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Vorwort

Haben Sie jemals eine Unterhaltung mit einem vollig fremden Menschen gefihrt, der sich
dessen bewusst war, demnéchst zu sterben? Es ist eine sehr befremdliche, aber zugleich
auch erweiternde Erfahrung fir mich gewesen. Im Alter von 19 Jahren, Uberstellte ich,
im Zuge meiner ehrenamtlichen Té&tigkeit beim Roten Kreuz, ungefahr drei Mal Personen
auf eine Palliativstation. Da Abhol- und Zielort fast eine Stunde Fahrzeit voneinander
entfernt waren, ergab sich meist viel Zeit fir eine langere Konversation. Besonders in
einem Fall kam es zu einem ausfiihrlichen Gesprach, welches mir bis heute im Gedachtnis
geblieben ist. Denn als junger Mensch war ich zundchst von der Situation uberfordert.
Immerhin wollte ich meine betagte Gesprachspartnerin nicht dadurch krénken, in dem ich
erzahle, was ich alles in meinem Leben noch machen will, wahrend ihr vollig
offensichtlich nur mehr wenige Tage, maximal ein paar Wochen, bleiben wiirden. Doch
was mich am meisten (iberrascht hat, war ihre Offenheit und wie sie sehr bewusst, sehr
gelassen, aber auch sehr zufrieden Gber ihr Leben und ihr baldiges Dahinscheiden erzahlt
hat. Ich habe aus diesem Gesprach viel fur mich selbst mitgenommen und empfinde es

bis heute als eine meiner wichtigsten Erfahrungen.

Am Anfang meines Masterstudiums war ich dann auf der innerlichen Suche nach einem
Spezialgebiet. Da erinnerte ich mich an ebenjenes Gesprach und begann mich in die
soziologische Perspektive zum Thema Lebensende einzulesen. Im weiteren
Studienverlauf nutzte ich jede Gelegenheit, um mich tiefer in die Materie einzuarbeiten.
Besonders die immer wieder zu schreiben gewesenen Seminararbeiten boten sich als
ideale Chance dafiir an, die verschiedenen Aspekte herauszuarbeiten. In diesem Sinne
fult die Masterarbeit auf jenem Fundament all meiner Bemuhungen und, &hnlich dem

Schlussstein einer Pyramide, stellt sie zugleich das Ende einer personlichen Reise dar.
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Kapitel I: Einleitung

Wie winschen Sie zu sterben? Sehr wahrscheinlich werden Sie antworten, dass Sie zu
Hause, in einem hohen Alter, umgeben von den Menschen, die Sie lieben, einen schnellen
und schmerzlosen Tod in Wirde erfahren mochten (vgl. Feldmann 2010, S. 154). Dieser
Wunsch wird Thnen in dieser Form sehr wahrscheinlich nicht erfullt werden. Zwar sind
in Osterreich im Jahr 2018 die Mehrheit aller Menschen mit einem Alter von 80 Jahren
oder hoher verstorben, aber es wird nicht pl6tzlich und schnell passieren, sondern nach
einem langeren Krankheitsverlauf und Sie werden am Ende des Sterbeprozesses nicht zu
Hause, sondern in einer Organisation, also einem Pflegeheim, einem Krankenhaus oder
einer palliativen Einrichtung liegen (vgl. Statistik Austria Todesursachen 2019, S. 1;
Thonnes und Jakoby 2011, S. 336 ff.). Wie viele Tode schmerzfrei bzw. wirdevoll
eingetreten sind, dazu finden sich keine Statistiken. Sie kdnnten aber einwenden, dass,
wenn es fur Sie so weit ist, die Infrastruktur fur Betroffene vermutlich schon breiter
geworden ist, schlieBlich befindet sich das heutige Angebot in Osterreich noch in der
Aufbauphase (Bundesministerium fiir Gesundheit 2014, S. 10). Dieser Aufbau wird aber
auch notwendig sein mit Blick auf die Alterung der Gesellschaft, wie sie auch in
Osterreich stattfindet (vgl. Struck 2014, S. 319 ff.). Welche gesellschaftlichen
Verdnderungen fiir den Umgang mit Sterben daraus resultieren werden ist nicht
vorhersehbar, dass es aber zu solchen Veranderungen kommen wird, scheint gewiss (vgl.
Feldmann 2010, S. 252 ff.).

Doch selbst, wenn die Infrastruktur entsprechend ausgebaut wird, ist nach wie vor relativ
unklar, wie sich das Leben mit der eigenen Endlichkeit, im Kontext gesellschaftlicher
Langlebigkeit und organisierter Betreuung durch hospizliche Einrichtungen, in Zukunft
gestalten wird. Genau diese Ungewissheit ist der Ausgangspunkt, das erkenntnisleitende
Forschungsinteresse dieser Masterarbeit, welche, teilweise theoriebezogen und teilweise
mithilfe einer Anlehnung an die Grounded Theory und unter Verwendung von
Leitfadeninterviews mit hospizlich Betreuenden und élteren, hospizlich Betreuten,

versucht, zur Klarung beizutragen.
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Im Arbeitsaufbau folgt auf diese Einleitung anfanglich eine theoretische Einfuhrung in
die Thematik, bei welcher zundchst begriffliche Klarheit und in Folge dessen, eine
allgemeine Rundschau tber die wichtigsten Konzeptionen im Bereich angestrebt wird.
Abgeschlossen wird diese durch einen Ausblick auf die Situation Osterreichs, sowohl in
Bezug auf die thematische Betroffenheit, als auch auf das Subjekt der Forschung. Daran
knupft dann eine Darstellung des Forschungsverlaufs an, inklusive einer kurzen
Beschreibung der Methodologie und Methode und einer Erlauterung, sowohl der
ethischen, als auch der, im Feld vorhandenen, Problemstellungen. AnschlieBend folgt
eine Vorstellung der erzielten Ergebnisse. Abschlielend werden diese dann im letzten
Kapitel dieser Arbeit kritisch reflektiert. Bei dieser Diskussion wird dann auch resumiert
und Ausblick genommen auf kiinftige mogliche Fragestellungen.
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Kapitel I1: Theorie

Ziel dieses Kapitels ist ein pointierter Uberblick uiber den aktuellen theoretischen Zugang,
auf welchem diese Arbeit aufbaut und nicht eine vollumfangliche Beschreibung allen
Wissens, welches damit in Zusammenhang steht. Dementsprechend wird zunéchst eine
begriffliche Klarung inklusive Definition vorgenommen, anschlielend folgt eine
Rundschau Gber die wichtigsten theoretischen Grundlagen. Abgeschlossen wird mit
einem kurzen Ausblick auf Osterreich.

Von der Endlichkeit, dem Tod und dem Sterben

Das, im Titel dieser Arbeit enthaltene, Leben mit der Endlichkeit ist kein soziologischer
Fachbegriff. Es stellt sich also die Frage, welches soziologische Konzept dazu passen
konnte. Die Endlichkeit bezeichnet den grundsétzlichen Umstand, dass das Leben nicht
nur einen Anfang, sondern auch ein Ende hat, ndmlich den Tod. Dieser wiederum bot seit
jeher Anlass fur Spekulationen. Egal in welcher Kultur, egal in welchem Erdteil, Gberall
machten sich die Menschen Gedanken tber den Tod und dem, was danach vielleicht
kommen kénnte. Der Tod stand und steht im Mittelpunkt zahlreicher Religionen und
pragt somit nicht nur direkt, sondern auch indirekt, menschliche Gesellschaften seit
Jahrtausenden. In der Soziologie erhielt der Tod aber nur wenig Aufmerksamkeit (vgl.
Jakoby und Thénnes 2017, S. 2; Knoblauch und Zingerle 2005, S. 11). Der Tod war ein
gesellschaftliches Tabuthema und die Soziologie schien sich dem Thema lange nicht
annehmen zu wollen (vgl. Glaser und Strauss 2005, S. 3; Knoblauch und Zingerle 2005,
S. 11). Doch die gesellschaftliche Tabuisierung war fir die Soziologie nur eines der
Hindernisse bei der Beschéftigung mit dem Tod, denn er entzieht nachhaltig das
Forschungssubjekt der wissenschaftlichen Betrachtung (vgl. Jakoby und Thénnes 2017,
S. 1). Tote kdnnen nicht befragt noch als aktiv handelnde Personen beobachtet werden,
der Tod ist das Ende aller Lebensaufierungen eines Menschen (vgl. Hillmann und Hartfiel
2007, S. 893).
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Daruber hinaus war das Feld disziplindr bereits besetzt. Medizinerinnen, Theologlnnen
und Philosophinnen haben sich lange Diskurse geliefert Gber den Umgang mit und die
Bedeutung von Tod (vgl. Feldmann 2010, S. 18). Dies fiihrte dazu, dass der Tod nicht
mehr als naturlicher Lauf der Dinge, sondern als Versagen der Medizin angesehen wurde
(vgl. Streeck 2017, S. 35). Die Bedingungen fur eine Beschaftigung mit dem Tod waren
also aus soziologischer Perspektive sehr schlecht. Zwar gab es von einem der
Griinderviter der Soziologie, Emile Durkheim, mit seinem ,, Le suicide “ bereits 1897 ein
wichtiges Werk Uber den Tod, dieses konzentrierte sich aber vor allem auf den Suizid und
seine moglichen Hintergriinde (vgl. Durkheim 2017; Feldmann 2010, S. 10). Danach
wurde aber fur einige Jahrzehnte soziologisch nur wenig in diese Richtung geforscht (vgl.
Feldmann 2010, S. 10).

All das — die Tabuisierung, ein unzureichendes soziologisches Vorwissen und die starke
thematische Besetzung durch Medizin, Religion und Philosophie — &nderte sich erst in
den 1960ern (vgl. Feldmann 2010, S. 12). Damals gab es eine ganze Reihe von
gesellschaftlichen Veranderungen, Entwicklungen und Enttabuisierungen, so auch im
Umgang mit dem Tod, beziehungsweise genau genommen mit dem Sterben, insbesondere
dank Cicely Saunders, welche das moderne Hospizwesen begriindete (vgl. Feldmann
2010, S. 150). Die wohl, auch abseits des fachlichen Diskurses, bekannteste Arbeit dieser
Zeit waren die 1969 erschienenen Interviews mit Sterbenden von Elisabeth Kiibler-Ross
(vgl. Feldmann 2010, S.12 und S. 91; Kubler-Ross und Student 2014). Spezifisch fir die
Soziologie bedeutsamer war die Studie von Glaser und Strauss 1965 Uber die Awareness
of dying, welche die Situation von Sterbenden soziologisch beschrieb, damalige
Partizipationsbestrebungen von Patientinnen starkte und parallel noch die Grounded
Theory als neue soziologische Methodologie / Methode erfand (vgl. Feldmann 2010,
S.12; Misch 2006, S. 3; Glaser und Strauss 2005; 2007, S. 7). Im deutschsprachigen Raum
war es vor allem Alois Hahn 1968, welcher diesen Aufbruch mit seinen Worten

begleitete:

,,Zu einem Objekt der Soziologie wird der Tod erst dadurch, dafs Menschen sich

zu diesem Ereignis v e r h a l t e n, und zwar im weitesten Sinne dieses Wortes.

(Hahn 1968, S. 1)
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Ein gutes Beispiel fur diese Fokusverlagerung vom Tod weg, hin zum Prozess des

Sterbens ist folgender vielzitierte Satz von Gerhard Schmied 1985:

,,Sterben ist ein Prozef3, der mit dem Tod endet. ** (Schmied 1985, S. 13)

Heutige Konzepte der Soziologie zum Thema Tod konzentrieren sich unter dem Namen
Thanatosoziologie auf die verschiedenen Aspekte des Sterbens, beispielsweise dem guten
Tod, gesellschaftliche Unterschiede von Todesidealen oder aber den verschiedenen
Sterbevorgangen (vgl. Feldmann 2003; Feldmann 2010, S. 20; Kellehear 2017, S. 22;
Knoblauch und Zingerle 2005, S. 11; Schneider 2006).

Das im Titel enthaltene Leben mit der Endlichkeit wird fir diese Arbeit also Ubersetzt zu
dem soziologischen Fachbegriff des Sterbeprozesses, welcher in dieser Form wegen
ebenjener Endlichkeit tberhaupt erst moglich ist. Doch was bezeichnet das Sterben

eigentlich genau?

Sterben — (k)eine Definition

Eine allumfassende soziologische Definition von Sterben gibt es nicht (vgl. Kellehear
2014, S. 10). In der Folge werden die wichtigsten Eckpunkte des Begriffs erlautert, um
so zumindest eine gute Begriffs-Skizze als Ansatzpunkt fur diese Arbeit in Handen zu
halten. Die weiter oben bereits angesprochene starke thematische Besetzung durch andere
Disziplinen, insbesondere der Medizin, wird bis heute durch jeden Definitionsversuch des
Sterbens reflektiert. So sind es die Definitionen von anderen Wissenschaften, von
welchen sich die soziologische abzugrenzen versucht, denn sie spiegeln nicht wider, was

von sozialen Wesen erlebt wird:

,,Biologically speaking, dying only takes a few precious seconds, or occasionally
a few minutes. The physical process of dying usually begins in one failing organ
of the body and then simply spreads itself, meticulously switching off the lights as
it leaves each room of the body. The tissue and then cellular shut-down turns
everything to mush, then gases, then dust. And then ‘our’ dust simply joins the

wider micro-particle brethren. For you and me this is not the ‘dying’ we observe
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and experience as people. This is not the ‘dying’ that we see, caress and talk to.
This is not the ‘dying’ we live through or live with as survivors or as people with
failing health. Neither is this the ‘dying’ of a sentient animal with memories held
briefly, or carried long and dearly into whatever world might await (or not) after
the biological processes have finally finished with us, forever.” (Kellehear 2007,
S.2)

Die klare Abgrenzung gegentiber anderen Féachern, vor allem gegentber der Medizin, hat
aber auch einen anderen Grund, welcher mit dem Begriff der Gesundheit zu tun hat. In
der westlichen Welt wird Gesundheit mit Lebensqualitat gleichgesetzt, die nicht nur eine
gesellschaftliche Teilhabe garantiert, sondern auch Grundlage fur eine soziale Integration
darstellt (vgl. Forster und Krajic 2013, S. 141; Borgetto und Kalble 2007, S. 43). Wie
Gesundheit von dem einzelnen Individuum wahrgenommen wird ist subjektiv, d.h. die
Definition von Gesundheit wird jede befragte Person fur sich selbst treffen. Die
Definition von Gesundheit ist laut der WHO (World Health Organisation):

. ... ein Zustand des vollstindigen korperlichen, geistigen und sozialen
Wohlbefindens und nicht nur die Abwesenheit von Krankheit und Gebrechen *
(WHO 1946, S. 1).

