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Vorwort der Herausgeber

| Zur Buchreihe , Soziale Arbeit im Gesundheitswesen”

Gesund sein will jeder, und gleichzeitig ist Gesundheit ein gesellschaft-
liches Gut von hohem Rang. Erstaunlicherweise ist aber das, was der
Einzelne und die Gemeinschaft dafiir aufzuwenden bereit sind, erheb-
lichen Schwankungen unterworfen. Erst im 19. Jahrhundert wurde Ge-
sundheit zu einem 6ffentlichen Wert — und damit die Gesundheitssiche-
rung zu einer Offentlichen Aufgabe. Gesundheitspflege und -fiirsorge
differenzierten sich dann im 20. Jahrhundert zu einer Sozialen Arbeit im
Gesundheitswesen, die als priventive, kurative, rehabilitative, beglei-
tende und nachsorgende ,,Gesundheitsarbeit* wachsende Bedeutung er-
langte. Im Kontext von Armut und Krankheit, Behinderung und sozialer
Benachteiligung findet sie heute in ambulanten wie stationdren Diens-
ten vielfiltigen Ausdruck. Die gesundheitsforderlichen Funktionen und
Titigkeitsbereiche zu prizisieren und ihre sozialarbeiterische Qualitit
zu steigern, sind — gestiitzt auf die gesundheitspolitische Agenda der
Vereinten Nationen — dringliche Anliegen der Profession und Diszip-
lin Sozialer Arbeit. In dieser Reihe bieten ausgewiesene Fachleute eine
Grundorientierung in den wichtigsten Gesundheitsfeldern an und tra-
gen damit zur weiteren Professionalisierung bei.

Il Zum 4. Band: Soziale Arbeit in Hospiz und Palliative Care

Dieser Band scheint auf den ersten Blick nicht in die Reihe zu pas-
sen. Wer wiirde schon Sterben und Gesundheit gedanklich miteinander
verbinden? Andererseits wird die Soziale Arbeit mit dem Thema kon-
frontiert, weil 80-90 % der Menschen in Einrichtungen des Gesund-
heitswesens sterben (Dasch et al. 2015). Aber auch dies ist ein eher vor-
dergriindiges Argument. Bei genauerer Betrachtung wird der Umgang
mit Sterben, Trauer und Tod zu einem Schliisselthema, an dem sich der
Selbstanspruch einer humanen und sozialen Gesellschaft entscheidet.
Das beginnt damit, dass die meisten Menschen nicht in einer Institu-
tion, sondern zu Hause sterben mochten und vor allem, dass sie auf
diesem schweren Weg nicht allein gelassen sein wollen. Ausgrenzung
und Verdringung sind deshalb keine Losung, zumal jeder von uns eines
Tages der ,,Hauptbetroffene* sein wird, beim eigenen Sterben und beim
Verlust eines geliebten Menschen.
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Sterbende und Trauernde bilden zwar keine klassische Randgruppe,
sie sind aber doch ins Abseits gedringt, verdriangt und vernachléssigt
und schon deshalb eine Aufgabe fiir die Soziale Arbeit. [hre wichtigs-
te Verbiindete ist die Hospizbewegung, die seit Jahren darum kémpft,
das Sterben in den Alltag zuriickzuholen und in Wiirde zu ermoglichen:
mit lindernder Pflege, Schmerztherapie, mitmenschlicher Zuwendung
und Begleitung bis zum natiirlichen Ende. Sterben als Teil des Lebens
zu begreifen heif3t, trotz limitierender Faktoren das Wohlbefinden zu
fordern. Damit wird alle recht verstandene Hospizarbeit zur Gesund-
heitsforderung und die ,,Soziale Arbeit in Hospiz und Palliative Care*
zu einem eigenstdndigen Feld des Gesundheitswesens.

