andererseits warnen professionelle Mitarbeiter vor
_der ,Naivitit’ vieler Gutwilliger, die sich in ein solch schwieriges Beglei-
tungsfeld hineinbegeben (,Hand halten allein reicht nicht!”).“ (Spohr 2000:
350f)

Es geht mir im Folgenden nicht darum, ob und inwieweit es problematisch
sein kann, wenn Hospizhelfer iiber zu wenig oder zu viel Wissen (im Sinne
von professionalisiertem Wissen) verfiigen. Der neuralgische Punkt in der
Tatigkeit der Hospizhelfer liegt m.E. weniger in der Frage, welches Wissen
sie im Gegensatz zu den hauptamtlichen Hospizakteuren in eine Begleitung
einbringen kénnen oder sollen. Vielmehr liegt die Bedeutung im aufgebau-
ten Vertrauen der Akteure zueinander sowie der Sicherstellung dieses Ver-
trauens wihrend einer Begleitung. Und hierzu leisten die ehrenamtlichen
Hospizakteure einen entscheidenden Beitrag. Inwiefern?

Die hospizliche Wirklichkeit griindet nicht in einem stabilen Verhiltnis,
in dem Raum und Ort iiber die Zeit hinweg identisch sind, wie wir es in sta-
tioniren Einrichtungen kennen. Vielmehr ist die hospizliche Wirklichkeit im
ambulanten Bereich der bestindigen Gefahr ausgesetzt, anders — im Sinne
einer nicht-hospizlichen Weise — gestaltet zu werden. Dies deswegen, weil
zum einen hospizliche Akteure nicht bestindig vor Ort beim Patienten sein
konnen und weil zum anderen auch nicht-hospizliche Akteure an einer Ster-
bebegleitung beteiligt sind, die vor dem Hintergrund eines nicht-hospiz-
lichen Relevanzrahmens agieren. Die Gefahr, dass die hospizliche Wirk-
lichkeit vor Ort briichig wird, wird von institutioneller Seite durch eine Ver-
trauensarbeit sowohl der hauptamtlichen als auch der ehrenamtlichen Hos-
pizakteure begegnet. Indem Akteure eines ambulanten Hospizdienstes Ver-
trauensarbeit leisten, um damit Unsicherheiten und Unbestimmtheiten wah-
rend einer Begleitung zu begegnen, greifen sie auf eine Strategie zuriick, die
durchaus fiir die Moderne kennzeichnend ist (vgl. Giddens 1999: 39, Frevert
2000). Aber die ambulante Hospizarbeit geht noch einen Schritt weiter, in-
dem nicht nur hauptamtliche Mitarbeiter Vertrauen in die Institution ,ambu-
lanter Hospizdienst’ herstellen, sondern indem auch Hospizhelfer Vertrauen
herstellen. Diese Vertrauensarbeit der Hospizhelfer zielt nicht auf die insti-
tutionelle Ordnung des Hospizdienstes. Hospizhelfer betreten als Mitmen-
schen die Lebenswelt des sterbenden Subjekts und schaffen auf diese Weise
Vertrauen in eine solidarisch verstandene Gemeinschaft, die den Sterbenden
in seinem Leiden nicht alleine lasst. Damit wird innerhalb ambulanter Hos-
pizdienste ein ,doppeltes Vertrauensverhiltnis’ hergestellt: durch die haupt-
amtlichen Hospizakteure in den ambulanten Hospizdienst und durch die
ehrenamtlichen Hospizakteure in die solidarische Gemeinschaft.
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Denken wir jetzt an FOUCAULTS (1994) Beschreibung des Panoptikums:
Die Disziplinierung der Subjekte wird durch den panoptischen Turm er-
reicht, der es erméglicht, einzelne Subjekte — etwa den Kranken — zu iiber-
wachen, ohne dass er weiB, ob er tatsichlich iiberwacht wird oder nicht. Bei
diesem institutionellen Ordnungsprinzip ist es nicht ausschlaggebend, ob
das Subjekt tatsdchlich iiberwacht wird oder nicht, vielmehr ist entschei-
dend, dass es mit dem Gefiihl lebt, iiberwacht zu werden. Aufgestellte Nor-
men werden auf diese Weise bestindig sichergestellt und eingehalten. Das
Subjekt ist diszipliniert. Innerhalb der institutionellen Ordnung des ambu-
lanten Hospizdienstes wird soziale Kontrolle nicht mehr durch die Technik
der Uberwachung hergestellt. Eine derartige Uberwachungsstruktur, die
innerhalb einer klinischen Ordnung den Kérper des Patienten im Auge hat,
scheint in einem ambulanten Hospizdienst aufgeldst zu werden. Im Gegen-
satz zu den modernen institutionellen Verhaltnissen hat sich das raumliche
Gefiige im ambulanten Hospizdienst derart verdndert, dass das soziale Ge-
schehen nicht mehr an einem Ort stattfindet, der Ort noch nicht einmal mit
dem Raum identisch sein muss. Eine permanente Uberwachung des ster-
benden Subjekts ist dann nicht mehr ohne weiteres moglich.'?® Daher ersetzt
die Vertrauensarbeit eine entsprechende Uberwachung. Eine permanente
Uberwachung des sterbenden Subjekts ist nicht mehr notwendig, wenn das
sterbende Subjekt Vertrauen in die Gesellschaft im Ganzen und in die insti-
tutionelle Ordnung des ambulanten Hospizdienstes im Speziellen entwi-
ckelt. Griindet die hospizliche Wirklichkeit im Vertrauensverhiltnis der
Akteure zueinander, dann vertraut das sterbende Subjekt sein Sterben sowie
sein Selbst durch eine selbstreflexive Darstellungsform den Hospizakteuren
an, und eine hospizliche Wirklichkeit sowie ihre entsprechende Normierung
kann sichergestellt werden.