Die Gesundheit besteht also aus mehr Bereichen, als nur aus dem medizinischen. Schreibt
Kellehear also von einer ,,failing health* (Siehe Zitat oben), so bezieht er sich damit
bewusst auf diese unterschiedlichen Aspekte, ganz besonders auf die sozialen. Gibt es in
der Gesundheit drei verschiedene Aspekte, so finden sich dieselben auch beim Tod bzw.

im Sterben. Feldmann beschreibt diese Differenzierung wie folgt:

., Leben und Sterben in diesen drei Bereichen erfolgen mit einer relativen
Unabhangigkeit, d.h. Sterben und Tod kdnnen auf verschiedenen Ebenen beobachtet
und beschrieben werden:

e Als Korpertod oder physischer Tod (physisches Sterben)

e Als Tod der Seele oder des Bewusstseins (psychisches Sterben)

o Als sozialer Tod (soziales Sterben)“ (Feldmann 2010, S. 19)
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Besonders der Aspekt des sozialen Sterbens ist von soziologischem Interesse und meint,
dass obwohl das soziale Leben erst irgendwann spater nach dem physischen
Lebensbeginn anfangt, das soziale Ableben (Bsp. durch volistandige Exklusion) nicht
unbedingt gleichzeitig mit dem physischen Ableben stattfinden muss. Wird in dem
Unterschieden wird dabei zwischen einem selbstbestimmten und einem fremdbestimmten
sozialen Sterben, welches pra- (Bsp. freiwilliger Rickzug vs. Verbannung) oder
postmortal (Bsp. Testament vs. Totenmesse) stattfinden kann. In diesem Zusammenhang
spielt das Alterwerden eine Rolle, denn mit zunehmendem Alter verandern sich die
Situationen Betroffener in der Gesellschaft (Bsp. Pensionierung), was sich auf eine
soziale Teilhabe negativ auswirken kann. In Folge dessen ist dann ein sozialer Abstieg
und Statusverlust moéglich, was wiederum das soziale Sterben in seinem Fortschritt
begunstigt. Das soziale Sterben darf hier aber nicht als plétzlicher Umbruch verstanden
werden, sondern als ein langsamer Abbauprozess, welcher mit dem Alterwerden
schleichend einhergeht. (vgl. Feldmann 2010, S. 20-21 und S. 126-135)

Als Folge des sozialen Sterbens tritt der soziale Tod ein, wenn eine Person all ihre Rollen
und Funktionen abgegeben hat und das Umfeld und die Gesellschaft sich zu ihr so verhilt,
als sei sie tot. Das kann, muss aber nicht pramortal geschehen. Die Personen kénnen
einerseits ihre letzten Funktionen erst nach ihrem Tod durch die Testamentsvollstreckung
ablegen, andererseits aber kann sich das Umfeld ebenso nach dem Tod der Person so
verhalten, als wiirde sie noch leben. Bei prominenten Gesellschaftsmitgliedern, in
unklaren Situationen (Bspw. Vermisste) und gerade bei traditionellen Kulturen kann sich
so der soziale Tod jahrelang verschieben. Ublicherweise hangt diese Verschiebung mit
der Trauerverarbeitung und eigenen Glaubensvorstellungen zusammen, weswegen
Trauerfeiern und Totenmessen oftmals als soziale Todeszeitpunkte angefiihrt werden.
(vgl. Feldmann 2010, S. 20-21 und S. 126-135)

Dies wird durch eine weitere Besonderheit des Sterbens bzw. des Todes unterstltzt, denn
dieser ist, im Sinne von Berger und Luckmann, sozial konstruiert (vgl. Brabant 2011, S.
221). Natdrlich tritt der physische Tod véllig unabhangig von den Gedanken und dem
Willen eine Person ein, aber trotzdem ist der Tod ein viel interpretiertes und mit
Bedeutungen aufgeladenes Konstrukt, weswegen er nicht losgelost vom sozialen

Konstruktionsprozess betrachtet werden kann (vgl. Van Brussel 2014, S. 13). Dies hat
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wiederum Folgen flr den Sterbeprozess, das beste Beispiel dafir ist die Konstruktion des

guten Sterbens, welches spater in dieser Arbeit noch behandelt wird.

Doch auch, wenn das soziale Sterben oft mit dem Alterwerden in Zusammenhang steht,
scheint es keine ausreichende Antwort auf die Frage zu sein, wann das soziale Sterben
einer Person beginnt. Dafur muss der Unterschied zwischen dem normalen Handeln einer
Person und dem Handeln als sterbende Person betrachtet werden. Denn dies ist erst
maoglich, wenn die Person um den nahenden Tod weil3, womit der Awareness-Begriff und
die bereits weiter oben erwéhnte Studie von Glaser und Strauss aus dem Jahr 1965 wieder
in Erscheinung tritt. Das damals begrindete Konzept der Awareness of dying, also die
Frage danach, ob die sterbende Person tiberhaupt weil3, dass sie stirbt, schlug hohe Wellen
und findet sich bis heute in der Thanatosoziologie. Dies hdngt damit zusammen, dass die
Awareness der Beginn des psychischen / sozialen Sterbeprozesses ist, also verénderter

Handlungsmuster, denn:

,» The second ambiguous property of the open awareness context is another new
uncertain element which exists even though both parties can refer relatively
openly to the patient’s terminality. The patient may wish to die in certain ways:
without pain, for instance, with dignity, or perhaps in private.” (Glaser und
Strauss 2005, S. 80)

Ob die Person dabei den nahenden Tod nicht wahrhaben will oder akzeptiert oder
womdglich sogar schon erwartet spielt keine Rolle. Auch ein nicht wahrhaben wollen,
kann als eine Form von Umgang mit dem Sterben gesehen werden (vgl. Kibler-Ross und
Student 2014, S. 68 ff.). Bei Glaser und Strauss hing die Awareness stark zusammen mit
einer terminalen medizinischen Diagnose. Diese aber als alleinigen Anfangspunkt

anzunehmen, wirde ebenso wenig funktionieren, denn:
., ... dying may not be related to events, such as illness, accident, or state decree,

at all. The experience of dying may be insipid and gradual, as it often is in
advanced aging.” (Kellehear 2014, S. 8)
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Eine soziologische Definition hat sich von einer medizinischen abzugrenzen, das
bedeutet, dass die Soziologie zur Grenzziehung nach Mdglichkeit nicht auf medizinische
Feststellungen zuriickgreifen sollte. Wéhrend fur die Medizin das Sterben mit der
terminalen medizinischen Diagnose beginnt, falls genug Zeit bleibt eine zu stellen, ist die
Soziologie an keine derartigen Krankheitsbefunde gebunden. Ausnahmen sind hier
jungere Sterbende, welche vor einer solchen Diagnose nicht davon ausgehen miissen,
dass sie in absehbarer Zeit sterben werden. (vgl. Gockenjan und DreRRke 2002, S. 80). Das
bloRe stetige Alterwerden kann aber auch nicht als vollig bewusstes Sterben, eingeleitet
durch den Erhalt der Awareness, gelten. Die Awareness ist also nicht an die
ausgesprochene medizinische Feststellung gebunden, aber genauso wenig an das blof3e

Altern. Der Anfangspunkt liegt gewissermafen dazwischen:

., Dying should be defined as the personal expectation and acceptance of death as
an imminent event. This is substantially different from the philosophical idea, that
death will come to me one day. Rather, for dying people death is either imminent
(on a specific date or time — in the next few minutes, hours or months) or it is
immanent, that is, the date may not be known, but the person is aware that death

may come at any time.” (Kellehear 2014, S. 9)

Die Trennlinie liegt also darin, ob der Tod von der Person als imminent, also direkt
bevorstehend, oder immanent, grundsétzlich inbegriffen, wahrgenommen wird. Sobald
der Tod als imminent wahrgenommen wird, beginnt die Awareness. Dieser Wechsel der
Wahrnehmung des Todes von immanent zu imminent, kann sowohl eine terminale
medizinische Diagnose oder aber auch durch die sozialen Riten, welche das Alterwerden
begleiten, eingeleitet werden, es sind aber auch andere Kausalitdten mdglich (vgl.
Feldmann 2010, S. 135).
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Zusammengefasst finden sich soziologische Untersuchungen uber das Sterben unter dem
Begriff der Thanatosoziologie. Diese versucht eine soziologische Definition des Sterbens
von anderen disziplinaren Definitionsversuchen abzugrenzen und orientiert sich dabei an
dem, was Sterbende und ihr Umfeld erleben. Das Sterben wird als Prozess betrachtet und
in verschiedene, teilweise parallel verlaufende, Sterbevorgange unterschieden. Das
Sterben als bewusster Prozess beginnt dabei mit der Bildung der Awareness, also einer
Bewusstheit fiir das mehr oder weniger baldige Ableben. Dabei spielt das Verhalten einer
Person ab dem Zeitpunkt ihrer Bewusstseinsbildung kaum eine Rolle. Ob sie den
Tatbestand nun ablehnt oder akzeptiert, beides ist Ausdruck ihres selbstbewussten
Umgangs mit dem Sterben. Die Bewusstseinsbildung kann eingeleitet werden durch eine
ausgesprochene terminale medizinische Diagnose, oder durch die sozialen Riten, welche
das Alterwerden begleiten. Letztlich ist ein objektiver Zeitpunkt fir diese Bildung nicht
benennbar. Er zeichnet sich allerdings dadurch aus, dass die Person fir sich selbst
subjektiv den Tod nicht mehr als immanent, sondern als imminent wahrnimmt. Als eines
der primaren Interessensgebiete der Thanatosoziologie bildet der soziale Tod und das
soziale Sterben manchmal den Anfangs- und sehr oft den Endpunkt des gesamten
Sterbeprozesses, was auch zeigt, dass es auf den Kontext ankommt, in welchem die

Betrachtung des Sterbens stattfindet.
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Theoretische Einfihrung

Wird das Sterben ganz grundsatzlich betrachtet, dann gibt es wenigstens zwei
unterschiedliche Varianten. Beim sudden death, also dem plétzlichen bzw. unerwarteten
Tod, Ublicherweise ausgeltst durch ein einzelnes Event, wie es ein Unfall oder eine
Naturkatastrophe ist, gibt es gar keine oder nur eine sehr kurze Sterbephase. Alternativ
dazu existiert der Tod durch multiple morbidities, also durch meist mehrere, sich
kumulierende Krankheiten. Dem eigenen Sterben geht in dem Fall ein Krankheitsverlauf
voraus, an dessen Ende es erst zum Tod kommt, weswegen der Sterbeprozess,
insbesondere der soziale Sterbeverlauf, sogar etliche Jahre dauern kann. (vgl. Kellehear
2017, S. 11 ff.; Gockenjan und DreRRke 2002, S. 80)

Der Groliteil der Theorie, welche hier vorgestellt wird, bezieht sich auf Personen, welche
von der zweiten Variante, den multiple morbidities, betroffen sind. Denn der
Sterbeprozess ist, wie bereits erlautert, wenigstens teilweise an die Awareness gekoppelt
und die haufigsten Ursachen, eine terminale medizinische Diagnose bzw. Riten des
Alterwerdens, haben nur sehr bedingt mit Naturkatastrophen und Unfallen zu tun. Es kann
zwar nicht ausgeschlossen werden, dass Betroffene des sudden deaths nicht womadglich
ahnlich agieren wie jene, welche multiple morbidities zu tragen haben. Es gibt dazu aber
einfach kaum bis keine soziologischen Untersuchungen, es scheint aber eher
unwahrscheinlich, dass der kurze Sterbeverlauf im Zuge eines Autounfalls den gleichen
Einfluss auf Betroffene hat wie beispielsweise der, meist jahrelange Prozess, einer

Krebserkrankung.
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Awareness of dying

Dieser Begriff fand in dieser Arbeit bereits mehrfach Erwdhnung, weswegen er auch
gleich zu Beginn endlich und abschliel}end behandelt werden soll. Das gewissermalien
erste Konzept in der Thanatosoziologie wurde durch Glaser und Strauss 1965 entdeckt
(vgl. Endruweit et al. 2014, S. 544). In der damaligen Studie von Glaser und Strauss
wurden verschiedene Krankenhduser in San Francisco ausgewéhlt, und es wurden
mithilfe von Beobachtungen und Interviews Daten erhoben. Diese ergaben, dass auf
manchen Stationen die Menschen nichts vom nahenden eigenen Ableben wussten, auf
anderen dagegen der Tod bereits erwartet wurde (vgl. Misch 2006, S. 3). Im Zuge der
Auswertung unterschieden Glaser und Strauss vier verschiedene Formen der Awareness,

welche sich im Grad der Bewusstheit unterscheiden:

1. Unkenntnis des bevorstehenden Todes (closed awareness): Arzte und
Krankenschwestern kennen den kritischen Zustand des Patienten, geben
ihm und oft auch den Angehdrigen nur vage bzw. falsche Auskinfte.

2. Argwohn (suspicion): Der Patient ist argwohnisch oder ambivalent, aber
das Personal und/oder die Angehdrigen versuchen, ihn zu tduschen und zu
beruhigen.

3. Wechselseitige Tauschung (context of mutual pretense): Arzte,
Krankenschwestern, der Kranke und seine Bezugspersonen wissen ber
die Situation Bescheid, tduschen sich aber gegenseitig bzw. sprechen nicht
offen dartber.

4. Offenheit (open awareness): Patient, Krankenhauspersonal und
Angehdrige sprechen offen iiber den bevorstehenden Tod. “ (Endruweit et
al. 2014, S. 544)

Die Studie wurde damals in den USA der 1960er Jahre durchgefihrt, inzwischen hat sich
einiges malkgeblich verdndert. So wird heute eine terminale medizinische Diagnose
ublicherweise nicht verschwiegen, sondern gegeniiber den Patientlnnen bzw. den
Angehdrigen, falls die Patientinnen nicht mehr in der Lage sind zu verstehen (bspw.
Koma), offen ausgesprochen (vgl. Riegger 2008, S. 531 ff.; Streckeisen 2005, S. 125 ff.).

Das bedeutet, dass in vielen Féllen eine open Awareness vorzufinden ist, insbesondere im
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Hospiz und anderen offenkundig zum Sterben eingerichteten Organisationen. Die
Beteiligten wissen um den nahenden Tod der Person, wenn aus der medizinischen

Diagnose eine terminale medizinische Diagnose wird.

Der Kontext der Individualisierung

Der Verlauf des Sterbeprozesses in der Moderne, insbesondere in den sogenannten
westlichen Gesellschaften, hangt immer auch mit der Individualitat der Sterbenden
zusammen. Daher soll hier zunédchst sehr prégnant auf die Individualisierung aus

soziologischer Perspektive eingegangen werden.