Vorwort zur 4. Auflage

Die Hospizbewegung ist eine Erfolgsgeschichte, kein Zweifel, und sie
scheint ungebrochen zu sein. Nach der Pionierphase der 1990er Jahre,
dem Wachstumsschub der 2000er und der Konsolidierungsphase der
2010er Jahre steht nun, am Beginn der 4. Dekade, dennoch die Frage
nach der optimalen Weiterentwicklung im Raum. Prominente Fachver-
treter sprechen von einer Richtungsentscheidung im Spannungsfeld von
Professionalitit und Ehrenamtlichkeit — wohl wissend, dass beide un-
verzichtbar sind, aber neue Formen, neue Akzente und vor allem krea-
tive Losungen gesucht werden.

Der Sozialen Arbeit ist diese Spannung nur zu vertraut. Daher sollte
sie in diesem Kontext nicht nur zur Stirkung der Alltagskompetenz,
sondern zur Profilierung des Ehrenamtes und zur Inkulturation der
Hospizidee in professionellen Settings beitragen. Dank ihrer Sozial-
raumorientierung und Kompetenz in Gemeinwesenarbeit konnte sie
schlieBlich auch einer lokalen Sorgekultur den Weg bereiten, die unsere
Gesellschaft so dringend braucht. Dabei bleibt immer das Ziel, wie es
schon im Vorwort zur 3. Auflage heift, Biirgerinnen und Biirger zu er-
mutigen und zu befihigen, Sterben und Trauer als wichtigen Teil des
Lebens zu begreifen und auszuharren, wenn Betroffene mitmenschli-
che Zuwendung brauchen — durchaus im Bewusstsein, selbst einmal der
oder die Hauptbetroffene zu sein.

Albert Miihlum und Hans-Giinther Homfeldt
Bensheim und Bremen, im Februar 2020



11

1 Selbstverstandnis und professions-
bezogene Verortung Sozialer Arbeit

Ich bin, ich weiB nicht wer

ich komme, ich weif3 nicht woher

ich gehe, ich weiB nicht wohin

mich wundert, dass ich so frohlich bin.

(Angelus Silesius 1624-1677 alias Johann Scheffler)

Auch wenn z. B. Palliativstationen und Hospize zweifellos zum Ge-
sundheitswesen zihlen, werden Sterben und Tod kaum mit Gesundheit
assoziiert. Die Rolle der Sozialarbeit ist insofern klarungsbediirftiger
als dies in ,.klassischen* Gesundheitsfeldern der Fall ist. Einen ersten
Hinweis gibt das Gesundheitsverstindnis der Gesundheitswissenschaf-
ten (Franzkowiak et al. 2011), das von der Sozialen Arbeit aus gutem
Grund iibernommen wurde: Gesundheit als Lebensdimension relativen
Wohlbefindens, die in allen Phasen und Stadien des menschlichen Le-
bens bedeutsam ist. Da die hospizliche Sozialarbeit das Wohlergehen
der schwerstkranken und sterbenden Menschen ins Zentrum riickt,
kann sie durchaus als spezifische Form der Gesundheitsarbeit gelten.
Thre professionsbezogene Verortung muss sich — auf der Basis des
beruflichen Selbstverstindnisses — sowohl mit den gesellschaftlichen
Rahmenbedingungen als auch mit der subjektiven Bedeutung von Ster-
ben, Tod und Trauer auseinander setzen. Nur auf dieser Grundlage kann
ihr Beitrag angesichts der besonderen Herausforderung in der Hospiz-
arbeit gelingen.

1.1  Neue Auseinandersetzungen mit Sterben,
Tod und Trauer

Sterben, Tod und Trauer sind gesellschaftlich verdringte, peinlich gemie-
dene Phidnomene — diese Gesellschaftsdiagnose galt bis Ende des letz-
ten Jahrtausends als gesetzt. Inzwischen ist sie zu relativieren, sind doch
vielfiltige neue Formen der Sichtbarkeit und des Umgangs mit unserer
Endlichkeit wahrnehmbar: Neue Bestattungsformen, wie z. B. Friedwil-
der, bunte Erinnerungsrituale, wie z. B. der Brauch, den Sarg von Kin-
dern bemalen zu lassen oder blumengeschmiickte Holzkreuze am Stra-
Benrand, vielgestaltige Ausdrucksformen gelebter Trauer in den neuen