Gesellschaftliche Verortung in die reflexive Moderne

Nimmt man diese vier ausgefiihrten Diskussionspunkte zusammen, dann
liasst sich festhalten: Das institutionelle Neuarrangement ambulanter Hos-
pizdienste findet statt innerhalb eines bereits bestehenden modemnen Be-
zugsrahmens. Dieser Bezugsrahmen setzt sich zusammen aus den modemen

126 Eine derartige Uberwachung durch Hospizakteure an einem anderen Ort konnte bspw.
durch die Installation von Webcams im Zuhause des Patienten erreicht werden. Das dies
im Hospizdiskurs nicht diskutiert, ja noch nicht einmal angedacht wird, verweist - jgn~
seits finanzieller und praktischer Schwierigkeiten — zunachst einmal da.rauf, dass die in-
stitutionelle Ordnung im ambulanten Hospizdienst einer anderen Logik folgt als einer
medizinisch-klinischen Logik, in der eine Uberwachung des Patienten(kdrpers) durch
Webcams ggf. sehr viel eher denkbar ware.



262 SOZIOLOGISCHE VERORTUNG DER ERGEBNISSE

Basisprinzipien wie- Individualisierung, Wiirde, Solidaritdt und Humanitét
gepaart mit einem autonom gedachten Subjekt sowie die Demokratisierung
des Korpers (vgl. Kap. 3.2). Diese Prinzipien entstehen mit der Moderne
und verbiirgen ihre Kontinuitit. Insofern — so lésst sich mit BECK, BONS und
LAU festhalten — erfolgt mit der Hospizbewegung und mit den ambulanten
Hospizdiensten keine Absage an die Moderne. Vielmehr haben wir es mit
einem ,,Resultat radikalisierter Modernitit“ (Beck, Bon8 & Lau 2001: 26)
zu tun. Weshalb?

Weiter oben wurde bereits festgehalten, dass mit der Entstehung der Mo-
derne Sterben und Tod eine Leerstelle bleiben (vgl. Kap. 3). Anhand der
modernen Basisprinzipien wird die innerhalb der Moderne enthaltene Leer-
stelle Sterben und Tod reflektiert. Wihrend dieses Prozesses wird die insti-
tutionelle Ordnung der Kliniken auf ihre ,Brauchbarkeit’ fiir diesen Bereich
iiberpriift, wobei der modernen Institution Klinik schlieBlich eine Absage
erteilt wird. Damit stellt sich die Modemne selbst in Frage und stoBt folglich
an ihre eigenen Grenzen. Die Hospizbewegung will die modeme Leerstelle
Sterben und Tod auffiillen. Dies tut sie, indem sie die modernen Prinzipien
im Sinne einer konsequenten Subjektivierung des Sterbens innerhalb der
institutionellen Architektur ambulanter Hospizdienste radikalisiert. Auf in-
stitutioneller Ebene fiihrt dies zu einem neuen Entwurf und einer verdnder-
ten Umsetzung der Prinzipien, so dass hier auf institutioneller Ebene ein
Bruch mit der einfach gedachten Moderne verzeichnet werden kann: bspw.
ein umgedrehtes Verhaltnis zwischen Korper und Selbst oder eine verander-
te Wissensstruktur. Was sich daher modemisierungstheoretisch abzeichnet,
ist keine einfache De-Strukturierung der institutionellen Verhiltnisse einer
einfach gedachten Moderne. Auch werden die modernen institutionellen
Verhéltnisse nicht einfach re-produziert. Es erfolgt vielmehr ein neugeord-
netes institutionelles Arrangement. Hierbei bleibt der Bezugsrahmen dieser
Neuordnung derselbe wie bisher, das heifit der Wandel findet innerhalb ei-
nes bereits bekannten, aber neu reflektierten Bezugsrahmens statt. Das heiBt
nochmals, dass als Effekt einer reflexiven Modemisierung die Hospizbewe-
gung die Grundlagen der einfach gedachten Moderne radikalisiert, was so-
mit zu einer institutionellen Neuordnung fiihrt.

Parallel hierzu reflektiert die Hospizbewegung auch sich selbst, denn die
Hospizbewegung thematisiert nicht nur den gesellschaftlichen Umgang mit
Sterben und Tod allgemein und klagt einen verinderten Umgang auf institu-
tioneller Ebene ein. Vielmehr macht sie auch sich selbst zum Thema und
zum Problem. In einem intensiven Diskurs iiber sich selbst, erforscht sie
ihre eigenen Grundlagen und Lésungsversuche im Bereich Sterben und Tod.
Dies tut sie durchaus in ihrer eigenen Logik der Selbstbeobachtung und
Selbstbeschreibung etwa dann, wenn sie sich als Gegenbewegung zur Mo-
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derne darstellt, um sich entsprechend gesellschaftlich zu positionieren. Al-
lerdings ist vor dem Hintergrund der bisherigen Ausfiihrungen, insbesonde-
re bezogen auf die historische Rekonstruktion im Bereich Sterben und Tod,
eine derartige Selbstbeschreibung irrefithrend. Denn die Hospizbewegung
ist keine Gegenbewegung zur Moderne in dem Sinn, dass sie an traditionale
Vergesellschaftungsformen des Sterbens ankniipft. Vielmehr inszeniert sich
die Hospizbewegung als Gegenbewegung zur Moderne im Gewand traditio-
neller Beschworungsformeln. Und man kann noch weiter gehen: Wenn die
Hospizbewegung eine Linie zwischen vor-moderner und modemer Hospiz-
bewegung aufzeigt, dann verwendet sie — um die Worte von GIDDENS zu
gebrauchen — eine ,,spezifische Weise der Verschliisselung der Zeitlichkeit*
(Giddens 1999: 69). Diese Verschliisselung selbst ist wieder Ausdruck eines
modernen Verstiandnisses von Vergangenheit, Gegenwart und Zukunft. Was
damit erreicht werden soll, ist eine Fundierung der eigenen Herkunft und
damit letztendlich eine Abgrenzung zur modernen Klinik sowie deren medi-
zinisch-naturwissenschaftlichen Orientierung.

Somit ist die Hospizbewegung und sind mit ihr die ambulanten Hospiz-
dienste in zweifacher Weise Resultat eines reflexiven Modernisierungspro-
zesses: Zum einen thematisiert und problematisiert die Hospizbewegung die
Grundlagen der bisherigen modemen Gesellschaftsordnung und zum ande-
ren thematisiert und problematisiert sie sich selbst. Zu fragen bleibt, welche
gesellschaftlichen Folgen hieraus abgeleitet werden konnen.