,, Individualisierung als ... Prozess ist ein soziologisches Konzept, das eine
strukturelle Transformation sozialer Institutionen und der Beziehung zwischen
Individuum und Gesellschaft beschreibt... “ (Endruweit et al. 2014, S. 179)

Es ist unklar, wann die Individualisierung begonnen hat, einige Tendenzen sind bereits in
der Renaissance feststellbar. Es ist aber eindeutig, dass die Individualisierung weltweit
voranschreitet. Die Individualisierung meint dabei, dass sich die Gesellschaft und das
komplette soziale System auf das Individuum konzentrieren und dieses adressieren. Das
Individuum wird zu jener Einheit, welche als Zentrum sozialer Reproduktion dient. (vgl.
Endruweit et al. 2014, S. 179 — 181; Hillmann und Hartfiel 2007, S. 363 — 364)

,,Die I. bietet den Individuen weitgehende Moglichkeiten einer selbstbestimmten,
eigenverantwortlichen,  kulturell ~ mannigfaltigen  und  erlebnismaRig
abwechslungsreichen Lebensgestaltung und -fiihrung. Die Kehrseite ist allerdings
eine Minderung an sozialer Einbettung, Geborgenheit und Sicherheit. Weitaus
mehr als in einer traditional oder kollektivistisch funktionierenden Gesellschaft
wird in  einer individualistischen  Gesellschaft dem  Einzelnen
Eigenverantwortung, Initiative und  Selbstmanagement des eigenen
Lebensverlaufes abgefordert. * (Hillmann und Hartfiel 2007, 364)
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Eigenverantwortung als Anforderung findet sich auch in der thanatosoziologischen
Betrachtung des Sterbens wieder. Bei ihren Untersuchungen beschrieben Glaser und

Strauss ein Phanomen, welches im direkten Zusammenhang mit der Awareness steht:

., Once a patient has indicated his awareness of dying, the most important
interactional consequence is that he is now responsible for his acts as a dying
person. He knows now that he is not merely sick but dying. He must face that fact.
(Glaser und Strauss 2005, S. 82)

Wird der Tod als imminent wahrgenommen beginnt nicht nur der Sterbeprozess aus Sicht
der Person, sondern sie wird auch verantwortlich fur die Gestaltung des Weges dorthin.
Dieser Selbstverantwortung nachzukommen ist aber naturlich davon abhéngig, wie
selbstbestimmt die Person noch agieren kann und welche Mdglichkeiten sie hat. Insofern
besteht Selbstbestimmung aus verschiedenen Aspekten physischer, psychischer, sozialer,

finanzieller und struktureller Natur.

Sterben in Organisationen

Bei Glaser und Strauss bezogen sich ihre Studien immer auf das Verhéltnis zwischen zwei
Seiten, namlich zwischen den Betroffenen und den Trégerlnnen der jeweiligen
Organisation, in welcher sich die Betroffenen befunden haben (in der Studie
Krankenh&user in San Francisco). In vielerlei Hinsicht ist das Sterben bis heute mehr oder
weniger direkt in verschiedenen Organisationen verortet, zumindest in den westlichen
Gesellschaften (vgl. Brandes 2011, S. 76 ff.). Dieser Befund muss aber auch gleich wieder
relativiert werden, denn die Beurteilung héngt von der betrachteten Zeitspanne ab. Die
meisten Menschen (80-90%) wirden gerne zu Hause sterben, es fehlen aber meist die
strukturellen Voraussetzungen (bspw. finanzielle Ressourcen, Betreuungsplatze durch
mobile Palliativstationen, betreuende Angehérige), weswegen nur wenige (20-30%)
diesen Wunsch erfillt bekommen und alle anderen in Krankenhdusern, Pflegeheimen
und stationaren Hospizen versterben (vgl. Feldmann 2010, S. 154; Stadelbacher 2017, S.
55-56; Thoénnes und Jakoby 2011, S. 336 ff.). Die Struktur der Gesellschaft, bzw. deren
Umgang mit dem Tod, scheint also dem Wunsch Sterbender, zu Hause sterben zu wollen,

geradezu diametral gegenuber zu stehen. Dazu schreibt Kellehear 2017 tber ,, the myth of
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institutionalization* (Kellehear 2017, S. 14) und meint, dass das Ende des Sterbens in
Form des physischen Todes sehr oft innerhalb einer Organisation stattfindet, aber das
Sterben an sich als monate- oder gar jahrelanger Prozess findet doch wesentlich haufiger
zu Hause statt, seltener in Kooperation mit Organisationen oder aber eben in
Pflegeheimen (vgl. Kellehear 2017, S. 14 ff.). Sterben als kurzen Akt zu sehen entspricht
nicht dem:

, ... sSocial understanding of dying shared or experienced by dying people.“
(Kellehear 2017, S. 15).

Somit betrifft die Beurteilung, dass das Sterben vor allem in Organisationen zu verorten
sei, eher das Ende des Sterbens und bezieht nicht so sehr den gesamten Sterbeverlauf mit
ein. AuBerdem wird grundsétzlich versucht, sich dem Wunsch der Menschen anzunéhern,
das Ende ihres Sterbens zu Hause zu erleben (vgl. Streckeisen 2005, S. 125 ff.; Brandes
2011, S. 114 ff.). Allerdings kann diesem Wunsch nach einer Rickkehr in ihr
urspriingliches Zuhause gerade bei Menschen in Pflegeheimen oft nicht entsprochen
werden (vgl. Hoffmann 2010, S. 62 ff.; Rlegger 2008, S. 536; Hedinger 2016, S. 46). Das
Hospiz wiederum ist auf Sterbende spezialisiert, und wéhrend stationére Hospize explizit
nur Freiwillige als Géste aufnehmen, ermdglichen mobile Hospize das Sterben zu Hause
(vgl. Hoffmann 2010, S. 77-78; Nemeth und Pettari 2016, S. 244 ff.; Stadelbacher 2017,
S. 55 ff.). Insofern kdnnen Hospize von der Problematik, nicht auf die Winsche der

Betroffenen einzugehen, ausgeklammert werden (vgl. Hoffmann 2010, S. 69 ff.).

Als problematisch im Umgang mit Sterbenden gelten vor allem Krankenhduser (vgl.
Streckeisen 2005, S. 125). Diese sind vielfach nicht auf die Betreuung sterbender
PatientInnen und deren Angehérigen vorbereitet und fihren durch ihre Struktur zu einer
Entmindigung und somit zu einem Verlust der Selbstbestimmheit der Patientlnnen (vgl.
Brandes 2011, S. 79 ff.; Streckeisen 2005, S. 125 ff.; Drel3ke 2005, S. 6 ff.). Insofern kann
der Ort, an dem gestorben wird, massiv die eigene mdogliche Autonomie und

Selbstbestimmung beeinflussen.
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Ein Sterben in Organisationen kann, gerade in Bezug auf das soziale Sterben, ebenjene
Prozesse begunstigen und gleichzeitig die eigene Selbstbestimmung vermindern.
Entscheidend dabei ist die Ausrichtung der Organisation. An dieser Stelle fallen
hospizliche Einrichtungen besonders auf, da sie ganz grundsétzlich darauf abzielen, den
physischen Tod und den sozialen Tod miteinander zu harmonisieren, dass also die beiden
maoglichst nah beieinander liegen. Das bedeutet, dass die Hospizbewegung versucht das
soziale Sterben zu verzdgern bzw. zu verlangern, damit die Betroffenen idealerweise bis
zum direkten Eintreten des Todes noch an einem sozialen Umfeld teilhaben konnen.
Gleichzeitig gibt es dadurch aber eine Art Mindestanforderung an die Betreuten, ndmlich
geistige Klarheit und Artikulationsfahigkeit. (vgl. Feldmann 2010, S. 136, S. 151 — 152)

Das Alter und das (soziale) Sterben

,,Das Alter hat heute viele Gesichter. Es gibt nicht ,,die Alten*. Zur neuen Kultur
des Alters gehdrt sich nicht alt zu fihlen. Man fahlt sich zumeist jiinger, als man
es nach dem Kalender ist und man mdchte auf jeden Fall jinger scheinen, als es
der Kalender zeigt. * (Baumgartner et al. 2013, S. 177)

Ein weiterer Einflussfaktor auf den Sterbeprozess ist das Alter. Ein Beispiel dafr ist,
dass mit zunehmendem Alter immer mehr soziale Kontakte versterben, das soziale
Umfeld also von selbst immer kleiner wird, was das soziale Sterben begunstigen kann.
Dartiber hinaus kommen mit zunehmendem Alter immer mehr physische
Einschrankungen hinzu, wodurch es immer schwieriger wird, sich mit dem verbliebenen
Umfeld direkt zu treffen, da die Distanzbewaéltigung zunehmend anstrengender wird. Die
Mobilitat ist aber nicht nur bei der Wahrung von sozialen Kontakten relevant. Schlie3lich
macht es ganz generell fiir das AusmaR der eigenen Selbststandigkeit und beispielsweise
fiir den erforderten Grad an Pflege einen grofRen Unterschied, ob Betroffene bettlagerig
oder normal gehfahig sind. In weiterer Folge ist diese physische Mobilitat dann nicht nur
von der Person selbst, sondern auch von den vorhandenen , materiellen
Mobilitdtspotentialen * (Baumgartner et al. 2013, S. 81) abhéngig, also von der Qualitat
und Nahe offentlicher Infrastruktur, von dem Besitz eines eigenen Fahrzeugs und unter
anderem auch der dafur notwendigen personlichen Fahrtauglichkeit. An dieser Stelle

vermischen sich nun Aspekte des Alterns (insbesondere der Hochaltrigkeit) mit
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personlichen finanziellen Mdglichkeiten und strukturellen Unterschieden zwischen
landlichen und urbanen Gebieten. Doch der gesellschaftliche Einfluss zeigt sich auch bei
altersabhé&ngigen Ausschliissen aus verschiedenen Funktionen. Systematisierte Riten,
welche das Alterwerden begleiten, wie beispielsweise die Pension, sind ja auch einige der
Hauptgriinde, wann fiir Betroffene, auch aus eigenem Empfinden heraus, das (soziale)
Sterben beginnt. (vgl. Backes und Clemens 2013, S. 108 ff., S. 244; Baumgartner et al.
2013, S. 79 ff.; Riegger 2008, S. 529 ff.)

An dieser Stelle ware es nun moglich, zahllose weitere Aspekte des Alters, welche mit
dem Sterben zusammenhdangen, zu erdrtern. Fur diese wird hier exemplarisch der
Disengagementansatz diskutiert, da sich dieser fir eine Betrachtung des sozialen

Sterbeprozesses besonders eignet:

,Der Ansatz stellt das Altsein als eine vOllig neue Entwicklungsstufe im
menschlichen Leben dar, in der gesellschaftlich und personlich veranderte
Zielsetzungen vorliegen. Das Alter wird nicht gemieden, sondern hat einen
eigenen Inhalt: die Vorbereitung auf den unvermeidbaren Tod.* (Backes und
Clemens 2013, S. 132)

., Die ... Disengagementtheorie (Cumming/Henry 1961) sieht das Altern ... als
einen, durch verminderte Interaktion bedingten, unvermeidbaren sozialen

Rickzug (Disengagement) dlterer Menschen aus ihrem Sozialsystem
(Endruweit et al. 2014, S. 19)

Der Tod als unausweichlicher Endpunkt erfordert, sowohl vom Individuum, als auch von
der Gesellschaft, diesbeziligliche Vorkehrungen zu treffen. Fur die Gesellschaft bedeutet
dies mitunter, einen flieBenden Ubergang von der vorhergehenden zur nachsten
Generation in der Erwerbsarbeit sicherzustellen, ohne Stérungen durch ungeplante
Ausfélle (Pensionseintritt als geplanter Abschied, statt einem pl6tzlichen Ausfall durch
den Tod). Wahrend die erste Variante aus 1961 dabei aber von einem freiwilligen
Rickzug zur beiderseitigen Zufriedenheit ausgeht, beziehen spétere Variationen der
Disengagementtheorie auch die Mdglichkeit einer Zwangsausgliederung mit ein. (vgl.
Backes und Clemens 2013, S. 132 — 136; Hillmann und Hartfiel 2007, S. 154)
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Der Prozess des Disengagements wird durch sozialstaatliche Malinahmen unterstitzt, er
findet teilweise freiwillig statt, kann aber auch unfreiwillig, gerade durch gesundheitliche
Probleme, vorangetrieben werden. Dem Ganzen liegt eine defizitdre Vorstellung von
Alter zugrunde, dass sich also Menschen mit zunehmendem Alter aus immer mehr
Funktionen und Aktivitaten zuriickziehen, beziehungsweise diese nur noch vermindert
ausfihren. Strittig bleibt die Frage der Freiwilligkeit und Zufriedenheit, also wie sehr das
Disengagement der Wille der Betroffenen ist, und wie sehr es ihnen aufgezwungen wird.
(vgl. Backes und Clemens 2013, S. 132 — 136)

Trotz dieser Kritik bietet der Disengagementansatz eine Erklarung fir das soziale
Sterben, wie es von Feldmann beschrieben wird (siehe Seite 15 — 16). Das Alter ist einer
der zentralen Faktoren, wenn das soziale Sterben betrachtet wird. Nach der
Disengagementtheorie findet dieser Rickzug teilweise auch auf Wunsch der Betroffenen
statt und zielt auch auf die Vorbereitung auf den Tod ab. Der Person wird, positiv
betrachtet, die Freiheit eingerdumt, ihre letzten Lebensjahre selbst zu gestalten, ohne
dabei standig irgendwelche Aufgaben erflllen zu missen. Gleichzeitig steht diese
., Befreiung des Alters von Aktivititszwang* (Backes und Clemens 2013, S. 135) im
Widerspruch mit modernen Vorstellungen des Alterns, wie beispielsweise mit dem
aktiven Altern. Dabei wird dem bisherigen Bild des Alterns als ein langsamer, passiver
Abbauprozess, das Bild eines aktiven Alterwerdens gegeniibergestellt, welches auf den
selbstverantwortlichen Erhalt sozialer Teilhabe, Lebenszufriedenheit und Gesundheit
abzielt, aber auch neue soziale Verpflichtungen mit sich bringt (vgl. Blinkert 2017, S.
677; Hopflinger 2012, S. 3). Nach Hopflinger kann dies so weit gehen, dass das Altsein
an sich negativ bewertet wird und Betroffene versuchen sollen, moglichst lange jung zu
bleiben (vgl. Hopflinger 2012, S. 3).

Die Disengagementtheorie als auch die Leitbilder des aktiven Alterns sind nicht wirklich
in Einklang zu bringen und zeichnen kombiniert eher das Bild eines Kessels, in welchem
der Abbauprozess im Alter teilweise freiwillig und teilweise unfreiwillig erfolgt, der
Abbau an sich aber nicht unbedingt mit den gesellschaftlichen Vorstellungen von
Aktivitdt und Selbstverantwortung im Alter Ubereinstimmen. Der unvermeidlich
voranschreitende Sterbeprozess, insbesondere das soziale Sterben, kann die Betroffenen

somit stark unter Druck setzen.
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Erwartungen an Sterbende

Gesellschaftliche Erwartungen enden nicht, wenn eine Person den Tod als imminent
wahrnimmt. Ein Beispiel dafur ist die korperliche Kontrolle als gesellschaftliche
Anforderung an Betroffene. Im Unterkapitel Sterben in Organisationen wurde damit
geschlossen, dass Sterbende, zumindest wenn sie in eine hospizliche Betreuung wollen,
welche am ehesten auf die Anforderungen des Sterbens ausgerichtet ist, gewisse
Voraussetzungen erfiillen massen. Diese sind eine gewisse geistige Klarheit und eine
Form von Artikulationsféahigkeit (wobei auf den Aspekt von Willensvermittlung durch
Angehorige an dieser Stelle nicht eingegangen wird). Die meisten Sterbenden sind
zugleich auch &ltere Personen, welche wiederum im gerade eben beschriebenen Kessel
von Disengagement, Riickzug und sozialem Sterben auf der einen Seite, und den
Leitbildern des aktiven Alterns, Selbstverantwortung und der gesellschaftlichen

Erwartung von Teilhabe, unter Druck geraten.