12 Selbstverstandnis und professionsbezogene Verortung

Netzwerken, wie z. B. Gedenkseiten bzw. virtuelle Friedhofe, mediale
Berichterstattungen, wie z. B. die ARD-Themenwoche ,.Leben mit dem
Tod*, themenbezogene Arbeiten in der bildenden Kunst, der Literatur,
in Filmen und TV-Serien, leidenschaftlich gefiihrte, 6ffentliche Debatten
iiber heutige Sterbebedingungen, wie z. B. zu Organspende oder aktiver
Sterbehilfe — dies alles zeugt beispielhaft vom wachsenden Interesse am
Tod, vor allem auch am Sterben und an heutigen Sterbebedingungen.

Und dieses wachsende Interesse verwundert nicht, schlieflich for-
dert die demografische Entwicklung eine gesellschaftliche Beschifti-
gung mit den Themen Alter, Krankheit, Sterben. Am Ende der lingeren
Lebenszeit stehen krankheitsbedingt lange Sterbeprozesse. Krebs, bis-
her zweithdufigste Todesursache in reichen Léandern, riickt — zumindest
in der Gruppe der 35- bis 70-Jdhrigen — inzwischen an die erste Stelle,
wie das Fachmagazin The Lancet kiirzlich berichtete (Dagenais et al.
2019). Damit verbunden sind nicht nur Herausforderungen fiir das Ge-
sundheitswesen, sondern auch ethische Fragen, die nur gemeinschaft-
lich zu beantworten sind. Der Hospizbewegung kommt hierbei eine
zentrale Rolle zu. Mit Hospizarbeit bzw. Palliative Care ist eine neue
Fiirsorgekultur fiir Schwerstkranke, Sterbende und ihre Zugehorigen
entstanden. Thre Zielsetzung: Schwerstkranke bzw. Sterbende sowie die
ihnen zugehorigen Menschen ,,auf diesem letzten Weg fiirsorglich zu
begleiten, korperliche Beschwerden und Symptome zu lindern und in
medizinischer, psychologischer und sozialer Hinsicht unterstiitzend zur
Seite zu stehen — das alles in der Absicht, dem Betroffenen bis zuletzt
eine gute Lebensqualitit zu erhalten und seine Autonomie und Men-
schenwiirde zu wahren.“ (Bausewein 2015, 12f.)

Damit einher geht der Anspruch bzw. das Bestreben, gesellschaft-
liche Beschiftigungen und Verinderungen im Umgang mit dieser The-
matik zu befordern und zu prigen, wie ein historischer Riickblick deut-
lich macht (Kapitel 8). Die Akteure der Hospizbewegung gestalten den
Wandel hin zu einer ,,neuen Sichtbarkeit des Todes* (Macho/Marek
2007) also zu einem erheblichen Teil mit. An ihnen macht sich auch
bemerkbar, dass das neue, wachsende Interesse an den Themen Tod,
Sterben und Trauer auch eine ganz personliche, freiwillige Beschifti-
gung mit dem eigenen Lebensende bedeuten kann (Kapitel 3.4).

Fiir die akut Betroffenen — die Schwerstkranken wie ihre Zuge-
horigen — bleibt das Sterbenmiissen eine individuell zu bewiltigende,
existenzielle Grenzsituation, in der sie ganz besondere Unterstiitzung
brauchen. Denn trotz vielfiltiger gesellschaftlicher Todessichtbarkeit
bleibt die Tatsache bestehen, dass Sterben bzw. der Tod heute mehr als
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zuvor als privates Ereignis zu handhaben ist. An die Sterbenden — und
vielleicht mehr noch an begleitende Familienangehorige und Trauern-
de — sind durch diese Privatisierung des Todes normative Erwartungen
gekniipft, welche die individuelle Situation enorm erschweren konnen.
Der Aufgabe, Betroffene in dieser Lebenslage zu unterstiitzen, widmet
sich die Hospizbewegung seit Mitte der 1970er Jahre, und die beruf-
liche Soziale Arbeit iibernimmt hierbei spezifische Aufgabenbereiche
(Miihlum 2011; Wasner/Pankofer 2020).