5.2 Gesellschaftliche Konsequenzen

Biischges hilt fest, dass ,,das Hospizwesen den Versuch dar[stellt], eine an-
gemessenere Antwort auf die Folgen der Entwicklung der Medizin und des
Gesundheitswesens sowie die demographischen Veranderungen und die
dadurch hervorgerufenen sozialen Probleme zu finden als die bislang vor-
liegenden“ (Biischges 1994: 229). Im Anschluss daran lésst sich fragen,
inwieweit dieser Versuch fiir unsere heutige Gesellschaft gelingt und wo er
an seine Grenzen st6B8t? Im Folgenden werden eben solche méglichen ge-
sellschaftlichen Konsequenzen hinsichtlich einer weiteren Etablierung am-
bulanter Hospizdienste und damit weiterer hybrider Sterberdume diskutiert.

Soziale Asymmetrien

Mit Blick auf die Kliniken lieBe sich — positiv formuliert — festhalten: In der
Klinik werden alle Patienten gleich behandelt, weil jeder einen Kdrper hat,
der nach denselben Prinzipien funktioniert und das Selbst des Patienten fiir
eine Behandlung keine Rolle spielt. Im Zentrum der Hospizarbeit steht hin-



264 . SOZIOLOGISCHE VERORTUNG DER ERGEBNISSE

gegen vor allem die Frage nach dem einzigartigen Individuum. Hierin
driickt sich die Unmittelbarkeit der institutionellen Ordnung zum sterbenden
Subjekt aus, denn die Art und Weise der Gestaltung des Sterberaums leitet
sich aus dem Selbst des sterbenden Subjekts ab. Die Hospizarbeit orientiert
sich somit an den in der Lebenswelt festgemachten Unterschieden, die der
Personlichkeit des Einzelnen zugeschrieben werden. Was aber passiert,
wenn diese Unterschiede in der Personlichkeit, die sich dann in der Gestal-
tung eines Sterberaums manifestieren, als soziale Ungleichheit wahrge-
nommen werden? Argumentiert wird, dass man sich an den Willen des Pa-
tienten halte, denn Legitimation hospizlichen Handelns schafft der Patien-
tenwille. Legitimationsprozesse der sozialen Praxis in einem Sterberaum
fundieren in eben jener hergestellten und als schiitzenswert angesehenen
dezisionalen Privatheit. Aber: Indem Handlungsvorgaben und Entscheidun-
gen immer schon dem Willen eines selbstbestimmt gedachten Subjekts zu-
geschrieben werden, kann hospizliche Praxis dadurch stets auch entlastet
werden. Entscheidungen kénnen dem sterbenden Subjekt direkt zugeschrie-
ben werden: Er stirbt auf die Art und Weise, wie es sterben wollte und wie
es sich das gewiinscht hat. Damit — und dies lasst sich vorsichtig durchaus
als latente Gefahr der modernen Hospizarbeit festhalten — wird der Hospiz-
dienst in seiner Arbeit immer schon entlastet, wihrend das einzelne Subjekt,
das sich ohnehin in einer existenziellen Krisensituation befindet, éiberfordert
zu werden droht. Wie gestaltet sich diese Uberforderung?

Letztendlich steht hinter dem Willen des Patienten und der Vorstellung
von einem autonomen Subjekt ein institutioneller Zwang zur Selbst-Gestal-
tung sowie zur Gestaltung des eigenen Lebens und — infolgedessen — auch
des eigenen Sterbens. Damit wird Sterben zu einem ,,Element (...), das die
,Biographie’ lebensweltlich prigt und die Vorhersehbarkeitsperspektive auf
das ,Ende’ ausdehnt* (Streckeisen 2001: 44). Derjenige, der sein Leben
nicht eigenverantwortlich gestaltet, wird auBerhalb einer normativen gesell-
schaftlichen Setzung begriffen, und stirbt einen selbstverschuldeten und
damit ,unwiirdigen’ Tod: Denn die Art und Weise, wie jemand stirbt, ist
eine Folge seines vorausgegangenen Lebens. Das heiit, wie jemand im Hier
und Jetzt handelt, hat weitreichende Auswirkungen bis hinein in sein Ster-
ben. Somit wird das Leben des Individuums zu einem risikoreichen Plan-
spiel, das bis zuletzt offen ist, denn erst zum Schluss kann die folgende Fra-
ge beantwortet werden: Hat das modeme Individuum so gelebt, dass sein
Sterben gelingen wird? Das moderne Leben erhilt dann eine zusitzliche
Herausforderung, nimlich bis zuletzt so zu leben, so dass auch entsprechend
gestorben werden kann. Hiermit ist der Grundstein fiir die Vorstellung eines
,guten’ Sterbens gelegt.
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Dadurch kann aber auch eine humane Gesellschaft nicht mehr angeklagt
werden, dass sie das Subjekt in seiner letzten Lebensphase alleine gelassen
hitte. Als Resultat dieses Prozesses wird die institutionelle Seite bis hin zur
gesamten Gesellschaft aus weitergehenden Verpflichtungen genommen,
wihrend das sterbende Subjekt iiberlastet zu werden droht. An dieser Stelle
lieBe sich entgegnen, dass innerhalb der hospizlichen Ordnung auch eine
Uberforderung der Hospizakteure droht, weil sie sich nicht, wie ein Arzt,
auf gesichertes Wissen stiitzten konnen. Eindeutigkeiten, die das eigene
Handeln absichemn konnten, sind nicht mehr gegeben. Die Schwierigkeit
liegt m.E. darin, wie mit dieser Uberforderung umgegangen wird. Denn es
besteht durchaus die Moglichkeit, dass diese Uberforderung der Hospizak-
teure auf den Patienten ,abgewilzt’ wird, indem wiederum auf den Willen
des Patienten verwiesen wird. Institutionelle Verhéltnisse wiirden dann nicht
mehr modifiziert werden, wenn sie sich bspw. als ,falsch’ herausgestelit
hatten. Und vor diesem Hintergrund hilft auch wenig die Vertrauensarbeit in
die Institution und in die Gesellschaft, die von Seiten der professionellen
und ehrenamtlichen Hospizakteure geleistet wird. Denn die Kemaussage der
Vertrauensarbeit lautet: Wir werden alles dafiir tun, damit Du so sterben
darfst, wie Du es Dir wiinscht. In diesem Sinne kannst Du auf uns zihlen.
Aber worauf soll ein Patient vertrauen, der sein Leben im Riickblick als
misslungen betrachtet? Oder wenn seine Wiinsche hinsichtlich des Sterbens
mitnichten klar sind, weil er sich bspw. wahrend seines Lebens nicht darum
kiimmern konnte oder wollte?