Beides erfordert eine gewisse Form von korperlicher Kontrolle, wie sich anhand von
Mary Douglas und ihrer Theorie der zwei Kérper, dem Physischen und dem Sozialen,
veranschaulichen lasst. Denn sie beschreibt in vier zentralen Annahmen uber die
Beschaffenheit des Verhéltnisses der beiden Korper, dass der physische Koérper ein
Medium darstellt, welches gemeinsam mit anderen Medien zur Kommunikation
koordiniert werden muss. Es existieren aber Einschrankungen fir die Verwendung des
physischen Koérpers als Medium. Diese Einschrankungen orientieren sich in ihrem
Ausmald an den situationsspezifischen sozialen Erwartungen. Je komplexer und formaler
sich eine soziale Situation gestaltet, je starker also die soziale Kontrolle ist, umso
umfassender werden die VVorgaben zur korperlichen Kontrolle. (vgl. Douglas 2002, S. 69
—87)

Nach Douglas mussen Menschen, also auch Sterbende, ihre kdrperlichen Prozesse soweit
unter Kontrolle halten, dass sie in der Lage sind, auf einem sozial akzeptablen
Kdorperlichkeitsniveau zu interagieren. Kommen nun aber Schmerzen hinzu, welche sehr
oft im Laufe des Sterbeprozesses in Erscheinung treten, ist diese Kontrolle besonders
wichtig, denn gerade Schmerzen haben die Eigenschaft, die Betroffenen in ihrer

Aufmerksamkeit vollig zu binden, inklusive entsprechende Veranderungen in der
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Kdorpersprache hervorzurufen (vgl. Riegler 2010, S. 23, S. 58). Ein Mensch mit starken
Schmerzen kann nicht regulédr sozial interagieren. Fir Sterbende ist dies umso
beklemmender, droht doch, ohne soziale Interaktionsfahigkeit, ein fruhzeitiger sozialer
Tod durch Vereinsamung, was die meisten Sterbenden explizit nicht wollen (vgl.
Feldmann 2010, S. 127 — 128, S. 154).

,... durch die , alternde” Gesellschaft spiegeln sich die existenziellen, je
individuellen, millionenfach geteilten Angste vor dem Autonomieverlust am
Lebensende, vor der Pflegebedurftigkeit als sozialen Vortod, vor dem Pflegeheim
als dem spatmodernen Inbegriff eines weltlichen Fegefeuers.

Mehr als jeder Zweite in Deutschland, ..., kann sich vorstellen, seinem
Leben aufgrund von schwerer Krankheit, langer Pflegebediirftigkeit oder Demenz
selbst ein Ende zu setzen ..., aber auch noch 48 Prozent der iiber 60-Jdhrigen.

(Lessenich 2016, S. 201 — 202)

In Gesellschaften, in welcher die Selbstbestimmung und Autonomie zu einer der gréten
Anforderungen an jedes Individuum wird, kann der Selbstmord bzw. das absichtlich
herbeigefiihrte Versterben fiir all jene, welche aufgrund ihrer Physis nicht mehr anders
konnten, zu einem mdoglichen Ausweg, um bis zum Schluss der Gesellschaft zu
entsprechen. Oder wie es Tolmein 2016 in seinem Text ,, Selbstbestimmung als Zwang? “
(Tolmein 2016, S. 67) ausdriickt:

,,Dagegen wirkt das Versprechen eines selbst kontrollierten, 6konomisch nicht
besonders belastenden und auch weder schmerzhaften, noch langwierigen
arztlich assistierten Sterbens — handele es sich dabei um eine unterstitzte
Selbsttétung oder gar eine Tétung auf Verlangen — vielfach als »saubere« und

rattraktive« Losung. © (Tolmein 2016, S. 88)

Werden die gesellschaftlichen Erwartungen an Sterbende erdrtert, so hat die Autonomie
dabei einen hohen Stellenwert inne und fiihrt zu einer neuen Vorstellung, wie und wann
Sterben stattfinden soll. Ein Schlagwort dabei ist die Sterbehilfe in ihren verschiedensten
Formen und andere Mdglichkeiten zur Selbsttotung, wie zum Beispiel das Sterbefasten.

Die Behandlung dieser Themen ist aber nicht das Ziel dieser Arbeit. Stattdessen soll nur
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darauf aufmerksam gemacht werden, in welchem gesellschaftlichen Klima sich die
aktuelle Diskussion um Sterben befindet und welche Erwartungen vonseiten der
Gesellschaft auf Betroffene wirken. Gesellschaftliche Erwartungen spielen dabei auch im
thanatosoziologisch derzeit wichtigsten Ansatz, dem des guten Sterbens, eine gewichtige
Rolle.

Das gute Sterben und der gute Tod

Schon bei der Erklarung des Sterbebegriffs an sich steht, dass die Negation des eigenen
Sterbens auch als Handlung einer sterbenden Person angesehen werden kann. An diesem
Punkt &ndert sich das nun. Handelt eine Person sterbend in der Form, dass sie ihr eigenes
Sterben versucht, bewusst zu gestalten, so muss sie ihr eigenes Sterben dafur aber nicht
nur erkannt (Erhalt der Awareness), sondern eben auch anerkannt haben (vgl. Feldmann
2010, S. 154). Eine vollstandige Ablehnung des Fakts zu sterben ist ab hier also nicht
mehr moglich. In der Literatur finden sich dabei zwei Begriffe, ,, guter Tod* (Bsp.:
Feldmann 2010, S. 154) und ,, gutes Sterben ““ (Bsp.: Drel3ke 2005, S. 6). Ihrer Bedeutung
nach meinen sie mehr oder weniger ahnliche VVorgange und werden sogar teils synonym

verwendet.

Egal ob gutes Sterben oder guter Tod, beide Begrifflichkeiten sind als Referenz auf die
Vorstellung, dass der Tod oder das Sterben gut sein kdnnte, gedacht und beziehen sich
somit auf zwei altgriechische Ideen (vgl. Feldmann 2010, S. 154):
1. euthanatos: Es dhnelt stark dem heute verwendeten Euthanasie-Begriff und meint
einen guten Tod im Sinne eines leichten, angenehmen Sterbens ohne Schmerzen.
Der griechische Begriff meint dabei nicht zwangsweise einen durch medizinische
Hilfe beschleunigten oder assistierten Tod, sondern enthalt eher die Idee von
einem angenehmen, moralisch einwandfreien Tod. (vgl. Kellehear 2007, S. 90)
2. kalos thanatos: Dieser Begriff meint eher ein beispielhaftes, ideales Sterben. Der
Tod kommt nicht Uberraschend, sondern der gesamte Vorgang wurde wohl
uberlegt vorbereitet von der sterbenden Person. Hier finden sich aber auch
gesellschaftliche Erwartungen an die Sterbenden, ihr Sterben eben auch
entsprechend gut vorbereitet und mdoglichst sinnvoll zu durchleben und alles

geordnet fur die Nachwelt zu hinterlassen. (vgl. Kellehear 2007, S. 90)
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Der erste Begriff bezieht sich klar auf das Erleben des Sterbens der Betroffenen. Sie sind
einen guten Tod gestorben, wenn er fur sie moglichst leicht, angenehm und schmerzfrei
war. Naturlich sind dies Dinge, welche manchmal nur bedingt beeinflusst werden kdnnen,
schliellich verlauft jede Krankheit anders und nicht jedes Leiden kann gleich ertragen
werden. Das Ideal aber, mdglichst schnell, unkompliziert und schmerzfrei zu sterben, ist
einer der wichtigsten Winsche von Menschen, wenn sie an ihr eigenes Sterben denken
(vgl. Feldmann 2010, S. 154).

Der zweite Begriff dagegen spiegelt eher die Erwartungen der Menschen um den
Sterbenden herum wider. Sterbende sollen méglichst vorbildlich ihr Sterben meistern, sie
sollen ihr eigenes Ableben und dessen Folgen moglichst gut managen. Interessanterweise
findet sich auch dieser Wunsch unter den haufigsten, wenn die Personen an ihr eigenes
Sterben denken. In Wirde zu sterben ist ein Ideal, hinter dem sich der Wunsch nach einem
moglichst geordneten und kontrollierten Verlassen der Welt verbirgt (vgl. Feldmann
2010, S. 154). Wer dies schafft, erflllt damit die Erwartungen anderer an einen selbst, die

Person stirbt vorbildlich, ihr ist das Sterben gelungen, es war gut.

Die zwei Begriffe geben dabei auch eine sehr schone Aufschliisselung dessen ab, was
sich in einer Art Tausch zum beiderseitigen Wohl, dem der Gesellschaft und dem der
Betroffenen, realisiert. Der Person wird idealerweise ein angenehmes und schmerzfreies
Sterben ermdglicht, im Gegenzug sollen die Betroffenen versuchen, méglichst geordnet
und wirdevoll die Welt zu verlassen bzw. zu hinterlassen. Dieses Quid pro Quo ist
natlrlich nicht verschriftlicht, findet sich aber als gewissermaBen sozial akzeptiertes
Konzept in den Kopfen der Menschen wieder. Das ,, Recht auf einen ,,eigenen Tod**
(Ruegger 2008, S. 540) geht einher mit dem ,, Druck, korrekt zu sterben * (Brandes 2011,
S. 102). Ist die Person also in der Lage, fur ihr eigenes Sterben die Verantwortung zu
tragen, so beginnt ein Prozess der Sterbeoptimierung (vgl. Streeck 2017, S. 29 ff.). Aber
woran kann gemessen werden, ob der eigene Tod bzw. das eigene Sterben gut oder

schlecht ist?

Genau hier werden nun das gute Sterben bzw. der gute Tod relevant, denn sie sind das
Ziel der Sterbeoptimierung. Was als gut gilt, muss dabei einerseits die Person fur sich

selbst definieren (darauf hat sie auch Anspruch), andererseits finden sie auch bestimmte
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gesellschaftliche Ziele (was aber oftmals durch Angehdrige, Pflegepersonal, Geistliche,
etc. zum Ausdruck gebracht wird) vordefiniert auf, welche sie versucht, miteinzubeziehen
(vgl. Kellehear 2007, S. 90 ff.). Je néher die Person dabei ihren und den gesellschaftlichen
Idealen kommt, gleichwohl sie nie vollstidndig erreicht werden kénnen, umso “besser* ist
ihr das eigene Sterben gelungen (vgl. Kellehear 2017, S. 25). Das gute Sterben bzw. der
gute Tod sind also nicht Bewertungen der Thanatosoziologie. Es sind die
thanatosoziologischen Namen fir ein Konzept, das eine Ansammlung von Idealen
beschreibt, welche in der Sterbepraxis von den Betroffenen und deren Umfeld verfolgt

werden.

Nachdem damit nun geklart ist, warum das Adjektiv ,,gut* verwendet wird, bleibt die
Frage, ob nun besser von einem guten Sterben oder aber von einem guten Tod gesprochen
werden soll. Ein Beitrag dazu findet sich bei Nina Streeck, welche auf dieses begriffliche
Problem eingeht:

., Freilich variieren Sterbeverldufe, auch im Ausmaf} ihrer Unverfiigbarkeit, doch
bedeutet Sterben stets auch Handeln, ja, Handeln-Missen. Die Haltung
gegenliber dem Tod hingegen kennzeichnet primar Passivitat: Der Tod wird

erlitten: er holt einen, ungefragt. “ (Streeck 2017, S. 31)

Der Unterschied zwischen dem Sterben und dem Tod liegt in den mit diesen Wortern
verbundenen Intentionen. Das Sterben als substantiviertes Verb betont das Prozesshafte
und Aktive, der Tod hingegen weist dem Sterbenden eine passive leidende Rolle zu.

Streeck schlieRt die Thematik wie folgt ab:

., Als Zwischenfazit ldsst sich festhalten, dass Vorentscheidungen damit verbunden
sind, ob nach einem guten Tod, nach einem guten Sterben oder nach einem guten
Leben (in der letzten Lebensphase) gefragt wird. Wie sich zeigen wird, drehen
sich gegenwartige Lebensend-Diskurse vornehmlich um das Sterben. Damit
deutet sich zweierlei bereits in der Fragestellung an: Das Lebensende wird
einerseits als Prozess begriffen, der sich gestalten Iasst, und ist andererseits mit
bestimmten Rollenerwartungen verbunden, die ein Bewusstsein des nahenden
Todes voraussetzen. “ (Streeck 2017, S. 33)
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Eine endgultige Entscheidung, ob von einem guten Tod (good death) oder einem guten
Sterben (well dying) gesprochen werden soll, findet sich in der Literatur bisher nicht.
Auch scheint der Differenzierung meistens keine groRBe Bedeutung beigemessen zu
werden. Fir diese Arbeit wird festgelegt, von einem guten Tod als Produkt eines guten

Sterbens als Ziel personlicher Sterbeoptimierung zu sprechen.

Nachdem die Begrifflichkeiten sowohl in ihrer Semantik als auch in ihrer theoretischen
Bedeutung erlautert wurden ist es nun moglich, auf die wichtigsten Erkenntnisse in
diesem Bereich einzugehen. Beginnt die Person also mit der personlichen
Sterbegestaltung, so finden sich meistens als zentrale Handlungen die Ablegung der
Berufsrolle (falls vorhanden) und aller anderen Leistungsrollen. Es wird hdufig versucht,
alle personlichen Angelegenheiten zu regeln (bspw. Testament), insbesondere wird eine
Abschiedsphase geplant und soweit wie moglich ausgefihrt. (vgl. Feldmann 2010, S.
155)

Generell ist es moglich, die Zielsetzungen von Bemuhungen der Sterbeoptimierung in

verschiedene Typen zu unterteilen:

., Bradbury (1999, 146 [f) konstruierte drei Typen des guten Todes:

1. Der heilige oder spirituelle Tod: christliche oder andere religiose
Vorstellungen werden zur Bestimmung verwendet;

2. Der medizinische gute Tod: die Angehdrigen und/oder die sterbende Person
(und das medizinische Personal) sind mit dem medizinisch gesteuerten
Sterben zufrieden, wobei ein zentraler Aspekt die Schmerzkontrolle ist;

3. Der natirliche gute Tod: Bradbury konnte in ihren Interviews eine Vielfalt
von Vorstellungen tber natiirliches Sterben feststellen; der natirliche Tod
wird meist vom medizinischtechnologischen abgegrenzt, d.h. ,natiirlich’
sterben Personen, wenn das medizinische System keine Eingriffschancen hat
(plotzlicher Tod) oder die Natiirlichkeit durch bewusste Abstinenz gegenuber
den medizinischen Behandlungen aktiv hergestellt wird. “ (Feldmann 2010, S.
155)
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Diese drei Typen des guten Todes sind nicht die einzige Mdglichkeit zur Typenbildung.
So gibt es auch die Unterscheidung zwischen einem traditionellen und einem modernen
Tod (vgl. Stadelbacher 2017, S. 51).

Neben dieser Typenbildung fir die Zielsetzungen einzelner Sterbeverlaufe sind fur diese
Arbeit die ,, einzelnen Dimensionen der Idealisierung des guten Sterbens *“ (Drel3ke 2013,
S. 36) hervorzuheben. In dem Kontext palliativer Einrichtungen, vornehmlich Hospize,
wird das gute Sterben differenziert in mehrere Dimensionen:

» Das traditionelle Sterben als Abschied von der Gemeinschaft: Es wird fir die
sterbende Person eine Gemeinschaft hergestellt, damit sie nicht alleine stirbt.
Durch Anwesenheit und mithilfe von verschiedenen Ritualen, wie beispielsweise
der Verabschiedung am Totenbett, wird versucht ein humanes Sterben in
Bedeutung und Transzendenz zu ermoglichen.