1.2 Hospizarbeit: Sterben als Teil des Lebens

Mehr als der Gedanke an den Tod scheint den modernen Menschen die
Angst vor dem Sterben zu bedridngen. Selbst wer den Tod im metaphy-
sischen Sinne als Tor zum wahren Leben begreift, flirchtet das Ster-
ben als schmerzvollen Abschied, als existenzielle Ungewissheit und
schmerzlichen Durchgang ebenso wie der weltlich orientierte Mensch,
fiir den mit dem Tod der ,,Kreislauf der Natur* oder die ,,Umwandlung
der Materie® ihren Lauf nimmt. Angst erzeugt auch die eng an heuti-
ge Todesursachen gekniipfte Vorstellung von einem krankheitsbedingt
geriteverldngerten und pflegebediirftigen, als unmiindig und unwiirdig
empfundenen Sterbeprozess, die zeigt, wie gesellschaftliche, ethische
und medizinische Rahmenbedingungen die individuelle Sterbesituation
mitgestalten. Das Sterben bleibt eine hochst personliche Grenzsituation
und gleichzeitig ein sozialer Moment, der Raum, Zeit und sensible Be-
gegnung braucht. Es ist kein Zufall, dass der Beginn des neuzeitlichen
Hospizgedankens mit der Erforschung und einem tieferen Verstind-
nis des Sterbens zusammenfillt, was vor allem Elisabeth Kiibler-Ross
(1971) zu verdanken ist.

Zweifellos kann die letzte Wegstrecke bis zum Tode eine grofe
Last, aber auch eine Erfiillung sein. Jedenfalls gehort sie zur Fiille des
menschlichen Lebens. Wie im gesamten Leben ist die empfundene Le-
bensqualitiit auch in dieser Phase von den jeweiligen Umsténden, nicht
zuletzt von der korperlichen, seelischen und sozialen Situation, aber
auch von der Einstellung der Person und ihres Umfelds abhingig. Diese
aber sind — in Grenzen — positiv beeinflussbar. Davon ist jedenfalls die
Hospizbewegung iiberzeugt. Und weil in der modernen Gesellschaft
fiir Sterben und Sterbende, fiir Trauer und Trauernde kaum noch Raum
war, entwickelte sie seit den 1960er Jahren in England, seit den 1970er
Jahren weltweit und seit den 1980er Jahren auch in Deutschland Initi-
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ativen, die zu einem anderen Umgang mit Tod und Sterben ermutigen
(Kapitel 8).

Dass dies gelungen ist, zeigt ihre Erfolgsgeschichte: Einst als Biir-
gerbewegung entstanden, sind Hospizarbeit und die zugehorige me-
dizinische Fachrichtung Palliativmedizin inzwischen feste, etablierte
Sdulen im Gesundheitswesen. Langst hat sich hospizliche Fiirsorge
ausdifferenziert in verschiedene, ambulant und stationér organisierte
Versorgungsstrukturen, die in allgemeine und spezialisierte Hospiz-
und Palliativversorgung unterteilt werden kdnnen (Kapitel 5).

Hospizarbeit professionalisiert sich zunehmend. Die Profile invol-
vierter Berufsgruppen sind klar formuliert und die bildungsbezogenen
Voraussetzungen geregelt. Zwar gibt es in Deutschland noch keinen
Facharzt fiir Palliativmedizin, aber eine anerkannte Zusatzqualifikation
fiir Arztinnen und Arzte sowie Basis-Curricula fiir die Weiterbildun-
gen fiir Pflegende, fiir psychosoziale und andere Berufsgruppen, die
Voraussetzung sind, um in einer Hospizeinrichtung titig zu werden. Es
werden also Standards gesetzt, und der Qualititssicherung kommt in-
nerhalb der Hospizbewegung wachsende Bedeutung zu.