Alles in allem symbolisiert der Tod nicht mehr, wie zu den Zeiten der ars
moriendi, die Gleichheit aller Menschen. Vielmehr stirbt man den Tod, der
das eigene individuelle Leben vollendet. Somit drohen soziale Asymmetrien
in derartig konzipierten Sterberaume in zweierlei Hinsicht: Zum einen ver-
langern sich soziale Ungleichheiten, die sich an Kategorien wie soziale Lage
oder Geschlecht manifestieren, und nun auch in den Sterberdumen nicht
aufgebrochen werden (konnen). Zum anderen wird mit einer solchen Ster-
bepraxis zunehmend die Pflicht eingefordert, bereits im Leben sein eigenes
Sterben zu gestalten, das in einer Zuschreibung der individuellen Verant-
wortung des sterbenden Subjekts griindet: Weshalb hast Du Dich nicht
rechtzeitig um Dein Sterben gekiimmert? Warum hast Du keine Patienten-
verfiigung angefertigt? Wie sollen wir als humane Gesellschaft jetzt wissen,
wie Du wiirdevoll stirbst? (Zu dieser Normierung als Pflicht zur Sorge um
sich selbst vgl. insbesondere Schneider 1999: 293, 2005b).
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Ambulante Hospizdienste als ,lernende Institutionen’?

Es ist davon auszugehen, dass die Zahl der ambulanten Hospizdienste in
Zukunft zunehmen wird. Innerhalb des Hospizdiskurses gibt es einen brei-
ten Konsens dariiber, dass ambulante Hospizdienste gefordert werden miis-
sen, wihrend stationiire Hospize eher als Erginzung innerhalb der Versor-
gungsstrukturen begriffen werden. Das driickt sich bspw. auch in dem Titel
der Hospiz-Zeitschrift des Jahres 1999 aus: ,,Ambulant vor stationdr“. Vor
dem Hintergrund der bisherigen Diskussion bleibt aber zu fragen, was die
Hospizbewegung wihrend ihrer eigenen Selbstbeobachtung fiir die Zukunft
mitnehmen kann.

BECk, BoNs und LLAU schreiben, dass ,,von reflexiv-modernen Institutio-
nalisierungsformen und Akteurskonstellationen (...) nur dann die Rede sein
[kann], wenn die unterschiedlichen Formen des Sowohl-als-Auch (Plurali-
tat, Unsicherheit, Ambivalenz, Kontingenz) von den Akteuren institutionell
erkannt und anerkannt werden“ (Herv. i. Orig; Beck, Bonf8 & Lau 2004:
54). Mit Blick auf den Hospizdiskurs, der haufig noch immer an einer tradi-
tionellen Verortung der Hospizbewegung festhilt, lisst sich zunéchst ver-
merken, dass die ambulanten Hospizdienste noch nicht als solche ,reflexiv-
moderne Institutionalisierungsformen’ begriffen werden kénnen. Die Hos-
pizbewegung miisste m.E. sehr viel nachdriicklicher anerkennen, dass sie an
zutiefst modernen Vorstellungen ankniipft und dass die neuralgische Frage
in der Hospizarbeit in der Umsetzung dieser modernen Vorstellungen liegt.
Das heiBit, ein fundiertes Wissen iiber die historische Vergangenheit wiirde
weit eher dazu verwendet werden, nicht, wie es haufig geschieht, die eigene
Situation zu mystifizieren, sondern den eigenen Standpunkt in Abgrenzung
hierzu zu klaren, kritisch zu beleuchten und zu schirfen, um sich somit in
Auseinandersetzungen mit anderen institutionellen Entwiirfen der Gegen-
wart (wie bspw. der Klinik) zu positionieren und zu behaupten. Auf diese
Weise wiirde die Hospizbewegung erkennen, dass die institutionelle Ord-
nung in ambulanten Hospizdiensten eine moderne Alternative zur Klinik
darstellt, und ihre eigenen Grenzen innerhalb der sozialen Praxis reflektie-
ren, um hieriiber einen kritischen Diskurs zu fithren.

Ein Beispiel, in welche Richtung ein solcher kritischer Diskurs (zundchst
unabhingig davon, inwieweit derartige Anspriiche letztendlich wie umge-
setzt werden konnen) gehen konnte, kann vor dem Hintergrund der eigenen
Ausfiihrungen durchaus angefiihrt werden, denn m.E. lisst sich eine noch
ganz anders gelagerte Vertrauensarbeit flir die Hospizarbeit diskutieren:
namlich das Sicherstellen eines Vertrauens in die Gesellschaft, dass ein
Sterben auch unabhingig vom je eigenen Leben gestaltet werden kann und
Ungleichheiten nicht fortgesetzt werden. Dieses Vertrauen wiirde dem Indi-
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viduum erstens den Freiraum geben, den es braucht, um sein Leben so zu
gestalten, wie es das méchte, und das Individuum wiirde dadurch zweitens
die Sicherheit hinsichtlich seines Sterbens erfahren, die es braucht, um sorg-
los leben zu kénnen.