» Das individuelle Sterben als Abschied vom Selbst: Meist kombiniert mit dem
traditionellen Sterben versucht die Person ihre eigene Individualitat zu betonen
und sich selbst bis zum Ende zu behaupten. In welcher Form diese
Selbstbehauptung und Individualitat Ausdruck findet, bleibt dabei den Sterbenden
selbst Uberlassen. Das Sterben wird als letzter groRer Selbst-Entwurf verstanden.

« Das medizinisch korrekte Sterben als Abschied vom Korper: Durch eine starke
Uberwachung und Betreuung der Patientinnen wird von medizinischer Seite
versucht, das Sterben moglichst symptom- und schmerzbefreit zu erleben. Der
Korper als Ursache fur das Sterben soll nicht von den anderen Sterbeprozessen
ablenken.

(vgl. Drel3ke 2013, S. 36-37)

Diese verschiedenen Dimensionen eines guten Sterbens kénnen hinsichtlich ihrer Dauer
und Intensitat unterschiedlich ausgepragt und ausgelebt werden. Daher sind sie nicht als
Widerspruch zu den Typisierungen guter Tode zu verstehen, sondern kénnten viel eher
je nach Zusammensetzung die unterschiedlichen Tode bilden. Ein Sterbender ohne den
Aspekt des medizinisch korrekten Sterbens erlebt wahrscheinlich den weiter oben
beschriebenen natlrlichen Tod oder aber den heiligen bzw. spirituellen Tod. Somit lassen
sich also diese verschiedenen Konzepte theoretisch miteinander verbinden, wenngleich

eine solche Verbindung in der aktuellen Literatur bisher nicht diskutiert wurde. Trotzdem
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bietet die Theorie des guten Sterbens eine sinnvolle Moglichkeit, das Handeln Betroffener
einzuschatzen und einzuordnen. Es betrifft aber eher das Sterben in seiner Gesamtheit
bzw. dessen Gestaltung. Ebenso gesamtheitlich angelegt ist die Theorie des total pains,
welche sich auf das Schmerzgeschehen Sterbender bezieht und ebenfalls Auswirkungen
auf den gesamten Sterbeprozess beschreibt.

Total Pain — das Schmerzempfinden Sterbender

Um das Verhalten Sterbender nachzuvollziehen, ist es wichtig, ihr Schmerzempfinden zu
verstehen. Zu diesem Zweck hat Cicely Saunders das Konzept des vollkommenen
Schmerzes (in Englisch total pain) entworfen. Erstmals definiert 1964 (vgl. Saunders
2006, S. 263), ist der vollkommene Schmerz nicht als eine medizinische, sondern viel
eher als eine ganzheitliche interdisziplindre Theorie zu begreifen, woraus auch die Idee
fir eine interdisziplindr organisierten Versorgung sterbender Patientinnen abgeleitet
wurde (vgl. Frick und Anneser 2017, S. 349). Die Ursache daflr liegt in den

Eigenschaften des total pain:

., It 1S N0 exaggeration to term a patient's suffering as "total pain’ and it may help
to divide it into physical, emotional, social and spiritual components in order to
assess, understand and treat these people and their feelings better. ... Terminal
pain is certainly a need state but it rarely promotes healing and has no such built
in meaning for those who suffer it. Rather it traps the patient in a situation for
which there is no reassuring explanation and to which there is no foreseeable
end. ““ (Saunders 2006, S. 164-165)

Diese Form von Schmerz, ist nicht rein physisch begriindet, sondern setzt sich in seinen
Ursachen zusammen aus physischen, mentalen, sozialen und spirituellen Aspekten. Dies
ist bedeutend fur eine Schmerztherapie. Organisch verursachter Schmerz kann mittels
Medikation gelindert werden, aber Schmerzen, welche beispielsweise psychosomatisch
bedingt sind, sind aus medizinischer Sicht ein schwieriges Thema (vgl. Frick und Anneser
2017, S. 349). Dennoch ahneln sich die Schmerzen, welche beispielsweise sozial bedingt
sind und jene, welche physisch bedingt sind, stark, insbesondere im Erleben der
Patientinnen (vgl. DeWall et al. 2010, S. 931). Wenn also versucht wird, dem Wunsch
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einer sterbenden Person, schmerzfrei zu sterben, nachzukommen, so muss auf alle
Probleme und Bedurfnisse der Betroffenen eingegangen werden. Folglich gehort zu einer
erfolgreichen Schmerztherapie sowohl der Versuch einer Symptomlinderung und
Schmerzstillung mithilfe der richtigen Medikation, als auch das Eingehen auf soziale,
spirituelle und mentale Fragen, Angste, Bediirfnisse und Beeintrachtigungen, da diese
ebenso Schmerzen verursachen konnen wie die physischen Beeintrachtigungen (vgl.
Mehta und Chan 2008, S. 27 ff.; Schonfeld und Blum 2012, S. 125; Weissenberger-Leduc
2009, S. 22 ff.).

Aus soziologischer Perspektive ist besonders der Aspekt des sozialen Schmerzes relevant.
Dieser dhnelt sehr dem physischen Schmerz, sowohl in seiner medizinischen Messbarkeit
als auch in seinen Auswirkungen (vgl. DeWall et al. 2010, S. 931 ff.). Ursachen eines
solchen sozialen Schmerzes kénnen Zurlickweisungen bzw. sozialer Ausschluss, also der
Verlust des Sozialen sein (vgl. Eisenberger et al. 2003, S. 290 ff.). Saunders nennt als
Beispiel flur einen Ausloser, das Verheimlichen des nahenden Todes durch den
Betroffenen gegenlber nahestehenden Angehdrigen, was das Leiden der sterbenden
Person erhdhen kann (vgl. Saunders 2006, S. 178). Um soziale Schmerzen zu verringern
bzw. préventiv zu vermeiden, ist der soziale Kontakt fiir Betroffene, allen voran mit ihren
Angehdrigen und der Familie, unabdingbar (vgl. Saunders 2006, S. 178-179). Der Aspekt
des sozialen Schmerzes scheint sich dabei widerzuspiegeln in dem weiter oben
vorgestellten traditionellen Sterben als Abschied von der Gemeinschaft (vgl. Drel3ke
2013, S. 36). Das Herstellen von Gemeinschaft, damit einerseits Abschied genommen
werden kann und andererseits damit die Person nicht alleine stirbt, kann somit als eine
MaRnahme zur Schmerztherapie angesehen werden. Ein Beispiel fir die Wirksamkeit
von Gemeinschaft als lindernde MaRnahme ist der herausgefundene Zusammenhang
zwischen dem Alter, der sozialen Unterstlitzung und der Todesangst einer Person. Denn
je hoher das Alter einer Person, umso niedriger ist ihre Angst vor dem eigenen Tod.
Gleichzeitig nimmt die Haufigkeit von Gedanken tber den Tod und das Sterben mit dem
Alter zu. Ebenso wie das Alter verringert aber auch soziale Unterstiitzung, gerade in
dieser letzten Lebensphase, die Todesangst. Gerade diese soziale Komponente ist somit
auch ein Indiz dafur, wovor die Menschen Angst haben, wenn sie an den Tod denken,

nadmlich mitunter auch vor dem sozialen Sterben. (vgl. Chopik 2017, S. 69 — 77)
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Nachdem damit die wichtigsten theoretischen Aspekte des Sterbens aus
thanatosoziologischer Perspektive erortert wurden, folgt nun eine Fokussierung auf

Osterreich.
Sterben und hospizliche Betreuung in Osterreich

Am 26.06.2019 verdffentlichte die Statistik Austria die, somit fir Osterreich aktuellste,

Auswertung der hdufigsten Todesursachen:

,Im Jahr 2018 starben in Osterreich laut Statistik Austria insgesamt 83.975
Personen, 51% davon Frauen und 49% Manner. Bedingt durch die stetig
steigende Lebenserwartung versterben sowohl Manner als auch Frauen haufiger
an Krankheiten, die im Alter vermehrt vorkommen. Die beiden haufigsten
Todesursachen im Jahr 2018 waren Erkrankungen des Kreislaufsystems (38,9%)
und Krebs (24,5%), auf sie entfielen zwei Drittel der Sterbefdlle. ... Mehr als die
Halfte der Todesfalle im Jahr 2018 (46.563 Verstorbene bzw. 55,4%) ereignete
sich nach erreichtem 80. Lebensjahr. In dieser Altersgruppe lag jedem zweiten
Todesfall eine Krankheit des Kreislaufsystems zugrunde.* (Statistik Austria
Todesursachen 2019, S. 1)

In Osterreich lebten Anfang 2019 zirka 8,86 Millionen Einwohnerinnen (vgl. Statista 1).
Es sterben also nach den Zahlen der Statistik Austria im Jahr ungefahr 1% aller
Einwohnerlnnen. Das Alter ist dabei im Prinzip der zentrale, entscheidende Faktor daftr,
wie eine Person verstirbt. Ganz grundséatzlich handelt es sich mehrheitlich um hochaltrige
Personen, womit sich auch schon die Vorlaufer jener Entwicklung zeigen, welche
Osterreich ebenso wie viele andere Staaten bevorsteht: die Alterung der Gesellschaft (vgl.
Struck 2014, S. 319 ff.). Denn eine logische Konsequenz der steigenden Zahl alterer
Menschen ist die wachsende Zahl an Todesfallen bei Alteren. Gleichzeitig sind sowohl
Krebs als auch Erkrankungen des Herz-Kreislaufsystems Verlaufsformen, welche in aller
Regel in die Kategorie der ,,multiple morbidities“ fallen. Die ist wiederum jene
Verlaufsform, mit welcher sich die thanatosoziologische Forschung hauptsachlich

auseinandergesetzt hat.
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Doch wie sieht die hospizliche Betreuung in Osterreich aus? Spezifisch fir diesen

hospizlichen Bereich gibt es, organisiert vom 0sterreichischen Hospizdachverband, eine

jahrliche Zusammenfassung, die Aktuellste bezieht sich auf das Jahr 2017. Dort stellt sich

die Lage der hospizlichen Betreuung fiir Erwachsene in Osterreich wie folgt dar:

168
EINRICHTUNGEN
GESAMT
EG: 100%
54 57
42
11
4
- —
Hospiz- Palliativ- Maobile Palliativ- Stationédre Tages-
teams konsiliar- Palliativ- stationen Hospize hospize
dienste teams

Abb. 1 - Anzahl der Hospiz-
und Palliativeinrichtungen
Osterreichs fiir Erwachsene,
Stand 31.12.2017 (Pelttari et
al. 2018, S. 7)

Sowohl die Hospizteams als auch die mobilen Palliativteams z&hlen zu den mobilen

hospizlichen Betreuungsformen. Das bedeutet, dass sie auch im Eigenheim der Betreuten

agieren konnen. Mit insgesamt 225 von 336 Einrichtungen stellen diese auch die

Mehrheit der gesamten Hospizlandschaft dar. Schwieriger zu bestimmen dagegen ist, wie

viele erwachsene Personen konkret betreut werden, denn im Bericht findet sich nur

folgende Tabelle:
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EG: 99% EG: 100% EG: 100% EG: 94% EG: 100% EG: 100%

Abb. 2 - Im Jahr 2017
13.119 12.563 .
12.494 : betreute Patientinnen
in Osterreich (Pelttari
- 8.636 &4l 2018, S. 13)
I
Hospiz- Mobile Tages- Palliativ- Stationare Palliativ-
teams Palliativteams  hospize konsiliardienste Hospize stationen

Eine Auffalligkeit ist, dass die mobilen Palliativteams und die Palliativkonsiliardienste
jeweils annahernd gleich viele Patientinnen wie die Hospizteams betreut haben,
gleichwohl es von ihnen deutlich weniger viele gibt (siehe Abb. 1). Warum dies so ist,
wird bei Pelttari nicht diskutiert, die Hauptfunktion beider Dienste ist allerdings die
Beratung, hauptsachlich von Betreuenden und nicht so sehr von Betreuten, mobile
Palliativteams zu Hause und in Pflegeheimen, Palliativkonsiliardienste im Krankenhaus
(vgl. Pelttari et al. 2018, S. 5). Es liegt nahe, dass die Beratung nicht so viel Zeit in
Anspruch nimmt, wie die Betreuung, und es auch haufiger zur Beratung, als danach zur
Betreuung kommt. Aulerdem ist eine betreuende Person, gerade im Krankhaus, fir
mehrere Patientinnen zur gleichen Zeit zustandig. Wie allerdings die genauen Zahlen fir

beide Dienste genau zustande gekommen sind, ist unklar.

Werden alle Zahlen aus Abbildung 2 summiert, liegt das Ergebnis bei 47.875
Betreuungen. Die Autorlnnen warnen aber davor, genau diese Rechnung vorzunehmen,

denn:

., Aufgrund der Betreuung und Begleitung in mehreren Einrichtungen ... konnen
die Zahlen der betreuten Patientlnnen nicht direkt zusammengezahlt werden, da
sie Mehrfachnennungen beinhalten. Zusatzlich zu den in der Grafik dargestellten
Zahlen rechnet man pro betreutem Patient/ betreuter Patientin im Schnitt

zwischen 3-5 Angehdrige, die mitbetreut werden. “ (Pelttari et al. 2018, S. 13)
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Besonders spannend ist aber die Altersstruktur, welche hospizlich Betreute aufweisen:

Hospiz- ek 75,7

teams ; 72,7

Mobile 73,6
EG: 100% ‘ ’
Palliativieams 72,7

Tages- £C. 88% 69,9 ‘

- ‘ Manner
hospize 70,2‘

Palliativ- 73,0 Frauen
EG: 91% | !
konsiliardienste ‘ | 72,2
Stationare 71,3
EG: 100% ?
Hospize ¢ 68,4 ‘

Palliativ- 70,3
EG: 98% "™
stationen J 70,{5

60,0 62,5 65,0 67,5 70,0 72,5 75,0

Abb. 3 -
Durchschnittsalter
der Patientinnen
2017 (Pelttari et
al. 2018, S. 14)

77,5

Das Durchschnittsalter hospizlich betreuter Personen liegt deutlich unter jenen 80 Jahren,

welche laut Statistik Austria die Mehrheit aller Osterreicherlnnen erreicht, bevor sie

versterben. Warum das Durchschnittsalter von hospizlich Betreuten um, selbst, wenn nur

die durch Hospizteams betreuten Frauen mit einem Durchschnittsalter von 75,7

herangezogen werden, ganze vier Jahre geringer ist, wird bei Pelttari nicht ausgefthrt.

Die deutliche Mehrheit der hospizlich betreuten Personen weist allerdings wenigstens

eine (oder mehrere) schwere Erkrankungen vor, insbesondere verschiedenste Formen von

Krebs (siehe Abb. 4).