Auch ist mit den gesetzlichen Regelungen (§ 39a SGB 'V, § 18 SGB
IV) inzwischen festgeschrieben, dass Krankenversicherungen zur Mit-
finanzierung verpflichtet sind (Kapitel 2.3.2). Und obgleich noch keine
flaichendeckende Versorgung erreicht ist, wichst die Zahl der Einrich-
tungen und Dienste bestindig. Hospizarbeit und Palliative Care sind
also etabliert.

Der Kern des Hospizgedankens ist es, das Sterben als natiirliche
Gegebenbheit in das Leben einzubeziehen und in den Alltag zu integ-
rieren. Dahinter steht eine Uberzeugung vom Sinn und der Wiirde des
menschlichen Lebens bis zuletzt, also auch im Sterben, das als ,,Briicke
in eine andere Welt“ gedeutet werden kann. Das Ziel der Hospizarbeit
ist es, unheilbar kranke und sterbende Menschen darin zu unterstiitzen,
,.die verbleibende Lebenszeit so beschwerdearm wie moglich und ent-
sprechend ihrer individuellen Wiinsche und Féhigkeiten inhaltsvoll und
sinnerfiillt gestalten zu konnen* (Miiller 2007, 477). Dies sollte, wann
immer moglich, im hiuslichen Umfeld, wenn notig aber auch in beson-
ders dafiir geeigneten Rdumen und Einrichtungen geschehen.

Die ,,eigentliche Hospiztitigkeit ist daher die ambulante Lebenshil-
fe und Sterbebegleitung in der letzten Lebensphase und die Unterstiit-
zung der Angehorigen zu Hause. Nur wenn das nicht zu ermoglichen
ist, z. B. weil Angehorige fehlen oder tiberfordert sind oder weil es der
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Wunsch der Patienten ist, die letzten Tage an einem Ort zu verbringen,
an dem sie sich gut aufgehoben wissen, und sicher sein konnen, dass ihr
Sterben weder kiinstlich verlidngert, noch ihr Leben aktiv verkiirzt wird,
ist das stationidre Hospiz vorgesehen.

Hospizarbeit hatte in ihren Anfingen viel Uberzeugungsarbeit zu
leisten. Es galt, Widerstidnde abzubauen und vorurteilsbehaftete Vor-
stellungen von einer Ghettoisierung Sterbender in ,,Sterbekliniken*
aufzubrechen. Es brauchte einige Zeit, bis es als Angebot einer Stiit-
te behiiteten und friedvollen Abschiednehmens in der Offentlichkeit
wahrgenommen und gewiirdigt wurde (Seitz/Seitz 2002). Mittlerweile
ist die Hospizbewegung im offentlichen Bewusstsein akzeptiert, mehr
sogar: Hospizarbeit wird besonders positiv wahrgenommen. Das zeigt
die mediale Berichterstattung, in der hospizlich begleitetes Sterben oft
als gutes Sterben bezeichnet wird. Entsprechend positiv wird Hospiz-
arbeit kommuniziert: In einer Bevolkerungsbefragung gaben 89 % der
Befragten an, vom Begriff Hospiz gehort zu haben, 66 % konnen den
Begriff richtig einordnen (DHPV 2012), und laut einer weiteren re-
prasentativen Umfrage bevorzugt jeder Dritte in Deutschland (27 %),
in einem Hospiz zu versterben (ZQP 2013). Dabei sollte jedoch nicht
iibersehen werden, dass die Hospizidee und hospizliches Handeln kei-
neswegs an das stationdre Hospiz oder eine Palliativstation, also ein
Haus oder eine Institution, gebunden sind. Im Gegenteil, die Hospiz-
bewegung will nach Moglichkeit die Institutionalisierung vermeiden,
sie begreift sich viel mehr als Idee und Konzeption im Hinblick auf
den angemessenen Umgang mit Sterben, Tod und Trauer: ,,Hospiz ist
Haltung® (Bodiker et al. 2012). Die hospizliche Grundhaltung driickt
sich z. B. im Respekt vor der Wiirde und Selbstbestimmung des schwer
kranken und sterbenden Menschen aus, nimmt seine Anliegen in dieser
wichtigen Lebensphase ernst, behilt eine ganzheitliche Sicht des Men-
schen auch im Sterbeprozess bei, ldsst den Sterbenden nicht allein, un-
terstiitzt Angehorige und Freunde, von denen der Sterbende Nihe und
Geborgenheit erwartet, und versucht, nicht Hilfe zum Sterben, sondern
Hilfe zum Leben auch wihrend des Sterbens zu geben.