Eine ,reflexiv, lernende Institution“ (Lau & Keller 2001: 95), die kritisch
iiber ihre eigenen Grenzen nachdenkt, wiirde lernen, mit den zunehmenden
Ungewissheiten und Ambivalenzen innerhalb der radikalisierten Moderne
umzugehen. Insofern wiirde sie einen institutionellen Gegenentwurf darstel-
len zu einer ,alten’ modernen Institution wie bspw. der Klinik, die auf
scheinbare Gewissheiten wie rational und wissenschaftlich gesichertes Wis-
sen zuriickgreift. In kritischer Offenheit zur eigenen Hospizidee und zu den
verschiedenen Umsetzungsformen wiirde die Hospizbewegung Konsequen-
zen aus moglichen Schwierigkeiten ziehen. Sie wiirde — und dies tut die
heutige Hospizbewegung in der Abgrenzung zur Euthanasiebewegung
durchaus — ihr eigenes Handeln begrenzen, unabhingig vom jeweiligen Wil-
len des Patienten. Versucht werden konnte, dem modernen Individuum die
Gewissheit zu vermitteln, dass es — unabhingig von seinem Leben — eine
gesellschaftlich ,angemessene’ — was auch immer dahinter im Einzelnen
verstanden wird — Sterbebegleitung erhalt. Diese Begleitung erhalt der Ster-
bende nicht nur, weil er eine einzigartige Person ist, sondern weil er als
Mensch ein Recht auf ein entsprechendes Sterben hat. Auf diese Weise
konnte die Hospizbewegung sich selbst wihrend der Gestaltung von Sterbe-
begleitungen nicht aus der Pflicht nehmen, sondern miisste mogliche Fehl-
schlige eingestehen und Konsequenzen hieraus ziehen und sich somit tat-
sdchlich als ,lernende Institution’ prasentieren.

5.3 Schlussbemerkung

Ziel meiner Studie war es, das Verhiltnis zwischen Institution und sterben-
dem Subjekt empirisch zu beschreiben und mit der so angelegten Ethnogra-
phie eine ,Erneuerung der Soziologie an ihren Phinomenen“ (Amann &
Hirschauer 1997: 37) zu erméglichen. Um ein gewandeltes Verhéltnis zwi-
schen Institution und Subjekt aufzuzeigen, habe ich mich im Bereich Ster-
ben und Tod fiir einen ambulanten Hospizdienst und als solchen fiir den
CHV, der in der Bundesrepublik eine Vorreiterfunktion einnimmt, entschie-
den. Denn im Gegensatz zu anderen Hospizdiensten hat der CHV sich be-
reits etabliert und hat fiir sich entschieden, wie er welche Strukturen ausbil-
den méchte. Das gewandelte Verhaltnis zwischen Institution und Subjekt
habe ich im Begriff der ,hybriden Sterberdume’ zusammengefasst und an-
schlieBend modemisierungstheoretisch verortet.
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Eben von hier lieBe sich kritisch Folgendes einwerfen: Auch wenn der
hier ,beforschte’ Hospizverein heute noch eine Vorreiterfunktion hat, be-
deutet das nicht, dass sich die gesamte Hospizbewegung in diese Richtung
bewegen wird. SchlieBlich lieBe sich durchaus auch vermuten, dass sich
institutionelle Verhdltnisse durchsetzen werden, die womoéglich andere Ak-
zente in die Gestaltung legen. Damit meine ich, dass die Verortung meiner
Ergebnisse und die sich daran anschlieBenden Diskussionspunkte im Rah-
men reflexiver Modemisierung in diesem Kapitel ein Interpretationsvor-
schlag darstellen, dem weitere folgen miissen, damit eine kontroverse Dis-
kussion innerhalb der Soziologie (und im Anschluss daran auch im Hospiz-
diskurs) einsetzt. Zusitzliche Forschung konnte daher den Hospizdiskurs
beleben. Fiir eine solche kritische Diskussion mit der Hospizbewegung ist
m.E. zweierlei in Bezug auf zukiinftige Forschung zu leisten:

1) Es sind weitere Studien in institutionell verschieden aufgebauten,
hospizlichen Einrichtungen notwendig. Solange Aushandlungsprozesse
tiber institutionelle Verhiltnisse im ambulanten Hospizdienst, im statio-
nédren Bereich und auf der Palliativstation stattfinden und solange sich
noch keine Einrichtung etabliert hat, deren Strukturen und institutionelle
Verhiltnisse von anderen Hospizdiensten fraglos iibernommen werden,
ist es sinnvoll, Forschung innerhalb verschiedener institutioneller Ord-
nungen zu betreiben. Derartige (ethnographische) Studien miissten auf-
zeigen, welche Wege von der Hospizbewegung eingeschlagen werden,
wenn sie das eine oder andere Modell iibernimmt, bzw. wo die Vor- und
wo die Nachteile einer Einrichtung liegen, gemessen an den gesell-
schaftlichen Anspriichen an das moderme Sterben.

2) Um machtvolle Argumentationsstringe, Standpunkte und Positionierun-
gen innerhalb des gesamten Diskursfeldes aufzuzeigen, ist eine fundierte
Diskursanalyse notwendig. Aufgezeigt werden miisste hierdurch, wer
von welchem Standpunkt aufgrund welcher Interessen sich innerhalb
des Diskursfeldes zu Wort meldet. Bspw. konnte in einer solchen Studie
die zunechmende Bedeutung der Palliativmedizin sowie die Positionie-
rung der Arzte innerhalb der Hospizbewegung gegeniiber anderen Dis-
ziplinen beriicksichtigt werden.
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Anhang B: Datenkorpus

Tab. 1: Datenkorpus aus der Beobachtungswoche im Hospizdienst

In dieser Tabelle sind all diejenigen Protokollausziige enthalten, die wih-
rend einer einwochigen Hospitation im ambulanten Hospizdienst angefertigt
wurden. Die Texte sind daher sehr unterschiedlich und reichen von Proto-
kollen wihrend vereinzelter Hausbesuche bis hin zu Teambesprechungen
und Gesprachsnotizen. Wenn ein Hausbesuch, eine Beratung oder ein Tele-
fongesprich ein konkretes Gesprachsthema zum Anlass hat, wird eigens da-
rauf hingewiesen:

Zitationskennzeich- | Beschreibung
nung

BP_11/2301 Spontaner Hausbesuch mit einer medizinisch-pflegerischen Pallia-
tivfachkraft bei einer Patientin aufgrund eines Telefongesprichs
mit der Tochter der Patientin (BP_11/2308); anwesend sind die
Patientin, deren Tochter, die Palliativfachkraft; weitere Familien-
mitglieder, die uns begriilen, nehmen am Gespréch nicht teil; Ge-
sprachsthema ist eine diffuse Todesangst (siche auflerdem BP_11/
2306).

BP_11/2302 Hausbesuch mit einer medizinisch-pflegerischen Palliativfachkraft;
anwesend sind die Patientin und ihre Lebensgefahrtin sowie die Pa-
lliativfachkraft.