Tumor neurom. Erkr. Nicht-Tumor
EG: 100% EG: 83% _ EG: 100% _
EG nm-Erkr: 67%  EG nm-Erkr: 46% EG: 100% G: 100 EG: 93%
18 % 14.% 10% 9% 25%
1% 5% 2%
0,
i 85% 85% 89 % 1%
79 % 74 %
Mobile Palliativ- Tages- Stationare Palliativ-
Palliativieams  konsiliardienste hospize Hospize stationen

Abb. 4 -
Erkrankungen  der
Palliativpatientinnen
2017 (Pelttari et al.
2018, S. 16)
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Waéhrend in der hospizlichen Betreuung zumindest rund dreiviertel aller Betreuten Krebs
als Erkrankung vorweisen, sind, wie auf Seite 37 beschrieben, in der 6sterreichischen
Grundgesamtheit 2018 nur 24,5% aller Todesfalle auf Krebs zurtickzufiihren. Gerade bei
den Uber 80-Jahrigen bilden Kreislauferkrankungen die haufigste Ursache. Insofern
unterscheiden sich also die hospizlich Betreuten in ihren Erkrankungen und

Sterbeverldufen von den “DurchschnittsdsterreicherInnen.

Osterreich und die Forschung

Die Beschéaftigung mit dem Sterben bzw. mit der Frage nach dem Umgang mit dem
Sterben beginnt in Osterreich, zumindest im gesellschaftlichen Diskurs, im Prinzip im
Jahr 2004, als eine erste Enquete-Kommission zusammentritt und einen Bericht
erarbeitet, von welchem eine Uberarbeitete und aktualisierte Fassung aus dem Jahr 2014
existiert. Darin gesammelt finden sich die Daten zur aktuellen Lage Osterreichs, welche
Probleme bevorstehen und welche Entwicklungen erreicht werden missen. Besonders
hervorgehoben wird darin, dass Osterreich den Bereich der hospizlichen Betreuung sehr
stark ausbauen muss, um den kinftigen Anforderungen gerecht zu werden. (vgl.
Bundesministerium fir Gesundheit 2014, S. 10 ff.)

Das Problem dabei ist aber, dass Osterreich noch nicht einmal die aktuellen

Anforderungen erfullt:

,,In Osterreich versterben jahrlich ungefahr 2-3 Prozent der Menschen in
Einrichtungen  der  spezialisierten  Hospiz- und  Palliativbetreuung,
beziehungsweise unter Beteiligung von spezialisierten
Palliativversorgungseinrichtungen (Pelttari et al. 2014). Die genannten
Autorlnnen gehen davon aus, dass in etwa 10 bis 20 % der Sterbesituationen eine
spezialisierte Palliativbetreuung erforderlich ist. Fir 80-90% der sterbenden
Menschen ist eine allgemeine palliative Unterstiitzung zu Hause, im Krankenhaus
und im Pflegeheim am Lebensende erforderlich. * (Wegleitner et al. 2018, S. 8)

Der Bericht der Enquete-Kommission aus 2014 sieht dabei im Prinzip zumindest eine

Verdoppelung der damaligen Kapazitaten bis 2020 vor. Werden die angegebenen Ziele
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mit den aktuellen Zahlen des Hospizdachverbands verglichen wird schnell klar, dass eine
Erreichung im Prinzip ausgeschossen ist. (Siehe die gesetzten Zahlen in:
Bundesministerium fir Gesundheit 2014, S. 10 ff.; im Vergleich zu den Zahlen in: Pelttari
etal. 2018, S. 7 ff.)

Eine Zunahme der organisationalen Betreuung, vor allem der weitere Ausbau der
hospizlichen Betreuungslandschaft, ist unabdingbar. Und Osterreich hat dabei noch einen
weiten Weg vor sich. Damit nun aber zu dem, auf Osterreich bezogenen, soziologischen
Diskurs zum Thema Sterben, welcher eigentlich keiner ist. Denn fiir die letzten zwanzig
Jahre sind gerade einmal drei bis vier Arbeiten auffindbar. Eine davon ist aber fur diese
Arbeit, aufgrund ihres Forschungsinteresses und ihrer Aktualitat, von Interesse und soll

daher an dieser Stelle kurz vorgestellt werden.

Projekt Sterbewelten in Osterreich

Verschiedene Osterreichische Institute, wie beispielsweise das IHS oder aber die Alpen-
Adria-Universitat Klagenfurt, haben sich flr ein mehrjahriges Forschungsprojekt
zusammengeschlossen, dessen Endbericht auf den 30.06.2018 datiert. Das Ziel lautete

dabei wie folgt:

., Im Projekt ,, Sterbewelten in Osterreich — die Perspektive der Betroffenen auf
,gutes Sterben **“ gehen wir der Frage nach, was gutes Sterben aus der Perspektive
der Betroffenen ausmacht. Wir setzen diese Perspektive in Relation zum

lebendigen dffentlichen Diskurs rund um Sterben, Tod und Trauer in Osterreich.

(Heimerl et al, 2018, S. 5)

Die Ergebnisse dieses Projekts sind teilweise sehr breit gestreut, was auch mit der
Methodenvielfalt zu tun hat. Mitunter wurden aber auch 30 Interviews durchgefihrt, 12
davon mit Betroffenen. Die Daten wurden dann anhand des Kodierparadigmas der

Grounded Theory ausgewertet. (vgl. Heimerl und Egger 2018, S. 31 — 39)

Hier nun ein (wohlgemerkt extrem verkirzter) Abriss der, fir diese Arbeit, wichtigsten

Ergebnisse des Projekts Sterbewelten:

42



1. Betroffene versuchen mit ihrem Sterben trotz aller Aullergewohnlichkeit eine
Form von Alltag zu finden. Besonders wichtig ist ihnen dabei eine soziale
Einbettung, der Erhalt von Selbstbestimmung (bzw. zumindest der Versuch), und
das (Wieder-)Erleben von Genissen. Besonders bedrohlich sind dabei aber
korperliche Symptome wie Schmerz, Erbrechen etc., welche all das
verunmoglichen kdnnen und das Sterben zu einem reinen Leiden werden lassen.
(vgl. Heimerl und Egger 2018, S. 55 — 56)

2. In Osterreich kann weniger von einem guten, denn von einem ruhigen Sterben als
institutionalisiertes Ziel gesprochen werden. Es geht also vor allem darum, den
Betroffenen Ruhe zu verschaffen, durch Schmerzbekdmpfung und
Symptomlinderung, was aber sehr wohl auch deren Selbstbestimmung begrenzen
kann. Dabei kann kritisch hinterfragt werden, wie sehr diese Ruhe zugunsten der
Betroffenen selbst, und wie sehr zugunsten der beruhigenden Machtstrukturen
ausfallt, welche dadurch schliel3lich ungestort gefestigt weiterbestehen. (vgl. Lang
2018, S. 84 — 85)

3. Betroffenen ist es besonders wichtig, Unterstlitzung zu erfahren. Fir sie ist gutes
Sterben vor allem dann gegeben, wenn sie das Gefiihl des Gehdért-Werden-
Konnens, bzw. allgemeiner das Gefuhl von Anteilnahme vermittelt bekommen.
Gleichzeitig kann dies aber auch zu Spannungen fuhren, ndmlich dann, wenn die
eigenen Werte und die sozial vermittelten Erwartungen aufeinanderprallen. (vgl.
Schuchter und Kaelin 2018, S. 123 — 125)

4. Das Sterben gerat immer mehr zu einer Art letzter grofien Selbstinszenierung,
Authentizitdt wird zum Kriterium des guten Sterbens. Insgesamt wird der
Sterbeprozess immer mehr zu einer Leistung des Individuums, welche zu gelingen
hat. Gleichzeitig wird dabei authentisch und individuell doch der
gesellschaftlichen Erwartung von Selbstbestimmung entsprochen. (vgl. Dinges
und Kortner 2018, S. 131 - 132)

Alle hier genannten Punkte, sowohl in diesem Unterkapitel als auch von der Theorie
insgesamt, spielen fiir die Ergebnisdiskussion eine wichtige Rolle, teilweise vorder-,
teilweise hintergrindiger. Bevor aber mit den Ergebnissen fortgefahren werden kann,
muss noch ein anderer Aspekt beleuchtet werden, namlich die verschiedenen

Uberlegungen zur empirischen Vorgehensweise und zur Ethik.
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Kapitel 111: Empirie und Ethik

An dieser Stelle werden nun Methodologie und Methode besprochen, ethische und
andere, im Feld vorhandene, Problemstellungen reflektiert und der Weg vom
erkenntnisleitenden Forschungsinteresse bis zu den Ergebnissen nachskizziert. Den
Anfang soll aber eine kurze Graphik bilden, welche den Forschungsverlauf in seiner
Gesamtheit darstellt (siehe Abb. 5)

Mai | Jun | Jul | Aug | Sep | Okt | Nov | Dez | Jan | Feb | Méar | Apr | Mai | Jun | Jul | Aug
18 (18 |18 |18 |18 |18 |18 |18 |19 |19 |19 |19 |19 |19 |19 |19

Sep
19

Literaturrecherche

Interviewfuihrung

Transkription

Datenauswertung

Verschriftlichung

Besprechung

(Abb. 5 — Forschungsverlauf)

Wie hier zu sehen, erstreckte sich der gesamte Arbeitsverlauf von den ersten Recherchen
bis hin zur finalen Abgabe (ber insgesamt 17 Monate, wobei die Auswertung und die
Verschriftlichung besonders viel Raum in Anspruch nahmen. Dies hangt mit der
inhaltlichen Breite zusammen, welche sich wiederum aus der Wahl der Methodologie und

Methodik erklaren lasst.

Grounded Theory und Leitfadeninterviews

Aufgrund der Offenheit des Forschungsinteresses war von Anfang an klar, dass eine
quantitative Themenbearbeitung nicht sinnvoll sein wiirde. Dem Zufolge musste also eine
passende qualitative Vorgangsweise gefunden werden. Die Grounded Theory wurde von
Glaser und Strauss begrundet, als diese sich mit dem Sterben beschéftigt haben,
weswegen sie als jene Methodologie / Methodik interpretiert werden kann, welche fur
dieses Feld geschaffen wurde. Daher fiel die Wahl auf den Ansatz der Grounded Theory,
wobei sich an diese nur angelehnt wurde. Denn die Arbeit mit der Grounded Theory
bedeutet, dass die Forschung gegenstandsbezogen und sinnverstehend, aber ansonsten
theoretisch, methodisch und konzeptionell sehr offen versucht, eine moéglichst grol3e
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Bandbreite an Perspektiven auf den Forschungsgegenstand zu gewinnen. Diese werden
dann miteinander in Vergleich gesetzt, um sich anschliefend sukzessive in der
Betrachtung zu verdichten, wodurch am Ende idealerweise eine Theorie Uber den
Gegenstand bzw. einen Teilaspekt des Gegenstands generiert werden kann (vgl. Schmidt
et al. 2015, S. 35 ff.). Die Grounded Theory liefert dabei nicht nur einen
methodologischen Zugang, sondern bietet durch ihr Kodierparadigma auch gleich einen
Analyseweg mit an. Seit ihrer Vorstellung im Jahr 1965 durch Glaser und Strauss, hat die
Grounded Theory dabei immer wieder Weiterentwicklungen erfahren, wie zum Beispiel
die konstruktivistische Grounded Theory Version von Charmaz (vgl. Charmaz 2014, S.
16 ff.).

Fur diese Masterarbeit wurde konkret nach der Grounded Theory von Schmidt et al. aus
dem Jahr 2015 gearbeitet. Spezifisch erldutert im Kontext palliativer Forschungen, deckt
sich diese in vielerlei Hinsicht mit den Vorstellungen von Strauss und Corbin aus dem
Jahr 1996, nimmt aber darlber hinaus neuere Adaptionen mit auf, wie zum Beispiel, dass
bei der offenen Kodierung der Schritt des Dimensionalisierens weggelassen werden kann
(vgl. Schmidt et al. 2015, S. 41).

Fur eine vollwertige Grounded Theory ist der Rahmen einer Masterarbeit mit nur einer
kodierenden Person zu eng. Deswegen ist zu bericksichtigen, dass eine, jede mdgliche
Perspektive umfassende, Interpretation durch eine Einzelperson nicht méglich gewesen
ware. Aus zeitlichen Grinden wurde auch auf das Dimensionalisieren der Kodes
verzichtet, ebenso ist eine theoretische Sattigung nicht erreicht worden. Dariiber hinaus
war beim offenen Kodieren das Zerlegen in kleinstmdgliche Sinneinheiten, teils Wort fir
Wort, nicht sinnvoll, ein Zerlegen in etwas gréf3ere Sinneinheiten nach Aussagesinn bot

sich eher an. Dementsprechend sind manche Kodes auch mehrere Zeilen lang.

Die verschiedenen genannten Einschrankungen waren notwendig, um in einer
Einzelarbeit mit beschranktem Umfang methodisch sinnvoll zu arbeiten, aber deswegen
wird an dieser Stelle auch nur von einer Anlehnung an die Grounded Theory geschrieben,

und nicht von einer vollwertigen Grounded Theory Forschung.
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Nach der Wahl der Grounded Theory blieb noch zu entscheiden, mit welcher Methode
am sinnvollsten Daten erhoben werden kdnnten. Ein Methodenmix aus beispielsweise
Beobachtungen und Interviews stand dabei nicht zur Wahl, wie spéter noch bei den
ethischen Uberlegungen erlautert werden wird. Nur die Methode der Interviews war
maoglich  und sinnvoll nutzbar. Innerhalb der groRen Bandbreite maoglicher
Interviewformen fiel die Wahl dabei auf offen gehaltene Leitfadeninterviews. Dabei
wurde der Definition von Cornelia Helfferich gefolgt, welche den Leitfaden als VVorgabe
fiir die Interviewgestaltung ansieht, bei der Leitfadengestaltung soll aber die Mdglichkeit
zum Dialog gewahrt bleiben (vgl. Helfferich 2014, S. 560):

,,Die Erstellung eines Leitfadens folgt dem Prinzip ,So offen wie méglich, so
strukturierend wie notig . *“ (Helfferich 2014, S. 560)

Mit Blick auf das erkenntnisleitende Forschungsinteresse waren vor allem zwei Gruppen
als mogliche Interview-Partnerinnen im Fokus. Einerseits altere Menschen (dlter meint
hier, dass sie zumindest in die Gruppe der jungen Alten fallen, also 55 Jahre oder alter
sind (vgl. Schroeter 2014, S. 294-295)), welche sich zum Interviewzeitpunkt in
hospizlicher Betreuung befinden mussten. Andererseits professionell Betreuende, welche
durch ihren Beruf oder ihre ehrenamtliche Tatigkeit mit der Endlichkeit alterer hospizlich
betreuter Personen konfrontiert sind. Diese Doppelgleisigkeit sollte dafur sorgen, das
sowohl die Perspektive derjenigen, welche mit ihrer eigenen Vergéanglichkeit umzugehen
versuchen, eingefangen wird, als auch die Perspektive von jenen Menschen, welche
mehrere Personen in ihrer Endlichkeitsbewaltigung erlebt haben und daher vielleicht

RegelméaRigkeiten und Besonderheiten feststellen konnten.