Diese Grundhaltung brachte Cicely Saunders, die Griinderin der
modernen Hospizbewegung, gegeniiber ihren Patienten in dem Doku-
mentarfilm ,,Noch 16 Tage ...* von R. Iblacker und S. Braun im Jahr
1971 mit dem Satz zum Ausdruck: ,,Sie sind wichtig, weil Sie eben
sind. Sie sind bis zum letzten Augenblick ihres Lebens wichtig, und wir
werden alles tun, damit Sie nicht nur in Frieden sterben, sondern auch
bis zuletzt leben konnen.” Eine solche Rehumanisierung und Resolida-
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risierung des Sterbens, die fiir den Einzelnen und fiir die Gesellschaft
von fundamentaler Bedeutung ist, setzt allerdings nicht nur eine grund-
sitzliche, individuelle wie gesellschaftliche Akzeptanz des Todes als
natiirliche Folge des Lebens voraus, sondern braucht auch fachliche,
ethische und materielle Grundlagen (Student/Napiwotzky 2011; Hay-
ek/Schneider 2019).

1.3 Selbstverstandnis und Auftrag beruflicher
Sozialarbeit

Sozialarbeit wurde und wird oft mit dem Begriff Hilfe umschrieben.
,,Gesellschaftlich organisierte Hilfe®, ,,psychosoziale Hilfe®, ,,Befihi-
gungshilfe“ sind Beispiele fiir prominente Begriffsbestimmungs-
versuche, die im Hinblick auf hospizliche Tétigkeiten durchaus brauch-
bar sind. Allerdings ist die Profession dem Hilfekonzept gegeniiber
kritisch eingestellt, da es eine asymmetrische Beziehung und die Ab-
hingigkeit anstelle der Autonomie des Klienten betont. Die Herausbil-
dung helfender Berufe, die alle mit Pflege verwandt sind (ahd. pflegan
= sorgen fiir), beruht stets darauf, dass ein Problem identifiziert und
im Interesse der Beteiligten oder des Ganzen systematisch bearbeitet
wird, und zwar in der Regel dann, wenn die Ressourcen und Motive fiir
eine mitmenschliche Hilfe von Angehorigen, Freunden, Nachbarn nicht
mehr ausreichen. Allgemein formuliert bedeutet das, dass sich Formen
offentlicher Regelung und beruflicher Organisation dann durchsetzen,
wenn wichtige Anliegen nicht mehr ,,privat®, also z. B. intrafamilial
oder karitativ, aufgefangen und reguliert werden kénnen. Wie sich die
Formen des Helfens mit gesellschaftlichen Bedingungen wandeln, ver-
anschaulicht Niklas Luhmann (1975) in einem dreistufigen Schema:

(@) Archaische Gesellschaften kennen nur die reziproke personliche Hilfe
(Grundsatz des ,do ut des”, d. h. Hilfs- und Dankeserwartungen sind
sozialstrukturell integriert, z. B. durch Rituale).

(b) Hochkulturen entwickeln eine moralisch generalisierte Hilfe (Grundsatz
der religiésen Verpflichtung, d. h. die Erwartungsstruktur wird motiva-
tional gestutzt, z. B. durch Tugendlehren).

() Moderne Gesellschaften produzieren gesetzlich definierte Hilfen
(Grundsatz der sozialstaatlichen Garantie, d. h. Sicherungssysteme, die
auf Helfen spezialisiert sind, dominieren, z. B. professionelle Dienste).