BP 11/2303 Hausbesuch mit einer Palliativfachkraft fiir Soziale Arbeit und mit
- einer Hospizhelferin, die in die Familie eingefiihrt wird; anwesend
sind der Patient, der kaum ansprechbar ist, die Ehefrau und die
Tochter des Patienten sowie kurzzeitig der Sohn des Patienten, die
Palliativfachkraft und die Hospizhelferin.

BP 11/2304 Hausbesuch mit einer medizinisch-pflegerischen Palliativfachkraft
- in einem Betreuungsheim, bei dem das gesamte Betreuungsteam
anwesend ist, nicht aber der Patient selbst; es handelt sich um einen

Erstbesuch.

BP 11/2305 Hausbesuch mit einer medizinisch-pflegerischen Palliativfachkraft;
- anwesend sind der Patient, der kaum mehr ansprechbar ist, die
Tochter des Patienten, eine weitere Angehérige sowie die Palliativ-
fachkraft.

BP 11/2306 Hausbesuch mit einer medizinisch-pflegerischen Palliativfachkraft;
B anwesend sind die Patientin, die Tochter, der Enkel und eine weite-
re Angehorige der Patientin sowie die Palliativfachkraft; weitere
Familienmitglieder, die uns begriiBen, nehmen am Gesprich nicht
teil (siehe auBerdem BP_11/2301 und BP_11/2308).
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BP_11/2307 Beratung im Hospizbiiro durch eine medizinisch-pflegerische Pal-
liativfachkraft mit der Ehefrau eines Patienten, der in einer Rehabi-
litationsklinik liegt und durch medizinische Technik am Leben
erhalten wird; anwesend sind die Ehefrau und die Palliativfach-
kraft; Thema ist die Frage nach Moglichkeiten des Abstellens der
lebensverlidngernden MalBnahmen.

BP_11/2308 Telefonische Beratung e¢iner Angehorigen durch eine medizinisch-
pflegerische Palliativfachkraft (darauffolgender Hausbesuch BP_
11/2301, siehe auBerdem BP_11/2306).

BP_11/2309 Telefonische Beratung einer Angehorigen durch eine medizinisch-
pflegerische Palliativfachkraft.

BP_11/2310 Telefonische Beratung einer Angehorigen durch eine Palliativfach-
kraft fiir Soziale Arbeit.

BP_11/2311 Telefonische Beratung einer Patientin durch eine medizinisch-
pflegerische Palliativfachkraft.

BP_11/2312 Waochentlich stattfindende Teambesprechung.

BP_11/2313 RegelmiBig stattfindende Teambesprechung der Palliativfachkrifte
fir Soziale Arbeit.

BP 11/2314 Aufnahmegesprich durch zwei Palliativfachkréifte mit einer Hos-
pizhelferin, die ereut in die Hospizhelfertitigkeit einsteigen moch-
te.

BP_11/2315 Tdglich stattfindende Besprechung hinsichtlich der eingegangenen
Anfragen zu Sterbebegleitungen; anwesend sind eine medizinisch-
pflegerische Palliativfachkraft und eine Palliativfachkraft fiir Sozia-
le Arbeit.

BP_11/2316 Tdaglich stattfindende Besprechung hinsichtlich der eingegangenen
Anfragen zu Sterbebegleitungen; anwesend sind eine medizinisch-
pflegerische Palliativfachkraft und eine Palliativfachkraft fiir Sozia-
le Arbeit.

BP_11/2317 Notizen zum Stichwort junterschiedliche Dokumentationsverfahren
im ambulanten Hospizdienst’.

BP_11/2318 Notizen zum Stichwort ,unterschiedliche Dokumentationsverfahren
im ambulanten Hospizdienst’.

BP_11/2319 Notizen zam Stichwort ,Erreichbarkeit der Palliativfachkrifte’.

BP_11/2320 Notizen zum Stichwort ,Einsatzplan der Hospizhelfer’.

BP_11/2321 Notizen zum Stichwort ,Einsatzplan der Hospizhelfer’.

BP_11/2322 Notizen zum Stichwort ,Organisation der Hausbesuche’ im Hospiz-
biiro.

BP_11/2323 Notizen zum Stichwort ,Sekretariatsarbeit’.




ANHANG B: DATENKORPUS 287

Tab.2: Datenkorpus zu ausgewdhlten Sterbeverldufen

In den nachfolgenden Tabellen ist nach einzelnen Sterbeverliufen differen-
ziert, die tiber die Zeit hinweg begleitet und zu denen Interviews mit unter-
schiedlichen Hospizakteuren im Riickblick gefiihrt wurden. Das Material ist
in chronologischer Reihenfolge aufgefiihrt. Weil aus den Dokumentationen,
die von den Palliativfachkriften zu den einzelnen Sterbebegleitungen erstellt
wurden, nicht direkt zitiert wurde, werden sie hier nicht mit einer Zita-
tionskennzeichnung aufgelistet.

Tab. 2.1: Sterbebegleitung

Die Patientin ist eine 79jdhrige Frau. In die Begleitung ist nur eine medizinisch-
pflegerische Palliativfachkraft eingeschaltet. Wahrend der Hausbesuche ist hiufig
die Tochter der Patientin anwesend.

Zitations- Beschreibung
kennzeichnung
BP_21/2101 Notizen zum Telefongesprdch mit einer medizinisch-pflegerischen

Palliativfachkraft, die mir die Begleitung ankiindigt.

BP_21/2102 Erstbesuch bei der Patientin; anwesend sind die Patientin, ihre
Tochter sowie die medizinisch-pflegerischen Palliativfachkraft.

BP_21/2103 Notizen zu zwei Telefongesprdchen, die die medizinisch-pfleger-
ische Palliativfachkraft zum einen mit dem Pflegedienst und zum
anderen noch einmal mit der Patientin fihrt.

BP_21/2104 Hausbesuch; anwesend sind die Patientin, ihre Tochter sowie die
medizinisch-pflegerische Palliativfachkraft.

BP_21/2105 Hausbesuch; anwesend sind die Patientin und die medizinisch-pfle-
gerische Palliativfachkraft.

BP_21/2106 Hausbesuch; anwesend sind die Patientin und die medizinisch-pfle-
gerische Palliativfachkraft.