Dementsprechend lag der inhaltliche Schwerpunkt bei der Leitfadenerstellung auf der
direkten Erfahrungswelt Betroffener. Das meint soziale Interaktionen und
Erwartungshaltungen ebenso, wie mdgliche Ziele fir die kommenden Monate oder aber
besondere Erlebnisse. Darlber hinaus erfolgten vor allem spontane Fragen, um
Besonderheiten jeglicher Art, welche im Interviewverlauf teilweise auch nur beildufig
vorkamen, herauszuarbeiten. Im Forschungsverlauf wurden die Leitfaden immer wieder
auch angepasst. Grundsatzlich wurde der Leitfaden bzgl. die Fragenreihenfolge und der

exakte Wortlaut mehr als Unterstitzung und nicht als strikte VVorgabe betrachtet.
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Ethische Reflexionen

Mit Blick auf die Interviews gab es aber auch eine ganze Reihe von forschungsethischen
Uberlegungen, welche an dieser Stelle erklart werden miissen. Damit eine Person als
Interview-Partnerin in Betracht gezogen werden konnte, musste diese, zusatzlich zu den
bisher genannten Kriterien, auch den Anspruch erfullen, zum Zeitpunkt des Interviews
und daher beim Unterschreiben der Einwilligungserklarung bei klarem Verstand, ohne
bekannter geistiger Beeintrachtigung und juristisch betrachtet zurechnungsféhig (also
keine Sachwalterschaft vorliegt 0.4.) zu sein.

Die Interviewfiihrung selbst war ebenfalls von der Forschungsthematik beeinflusst. Da
namlich ein, vor allem fur die direkt Betroffenen, sehr sensibles Thema im Fokus lag, war
es von zentraler Bedeutung, keine Form von Druck entstehen zu lassen bzw. Fragen zu
stellen, welche das Gegenuber irgendwie provozieren konnten. Das Hauptaugenmerk lag
darauf, ein freundliches und schitzendes Klima zu schaffen, in welchem ein ruhiges und
verstandnisvolles Interview durchgefiihrt werden konnte. In diesem Sinne war es sehr
wichtig, nicht den kihlen, distanzierten Interviewer zu mimen, sondern das Interview
verstarkt wie ein Gespréach zu fihren, inklusiver eigener Erzéhlungen und dem Zulassen
von Abschweifungen. Des Weiteren wurde vor jedem Interview noch einmal, besonders
ausdrucklich, darauf hingewiesen, dass die Person zu jeder Zeit ein Interview abbrechen
kann, es auch moglich wére eine Pause zu machen, ich ihr Wasser holen kann, usw.
Gerade bei einem vermutlich ohnehin emotional aufwiihlenden Thema wie der eigenen
Endlichkeit, war es essentiell, dass sich das Gegeniiber von Anfang bis Ende verstanden,

respektiert und ernst genommen fihlt.

Aus diesen Grunden wurden umfangreiche Anonymitats- und
DatensicherheitsmalRnahmen fur diese Arbeit aufgezogen. So wurden alle Interviews mit
der Diktierfunktion meines Handys aufgenommen. Diese Aufnahmen wurden immer
schnellstméglich auf meinen Computer Ubertragen und die Aufhnahme vom Handy
geldscht. Die Aufnahme am Computer wurde zur Sicherung, so wie alle elektronischen
Daten, auf eine externe Festplatte kopiert. Anschlielend wurden die Aufnahmen
transkribiert, wobei der eigene Anspruch dabei war, dass dies moglichst schnell zu

erfolgen hat. Nach erfolgreicher Transkription wurden alle Kopien der jeweiligen
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Aufnahme vernichtet. Die fertigen Transkriptionen sind wiederum von Anfang an streng
durchanonymisiert worden. Nur indem auch ich selbst lediglich Uber die anonymisierten
Interview Transkripte verfiige, kann nachhaltig sichergestellt werden, dass selbst im Falle
eines Hacking-Angriffs oder dergleichen, keine sensiblen Informationen an die
Offentlichkeit dringen konnen. Die einzigen Dokumente, welche personenbezogene
Daten beinhalten sind die Einwilligungserklarungen sowie Zusammenfassungen eigener,
zusatzlicher Protokolle, in welchen zum Beispiel steht, welches Interview welcher Person
zuzuordnen ist. Diese Dokumente existieren allerdings nicht elektronisch, sondern
lediglich ein einziges Mal in ausgedruckter Variante und befinden sich, zusammen mit
einer ausgedruckten Fassung aller gefiihrten Interviews in anonymisierter Form und der
Sicherungsfestplatte, in sicherer Verwahrung. All diese Daten werden, wie es VVorschrift
ist, ab Veroffentlichung dieser Arbeit flir zehn Jahre aufbewahrt und auf den Tag genau

in zehn Jahren dann vollstandig vernichtet.

Bei der Anonymisierung der Interview Transkripte wurden allerdings nicht nur
personenbezogene Daten, wie etwa die Adresse oder der Name einer Person unkenntlich
gemacht. Es wurde wesentlich umfangreicher gedacht und somit finden sich in den
vorhandenen Transkriptionen keine Hinweise auf:

e die Identitédt der Person

e andere mogliche Identifizierungsfaktoren

e alle OrtsgroRen bis inklusive des Bundeslandes

e die Form der jeweils aktuellen hospizlichen Betreuung

e Namen jedweder Art, auch blofRe Vornamen wurden anonymisiert

e Nahezu alle krankheitsbezogenen angesprochenen Elemente

e Den Interviewort an sich, von welchem auch keine Umschreibung gegeben wurde,

da allein dadurch womdglich schon die Form der hospizlichen Betreuung

identifiziert werden konnte.

Es war ndmlich zwar keine Bedingung der Betreuten selbst, aber dafiir der hospizlichen
Einrichtungen, dass keine Riickschliisse auf diese méglich sind. Bei der Anonymisierung
wurde dabei allerdings so vorgegangen, dass wenn das zu anonymisierende Detail
womdglich eine fir die Auswertung relevante Information beinhaltete, in Klammer bei

der anonymisierten Stelle ebenjene relevante Information in anonymisierter Form
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niedergeschrieben wurde. Somit sollte sichergestellt werden, dass die Anonymisierung
sich so wenig wie moglich auf die Analyse auswirkt. Gleichzeitig wurde immer dann,
wenn Unsicherheit herrschte, ob etwas zu anonymisieren wére oder nicht, immer der

sichere Weg gegangen und auch diese Teile anonymisiert.

Doch gerade aus diesen Grunden war beispielsweise nur die Wahl einer Interview
Fuhrung methodisch sinnvoll. Die Interpretation von Beobachtungen erfordert schlieRRlich
auch die Einbeziehung des Orts der Beobachtung, welche aber nicht erlaubt gewesen
waére, wodurch das Erhebungsinstrument Beobachtung ad absurdum gefiihrt geworden

ware.

Die ethischen Uberlegungen wirken sich auch auf die Beschreibung des
Forschungsverlaufs aus. An keiner Stelle in dieser Arbeit existiert ein Hinweis darauf, wo
in Osterreich geforscht wurde bzw. in welchen hospizlichen Betreuungsformen sich die

Betreuten befinden.

AbschlieRend ist aus ethischer Perspektive zu reflektieren, dass ab dem Zeitpunkt der
Veroffentlichung dieser Arbeit auch hospizlich Betreute, und somit direkt Betroffene,
Zugang haben koénnen und sie vielleicht lesen werden. Deswegen ist es unumgénglich
auch hier in dieser Arbeit besonders gewissenhaft vorzugehen, und stets darauf zu achten,
dass eine klare und sachliche, gleichzeitig aber auch respektvolle und sensible

Thematisierung stattfindet.

49



Der Gang ins Feld

Werden alle ethischen Reflexionen ernsthaft umgesetzt, kann in Bezug auf den
Feldzugang nur sehr wenig beschrieben werden. Grundsétzlich fand die Forschung in
Osterreich statt und es wurden auf der Suche nach Interviewmdglichkeiten mehrere
Organisationen kontaktiert, wie beispielsweise der Gsterreichische Hospizdachverband,
oder aber die Caritas, welche in der hospizlichen Betreuung stark vertreten ist, es wurde
aber auch an einzelne hospizliche Betreuungen direkt herangetreten. In den meisten
Fallen wurden Mails an die verschiedenen Stellen verschickt, mit der Bitte um Interviews
bzw. Kontakterstellung, seltener wurde auch versucht telefonisch einen solchen Kontakt
aufzubauen. Ohne ins Detail gehen zu dirfen, kann gesagt werden, dass die meisten
Antworten mehr oder weniger klare Absagen waren. Letztlich gelang der Kontakt nur mit
zwei hospizlichen Betreuungen. Uber den ersten erfolgreichen Kontakt gelangen zwei
Interviews fur diese Arbeit. Danach verwésserte sich der Kontakt und es kamen keine
weiteren Interviews zustande. Es gab dafr keinen ersichtlichen Grund, trotz mehrmaliger
Reflexion, wére mir zumindest kein Fehlverhalten meinerseits aufgefallen. Es dauerte
dann mehrere Monate bis der zweite erfolgreiche Kontakt aufgebaut werden konnte, tiber
welchen die restlichen neun Interviews stattfanden. Insgesamt wurden also elf Interviews

gefiihrt.

Obwohl die elf Interviews also nur Gber zwei hospizliche Betreuungen vermittelt wurden,
brachten die verschiedenen Interview-Partnerinnen, sowohl auf Seiten der Betreuenden
als auch auf Seiten der Betreuten, Erfahrungswerte aus wenigsten vier unterschiedlichen
hospizlichen Betreuungsformen mit. Nahezu jede Person war mit mehreren
Betreuungsformen konfrontiert. Dies zeigt, wie stark die verschiedenen Formen

miteinander vernetzt sind.

In beiden Féllen der positiven Kontaktaufnahme, wurde allerdings zunéchst eine Art
Vorstellungsgesprach durchgefiihrt, bei welchem ich gegenuber der jeweiligen, fir die
Betreuung verantwortlichen, Person, erklaren musste, was mein Forschungsinteresse ist,
was ich konkret fragen mdchte, usw. Es wurde auch auf personlicher Ebene versucht
festzustellen, ob ich vertrauenswirdig bin und mich ad&quat zu verhalten weil3. An dieser

Stelle ist anzumerken, dass ich vermutlich nur deswegen einen Feldzugang erhalten habe,
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weil ich zum einen vorweisen konnte, durch meine Erfahrungen beim Roten Kreuz mit
dem Patientenumgang vertraut zu sein und ich zum anderen, Diskretion und Anonymitat

zugesichert habe.

Es war offensichtlich und nachvollziehbar, dass sich die zustandigen Personen Sorgen
gemacht haben, ob ich, auch in Anbetracht meines Alters, einen ernsthaften und
gewissenhaften Umgang mit den Interview-Partnerinnen und dem Thema, welches mich
interessierte, erbringen kénne. AuRerdem wurde mir in beiden Féllen erz&hlt, dass bereits
negative Vorerfahrungen mit anderen Forschenden gemacht wurde, dass diese unhéflich
bzw. ohne Empathie und Mitgefuhl vorgegangen wéren. Trotzdem durfte ich beide
Vorstellungsgesprache bestanden haben, denn ich wurde danach an Interview-

Partnerlnnen weitervermittelt.

Ebenjene Weitervermittlung ist auch kritisch zu betrachten. Der erste Kontakt zu den
eigentlichen Interview-Partnerinnen geschah sehr oft Uber eine betreuende Person,
weswegen eine gewisse Vorselektion vorhanden war. Es wurde mir aber gleichzeitig
freigestellt, jeden um ein Interview bitten zu dirfen, wenn dies unaufdringlich méglich
waére. Insgesamt habe ich sechs altere, hospizlich Betreute gefragt, ob sie bereit seien mit
mir ein Interview zu flhren. finf von ihnen stimmten zu, die sechste Person lehnte ab,

weil sie Angst davor hatte, irgendwie in einer Form von Offentlichkeit zu stehen.

Die Interviews selbst liefen regular ab. Alle elf Interview-Partnerinnen gaben auch an,
flr weitere Fragen zur Verfugung zu stehen und es herrschte immer ein positives und
freundliches Gesprachsklima. Es gab dennoch Besonderheiten, welche sich im Vergleich

miteinander zeigen (siehe Tab. 1).
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_ Dauer Interviewte — Art | Geschlecht Alter
Interview 1 50 min 03 sec | Hauptberuflich weiblich -
Interview 2 45 min 43 sec Ehrenamtlich weiblich -
Interview 3 32 min 01 sec Ehrenamtlich weiblich -
Interview 4 53 min 10 sec | Hauptberuflich weiblich -
Interview 5 49 min 09 sec | Hauptberuflich weiblich -
Interview 6 | 30 min 18 sec Betreut weiblich 60 — 69
Interview 7 | 23 min 19 sec Betreut weiblich 60 — 69
Interview 8 32 min 13 sec Hauptberuflich weiblich -
Interview 9 | 28 min 08 sec Betreut mannlich 80 -89
Interview 10 | 31 min 29 sec Betreut weiblich 70-79
Interview 11 | 31 min 30 sec Betreut weiblich 90 -99

(Tab. 1 — Die Interviews im Uberblick)

Die summierte Interviewdauer liegt bei 06h 47min 03sec. Werden alle Interviews
miteinander in Vergleich gesetzt, féallt bereits bei der Dauer auf, dass die Interviews mit
den Betreuten meistens kiirzer ausfielen, als die Gesprache mit den Betreuenden. Diese
Kirze ist insbesondere mit der verringerten Belastbarkeit der Betroffenen zu erklaren.
Zum Beispiel beim kirzesten Interview, Interview sieben, hatte die interviewte Person
aufgrund ihrer Erkrankungen nur eine eingeschrankte Fahigkeit zur Artikulation.
Deswegen sprach die Person langsamer und gab kirzere Antworten, damit sie trotzdem
zu verstehen war. Trotz dieser Bemiihungen waren nicht alle Passagen voll verstandlich.
Es wurde mir schon im Vorfeld der Interviews gesagt, dass ich darauf achten soll, die
Betreuten nicht zu stark durch eine lange Gesprachsdauer zu belasten, denn bereits die
Konzentration auf ein Gesprach an sich, kann geistige Energie kosten und die Person
erschopfen. Dementsprechend wurde mir geraten, eine Interviewdauer von einer halben
Stunde nach Mdglichkeit nicht zu tUberschreiten. Die Sinnhaftigkeit dieses Ratschlags
kann ich bestdtigen, denn bei den Interviews hat nach 20 bis 25 Minuten die
Konzentration und Fokussierung der

Betreuten tatsachlich splrbar begonnen

nachzulassen.

Von den Interviewten waren zehn der elf weiblich. Hier ist dazuzusagen, dass nie versucht

wurde, geschlechtsspezifisch vorzugehen. Weder wurde versucht Paritat herzustellen,
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noch nur Frauen oder nur Ménner zu interviewen. Aber das Feld war sehr stark weiblich
dominiert, sowohl bei den Betreuenden, als auch bei den Betreuten. Insofern spiegeln die
Interviews eigentlich die geschlechtlichen Bedingungen im Feld gut wider.

Wichtiger war es mir dafir, moglichst gleich viele Betreute wie Betreuende zu
interviewen, um beiden Seiten Raum fur ihre Perspektive zu geben. Dies wurde nicht
ganz erreicht, es liegt ein Verhaltnis von 5:6 vor zwischen Betreuten und Betreuenden,
wobei vier der sechs Betreuenden Hauptberufliche waren, zwei der sechs dagegen sich
ehrenamtlich in der hospizlichen Betreuung engagiert haben. In Anbetracht der spater
vorgestellten Ergebnisse wirde aber eine zukinftige Forschung diesen Weg verlassen

und versuchen, sich vor allem auf die Betreuten zu konzentrieren.