BP_21/2107 Notizen zum Telefongesprach mit der medizinisch-pflegerischen
Palliativfachkraft, die mich iiber ein Telefongesprich mit der Toch-
ter der Patientin informiert.

BP_21/2108 Hausbesuch; anwesend sind die Patientin und die medizinisch-pfle-
gerische Palliativfachkraft.

BP_21/2109 Hausbesuch; anwesend sind die Patientin und die medizinisch-pfle-
gerische Palliativfachkraft.

BP_21/2110 Hausbesuch; anwesend sind die Patientin und die medizinisch-pfle-

gerische Palliativfachkraft.
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BP_21/2111 Hausbesuch; anwesend sind die Patientin und die medizinisch-pfle-
gerische Palliativfachkraft.

BP_21/2112 Nachricht von der medizinisch-pflegerischen Palliativfachkraft auf
meinem Anrufbeantworter, die mich iiber zwei telefonische Ge-
spriche informiert: iiber eines mit der Patientin und {iber eines mit
dem zustindigen Arzt der Patientin.

BP_21/2113 Notizen zum Telefongesprdch mit der medizinisch-pflegerischen
Palliativfachkraft, die mich iiber ein Gespriach mit dem Arzt infor-
miert.

BP_21/2114 Hausbesuch;, anwesend sind die Patientin, ihre Tochter sowie die
medizinisch-pflegerische Palliativfachkraft.

BP_21/2115 Hausbesuch; anwesend sind die Patientin, ihre Tochter sowie die
medizinisch-pflegerische Palliativfachkraft.

BP_21/2116 Hausbesuch; anwesend sind die Patientin, ihre Tochter sowie die
medizinisch-pflegerische Palliativfachkraft.

BP 21/2117 Hausbesuch; anwesend sind die Patientin, ihre Tochter sowie die
medizinisch-pflegerische Palliativfachkraft.

BP_21/2118 Notizen zum Telefongesprich mit der medizinisch-pflegerischen
Palliativfachkraft, die mich iiber den Tod der Patientin auf der
Palliativstation informiert.

BP 21/2119 Notizen zum Telefongesprich mit der medizinisch-pflegerischen
Palliativfachkraft, die mich iiber ein abschlieBendes Treffen mit der
Tochter im Hospizbiiro informiert.

BP_21/2120 Notizen zu einem Gesprich mit der medizinisch-pflegerischen
Palliativfachkraft iiber die Begleitung.

IT_21/2121- AbschlieBendes Interview mit der medizinisch-pflegerischen Pallia-

PFmpl/4

tivfachkraft im Riickblick auf die Begleitung.

Tab. 2.2: Sterbebegleitung

Begleitet wird eine Patientin, die 82 Jahre ist. Ihre Tochter ist wihrend der Hausbe-
suche stets anwesend, hiufig der Ehemann und gelegentlich der Sohn der Patientin.
Vom Hospizdienst sind eine medizinisch-pflegerische Palliativfachkraft und eine
Palliativfachkraft fiir Soziale Arbeit, die jedoch weniger Hausbesuche bei dieser
Patientin durchfiihrt, sondern vorwiegend Aufgaben im Biiro ausfiihrt, eingeschal-
tet. AuBerdem ist zunichst eine Hospizhelferin (1) in die Begleitung aufgenom-
men. Nachdem es zwischen dieser Hospizhelferin und der Patientin Schwierigkei-
ten gibt, zieht sich diese zuriick, und eine zweite Hospizhelferin (2) wird einge-

fithrt.
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Zitationskennzeich-
nung

Beschreibung

BP_22/1101

Hausbesuch; anwesend sind die Patientin, ihre Tochter sowie eine
medizinisch-pflegerische Palliativfachkraft, nur kurz anwesend ist
der Ehemann der Patientin.

BP_22/1102

Hausbesuch; anwesend sind die Patientin, ihre Tochter, die Pallia-
tivfachkraft fiir Soziale Arbeit sowie eine Hospizhelferin (1), die in
die Begleitung einsteigen wird.

BP_22/1103

Notizen zum Telefongesprdch mit der medizinisch-pflegerischen
Palliativfachkraft, die mich tber ein Gesprich mit der Tochter
informiert.

BP_22/1104

Hausbesuch; anwesend sind die Patientin, ihre Tochter, die medizi-
nisch-pflegerische Palliativfachkraft sowie eine nun ausgewechsel-
te Hospizhelferin (2); nur kurz anwesend ist der Ehemann der Pa-
tientin.

BP_22/1105

Notizen zum Telefongesprich mit der medizinisch-pflegerischen
Palliativfachkraft, die mir spontan einen Hausbesuch ankiindigt.

BP_22/1106

Hausbesuch; anwesend sind die Patientin, ihre Tochter sowie die
medizinisch-pflegerische Palliativfachkraft; der Ehemann und der
Sohn der Patientin sind kurz anwesend.

BP_22/1107

Besuch der medizinisch-pflegerischen Palliativfachkraft zusammen
mit der Tochter (ohne die Patientin) beim Hausarzt; anschlieBend
ein Hausbesuch; anwesend sind die Patientin, ihre Tochter sowie
die medizinisch-pflegerische Palliativfachkraft; nur kurz anwesend
ist der Ehemann der Patientin.

BP_22/1108

Nachricht der medizinisch-pflegerischen Palliativfachkraft auf mei-
nem Anrufbeantworter; die Palliativfachkraft informiert mich, dass
es der Patientin schlechter geht und erldutert, welche MaBnahmen
durchgefiihrt werden mussten und welche Vereinbarungen ge-
troffen wurden, weil die Palliativfachkraft die nichsten zwei Wo-
chen im Urlaub ist.

IT_22/1109-
PFmpl/3

AbschlieBendes Interview mit der medizinisch-pflegerischen Pallia-
tivfachkraft im Riickblick auf die Begleitung.

IT_22/1110-PFsal/2

AbschlieBendes Interview mit der Palliativfachkraft fiir Soziale
Arbeit im Riickblick auf die Begleitung.

IT_22/1111-HH1/2

AbschlieBendes Interview mit der Hospizhelferin (2) im Rickblick
auf die Begleitung.
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Tab. 2.3: Sterbebegleitung -

Begleitet wird eine 70jdhrige Patientin. Der Sohn ist angereist und sorgt fiir die
Patientin. In die Begleitung eingeschaltet sind eine medizinisch-pflegerische Pallia-
tivfachkraft und eine Hospizhelferin.

Zitationskennzeich- | Beschreibung

nung

BP_23/0801 Notizen zum Telefongesprdch mit einer medizinisch-pflegerischen
Palliativfachkraft, die mir die Begleitung ankiindigt.

BP_23/0802 Notizen zur Feldforschung, denn der erste Besuch bei der Patientin
scheitert aufgrund organisatorischer Schwierigkeiten.

BP_23/0803 Hausbesuch; anwesend sind die Patientin, ihr Sohn und die medi-
zinisch-pflegerische Palliativfachkraft.

BP_23/0804 Hausbesuch,; anwesend sind die Patientin, thr Sohn und die medi-
zinisch-pflegerische Palliativfachkraft.

BP_23/0805 Notizen zum Telefongesprich mit der medizinisch-pflegerischen
Palliativfachkraft, die mir mitteilt, dass der nichste Hausbesuch
nicht mehr stattfinden wird, weil es der Patientin bereits sehr
schlecht geht.

IT_23/0806- Spontan durchgefiihrtes Interview mit der medizinisch-pfleger-

PFmpl/1 . ischen Palliativfachkraft im Hospizbiiro unmittelbar vor dem Erst-
besuch.

IT_23/0807- AbschlieBendes Interview mit der medizinisch-pflegerischen Pallia-

PFmpl/2 tivfachkraft im Riickblick auf die Begleitung.

IT_23/0808-HH1/1 | AbschlieBendes Interview mit der Hospizhelferin im Riickblick auf
die Begleitung.

Tab. 3: Weiteres Datenmaterial

Dariiber hinaus wurde weiteres Material erhoben, das hier angefiihrt wird.
Es setzt sich zusammen aus zusétzlichen Protokollen von Hausbesuchen und
zusitzlichen Interviews, die gefiihrt wurden. Neben diesem Material wurde
auBlerdem ein Forschungstagebuch gefiihrt, aus dem nicht direkt zitiert wur-

de. Daher wird es nicht mit einer eigenen Zitationskennzeichnung aufge-
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Tab. 3.1: Weitere Hausbesuche und dazugehérige Protokolle

Es wurden mehrere Hausbesuche zu Beginn einer Begleitung protokolliert.
Diese Hausbesuche waren in der Regel nach einem Hausbesuch abgeschlos-
sen. Diese einmaligen Hausbesuche werden vom Hospizdienst durchaus
bereits als ,punktuelle’ Hospizbegleitungen wahrgenommen. Zu diesen
Hausbesuchen wurden aber keine Interviews gefiihrt, sie waren aber hiufig
Thema in den Interviews. Die Protokolle zu den Hausbesuchen sowie tele-
fonische Notizen sind hier chronologisch aufgefiihrt.

Zitationskennzeich- | Beschreibung

nung

BP_31/1301 Hausbesuch mit einer medizinisch-pflegerischen Palliativfachkraft
bei einer Patientin in einem Pflegeheim; die Begleitung ist nach
diesem Hausbesuch abgeschlossen, weil die Tochter der Patientin
sich nicht mehr meldet.

BP_31/1302 Notizen zum Telefongesprich mit einer medizinisch-pflegerischen
Palliativfachkraft, die mir die Begleitung ankiindigt.

BP_31/1303 Hausbesuch der medizinisch-pflegerischen Palliativfachkraft bei
dieser Patientin in der Klinik.

BP_31/1304 Notizen zum Telefongesprdch mit der medizinisch-pflegerischen
Palliativfachkraft, die mir den Tod der Patientin mitteilt.

BP_31/1305 Erstbesuch mit einer medizinisch-pflegerischen Palliativfachkraft
bei einer Patientin und ihrem Ehemann.

BP_31/1306 Hausbesuch mit der medizinisch-pflegerischen Palliativfachkraft
bei der Patientin und ihrem Ehemann.

BP_31/1307 Notizen zum Telefongesprich mit der medizinisch-pflegerischen
Palliativfachkraft, die mir mitteilt, dass der nichste Hausbesuch
von der Patientin abgesagt wurde.

BP_31/1308 Notizen zu einem Gesprich mit der medizinisch-pflegerischen
Palliativfachkraft; die Patientin hat sich nicht mehr gemeldet, um
einen weiteren Hausbesuch zu vereinbaren.

BP_31/1309 Erstbesuch in einer Klinik; die Patientin wird anschliefend in eine
Rehabilitationsklinik verlegt; daraufhin ist die Begleitung beendet.

BP_31/1310 Notizen zum Telefongesprich mit einer Palliativfachkraft fir Sozia-
le Arbeit, die mir eine bereits angelaufene Begleitung ankiindigt.

BP_31/1311 Notizen zum Telefongesprach mit der Palliativfachkraft fiir Soziale
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Arbeit.

BP_31/1312 Hausbesuch mit der Palliativfachkraft fiir Soziale Arbeit beim
Patienten.

BP_31/1313 Hausbesuch mit der Palliativfachkraft fiir Soziale Arbeit beim Pa-

tienten; die Begleitung kann aufgrund forschungspragmatischen
Griinden nicht fortgesetzt werden.

Tab. 3.2: Weiteres Interviewmaterial

Zitationskennzeich-
nung

Beschreibung

IT_32/0401-PF2/2

Gruppengesprdch mit zwei Palliativfachkriften und der Geschifts-
fihrerin des CHV.

IT_32/0402-HH2/2

Gruppengesprdch mit drei Hospizhelfern.

IT_32/0403-PFsal/l

Ein Interview mit einer Palliativfachkraft fiir Soziale Arbeit unab-
héngig von einer konkreten Sterbebegleitung.

IT_32/0404-PFsal/3

Fortsetzung des Interviews mit der Palliativfachkraft fiir Soziale
Arbeit unabhangig von einer konkreten Sterbebegleitung.

Tab. 3.3: Weiteres Datenmaterial

Zitationskennzeich- | Beschreibung

nung

BP_33/0201 Besuch auf der Palliativstation.

BP_33/0202 Notizen zur jahrlich stattfindenden Trauerfeier des CHV.
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