Die Entwicklungen des Leitfadens

Fur das erste Interview wurde folgender Leitfaden verwendet:

Fragen Interview 1
1. Was bedeutet fiir Sie das Sterben?
Was ist Ihre Vorstellung von einem idealen Sterben?
Wie gehen die Menschen mit Ihrem eigenen Sterben um?
Welche Ziele versuchen die Betreuten noch zu verwirklichen?

Welche Eigenschaften hat fur Sie der ideale sterbende Patient?

© o~ w D

Erzahlen Sie mir bitte eine Geschichte, welche Ihnen bei Ihrer Téatigkeit zum
Thema Sterben / hospizliche Betreuung / Umgang mit dem Tod besonders im
Gedachtnis geblieben ist.

7. Gibt es noch etwas, dass Sie sagen mdchten?

Gerade am Anfang war der Gedanke, die Personen im Feld zu fragen, wie sie den Tod,
das Sterben und das Leben mit den entsprechenden Herausforderungen betrachten, bzw.
welche Gedanken sie dazu haben. Frage eins und zwei hatten beide dieses Ziel, wobei
Frage zwei eher fokussieren sollte, welche ldealvorstellungen damit verknlpft sind.
Dabei ist kritisch anzumerken, dass die Frage davon ausgeht, dass die interviewte Person

eine personliche Idealvorstellung flr das Sterben hat. Beide Fragen wurden auch nach
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den ersten beiden Interviews wieder verworfen, da sie einfach nicht zielfiihrend waren
und Verwirrung stifteten, vor allem Frage zwei. Ebenfalls zu reflektieren ist die mdgliche
Suggestion bei Frage vier. Das ,,noch* vermittelt, dass die Betreuten manche Ziele schon
verwirklicht hatten, andere eben noch nicht. Die Intention war klarzustellen, dass es nicht
um Ziele geht, die eine Person irgendwann in ihrem Leben erreicht hat, sondern, dass ich
mich flr jene Ziele interessiere, welche die Betroffenen am Ende ihres Lebens quasi noch
schnell versuchen zu erflllen. Frage funf hatte die Intention, mdgliche Erwartungen der
Betreuenden an die Betreuten herauszuarbeiten, aber das funktionierte nicht. Die
restlichen drei Fragen blieben mit Frage vier in dieser Form unangetastet fir alle
Interviews mit den Betreuenden. Besonders gute Ergebnisse erbrachte Frage sechs, also
die Erzédhlaufforderung nach besonderen Geschichten bzw. Erlebnissen. Der letztliche

Leitfaden fur Interviews mit Betreuenden sah dann wie folgt aus:

Fragen Interview 8
1. Erzéhlen Sie mir bitte von Ihrer Tatigkeit in der hospizlichen Betreuung.
Ist das Sterben ein Thema im Umgang mit den Betreuten?
Haben Sie Erwartungen an die Betreuten?
Wie gehen die Menschen mit Ihrem eigenen Sterben um?

Welche Ziele versuchen die Betreuten noch zu verwirklichen?

o o~ WD

Erzahlen Sie mir bitte eine Geschichte, welche Ihnen bei Ihrer Téatigkeit zum
Thema Sterben / hospizliche Betreuung / Umgang mit dem Tod besonders im
Gedachtnis geblieben ist.

7. Gibt es noch etwas, dass Sie sagen mdchten?

Fur die Interviews drei, vier und finf wurde der urspriingliche Leitfaden teilweise
Uberarbeitet. Deren Leitfaden entsprechen aber dem fur Interview acht in fast allen
Punkten. Lediglich Frage drei ist erst flr Interview acht neu hinzugekommen und in
Anbetracht des Interviews wiirde sie auch darin belassen werden. Wichtig ist, dass die
erste Frage eine starkere Erzahlaufforderung beinhaltet hat, wodurch schneller ein
besseres Gesprach zustande kam. Gleichzeitig wurden so viele Antworten generiert,
welche anonymisiert werden mussten. Trotzdem ware der Leitfaden aus Interview neun

jener, mit welchem in genau dieser Form weiterzuarbeiten waére.
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Bei den Interviews mit den Betreuten gab es durch die Interviews mit den Betreuenden
ein gewisses Vorwissen, als es zum ersten Interview kam. Der Leitfaden fur diese ersten

Interviews hatte folgende Form:

Fragen Interview 6, 7
1. Welche Beschwerden belasten Sie?
2. Welche Ziele / Wunsche verfolgen Sie?
3. st das Sterben ein Thema fur Sie?
a. Wenn ja: Wie soll es aussehen?
4. Warum sind Sie in hospizlicher Betreuung?
5. Empfinden Sie sich selbst als sterbend?
a. Wenn ja: Wie hat es angefangen?
6. Erzahlen Sie mir bitte eine Geschichte, welche Ihnen, in Anbetracht unseres
heutigen Gespréachs, in den Sinn kommt.

7. Gibt es noch etwas, dass Sie sagen mdchten?

Wieder kann vor allem die erste Frage als Erzéhlaufforderung verstanden werden, bei
deren Beantwortung einige Passagen anonymisiert werden mussten. Trotzdem war es von
groRem Vorteil so zu beginnen, da die Betreuten dadurch sofort ein Thema hatten, tber
dass sie schon oft und ausfiihrlich gesprochen haben: ihr Krankheitsbild. Ein Vorteil von
Frage eins war auch, dass die Personen dadurch meist von selbst ihr Sterben bereits
angeschnitten haben, wodurch Frage drei sich immer auf ihre Erzédhlung beziehen konnte.
Ebenso hat Frage funf nie Probleme verursacht, allerdings wurden die Fragen eben nie in

diesem kiihlen Wording gestellt, sondern ich versuchte, sie “normal® zu fragen:
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1o ... Siehst du dich selbst jetzt als ein Mensch der stirbt? Also der in dieser Phase
Sterben ist? (17:46)

B: (.) Ja, das schon. (17:52)

I: Okay, und wie lange schon? Also ist das schon seit ... (Ausgelassen zwecks
Anonymisierung — ein Krankheitsvorfall) ... oder? (17:58)

B: Na an und fur sich seitdem ich wei3, dass ich ... (dusgelassen zwecks
Anonymisierung — eine terminale Diagnose) ... und das ist seit 2017 weil3 ich,

dass ich so an und fiir sich nicht mehr gesund werde. “

(17, Z. 264 - 272)

Bei dem ersten der Vorstellungsgesprache wurde mir gesagt, dass ich im Umgang mit
Betreuten immer alles direkt ansprechen solle. Die Worter Sterben, Tod, etc. sind direkt
auszusprechen und nicht zu umschreiben. Diese Offenheit ndmlich wird mir so auch
begegnen und es stimmte auch, die Personen haben in vielerlei Hinsicht sehr offen mit
mir Uber alle Themen gesprochen. Eine Frage, welche interessanterweise aber kaum
funktionierte, war Frage sechs, die Erzahlaufforderung nach einer Geschichte. Diese
stiftete eher Verwirrung bzw. waren die Antworten fir / in der Analyse nur bedingt
hilfreich. Da die Zeit fiir Interviews mit Betreuten eher beengt war, wurde diese Frage

daher ausgetauscht, womit der Leitfaden fur die Interviews neun, zehn und elf folgt:
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Fragen Interview 9, 10, 11
1. Wie sieht ein typischer Tagesablauf bei ihnen aus?
2. Welche Beschwerden belasten sie?
3. Welche Ziele / Winsche verfolgen sie?
4. Ist das Sterben ein Thema fur sie?

a. Wenn ja: Wie soll es aussehen?

o

Warum sind sie in hospizlicher Betreuung?
6. Empfinden sie sich selbst als sterbend?
a. Wenn ja: Wie hat es angefangen?
7. Haben sie das Gefiihl, dass von ihnen etwas erwartet wird?

8. Gibt es noch etwas, dass sie sagen mochten?

Bei diesem letzten Leitfaden fir Interviews mit Betreuten kam Frage eins und Frage
sieben neu hinzu. Frage eins sollte noch mehr Erz&hlung hineinbringen, was
aullerordentlich gute Ergebnisse brachte, gleichwohl auch hier einige Antworten
anonymisiert wurden. Frage sieben war der Versuch, an Frage drei im Leitfaden der
Betreuenden anzuschlieRen, was aber keine sinnvollen Ergebnisse zeitigte. Bei kiinftigen

Interviews wiirde Frage sieben daher wieder gestrichen werden.

Vom Transkript zur Kategorie

Alle Interviewtranskripte zusammengenommen haben 109 Seiten gefullt. Diese wurden
dann, entsprechend dem Kodierparadigma der Grounded Theory weiterbearbeitet in zwei
Schritten:

1. Offene Kodierung

2. Axiale Kodierung

Eine selektive Kodierung als dritter Schritt wurde zwar angedacht, musste aber letztlich
verworfen werden, da nicht genug Material fur eine solche vorhanden war. Dennoch
konnten Kategorien gebildet und ein Ergebnis erzielt werden. Der Weg zu ebenjenem
Ergebnis soll nun hier nachskizziert werden, angefangen bei folgender Passage aus

Interview vier mit einer hauptberuflich Betreuenden:
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,,Und wenns wenns gelingt in eine gute, in eine heilsame Nachdenklichkeit zu
kommen, dann &hm, weil Zeit haben die Leute, viel, und mit was full ich diese Zeit,
mit welchen Gedanken. Und da einen Impuls mitzugeben, auch in Hinblick auf
Endlichkeit. (..)“ (14, Z. 114 — 116)

Die erste Aufgabe im Schritt der offenen Kodierung ist es, alle Aussagen der Interviewten
in kleinstmdgliche Sinneinheiten aufzuteilen. Die offen kodierte Fassung der Passage
sieht dann wie folgt aus:

., und wenns wenns gelingt in eine gute, in eine heilsame Nachdenklichkeit zu
kommen, dann &hm,*® weil Zeit haben die Leute, viel,*® und mit was fill ich diese
Zeit, mit welchen Gedanken.®” Und da einen Impuls mitzugeben, auch in Hinblick
auf Endlichkeit. (..)% (14, Z. 114 — 116)

Am Ende jeder Sinneinheit befindet sich eine kleine Zahl, welche angibt, der wievielte
Kode im Interview diese Sinneinheit ist. Die farbliche Markierung soll die visuelle
Trennbarkeit der Kodes erleichtern und wechselt sich in drei verschiedenen Farben
bestandig ab. Dabei hat keine der Farben eine Bedeutung. Es geht nur um die bessere
Sichtbarkeit. Diese Markierungen sind in dieser Form nirgends als verpflichtend
angeflhrt, ich habe aber immer schon diese verwendet, weil es einfach die Arbeit
erleichtert, da auf diese Weise die einzelnen Kodes schneller gefunden werden kdénnen.

Die genaue Vorgehensweise bei der offenen Kodierung ist, nach der Identifizierung einer
Sinneinheit nicht weiterzulesen, sondern innezuhalten und besagte Sinneinheit zunéchst
zu analysieren, indem ihr ein Name gegeben wird und Fragen an die Sinneinheit gestellt

werden:

14K95: Heilung durch Nachdenklichkeit

Warum wenn? Gelingt es also nicht immer? Inwiefern kann Nachdenklichkeit fir die
Betreuten heilsam sein? Geht es hier vielleicht um eine Art Ruckblick? Oder geht es
darum, dass die Personen sich tberlegen sollen, was sie noch wollen? Gelingen tun Ziele.
Also ist es ein Ziel der Betreuenden, diese Nachdenklichkeit bei den Betreuten zu
erreichen? Oder ist es eine Art Erwartungshaltung, dass Betreute nachzudenken haben,

was sie noch wollen?
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14K96: Ressource Zeit

Das ist etwas verwunderlich. Wie konnen Menschen, bei welchen die verbliebene
Lebenszeit mehr oder weniger Uberschaubar ist, Uberméafiig viel Zeit besitzen? Geht es
um Lebenszeit oder um Zeit im alltdglichen Leben? Oder ist damit gemeint, dass die
Leute nicht mehr viel machen kdnnen aufgrund der Einschrédnkungen, sodass sie viel Zeit,
aber wenige Tatigkeitsmdglichkeiten haben? Und daher ist Zeit die eine Ressource,
welche sie zu viel haben, was aber paradox wirkt bei Menschen, welche dadurch
charakterisiert werden kdnnen, dass ihnen eben nur mehr eine sehr begrenzte Zeit bleibt?
Das viel ist nachgesetzt, als wére es ein Problem, dass die Leute viel Zeit hétten. Ist es

fur die Betreuenden problematisch, wenn die Betreuten viel Zeit und wenig zu tun haben?

14K97: Gedanken als Zeitfuller

Also geht es den Betreuenden darum, diese Zeit der Betreuten von diesen fir Dinge
nutzen zu lassen, welche vordergriindig den Betreuten nutzen, hintergriindig aber auch
dem Ideal entsprechen, welches die Betreuenden haben? Oder geht es hier schlichter um
eine Suche nach Beschaftigung, und weil eben nicht mehr viel kérperlich machbar ist,
wird zum Nachdenken aufgefordert, was jede wache Person tun kann? Warum muss diese

Zeit gefillt werden?

14K98: ivK: Impuls auf Endlichkeit

Also sollen die Betreuten uber ihr Ableben nachdenken? Oder ist das eher spirituell
gemeint, also was nach dem Ende kommt? Oder geht es darum, dass die Menschen sich
uberlegen sollen, was sie noch tun wollen, weil sie eben endlich sind und nicht mehr viel
Zeit bleibt? Also ist es ein Ziel des hospizlichen Umfelds, die Betreuten dazu zu bringen,

sich mit ihrer Endlichkeit auseinander zu setzen?

Bei Kode 14K98 findet sich die Abkirzung ivK, welche in vivo Kode bedeutet und meint,
dass der Kode-Name in dieser Form in der Sinneinheit selbst vorkommt. Gewéhlt werden

in vivo Kodenamen dann, wenn er den Sinn der gesamten Einheit sehr gut widerspiegelt.

Im Zuge der offenen Kodierung wurden insgesamt 233 Seiten Kodelisten geschrieben.
Insgesamt wurden 1.604 Kodes gebildet, 169 davon sind in vivo Kodes. Das endgltige

Kategoriensystem umfasst nur noch neun Seiten.
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Alle Kodes wurden dann im Schritt des axialen Kodierens miteinander in Verbindung
gesetzt, um Gemeinsamkeiten zu finden, welche sich in der Zuweisung zu Subkategorien
ausdruckte, welche sich wiederum in verschiedenen Kategorien sammelten. Im Fall der
nachstehenden vier Beispielkodes wurde folgende Zuteilung getroffen:

e [4K95 und I4K98 fanden sich letztlich in der Subkategorie ,,Betreuende
Gespréchsziel: Zur Reflexion anregen, zu innerem Frieden verhelfen mit zehn
anderen Kodes zusammen.

e 14K96 und 14K97 bildeten gemeinsam mit 35 anderen Kodes die Subkategorie

,Ziel: Langeweile vertreiben, Lebendigkeit erhalten, Unruhe vermeiden®.

In allen vier Fallen bildeten die einzelnen Kodes ein kleines Stlick eines Puzzles, welches
zusammengesetzt werden musste. Doch obwohl auf diese Art und Weise einige Themen

bearbeitet werden konnten, blieben doch etliche Kodes auf der Strecke.

Nicht verwendete Kodes

841 Kodes, also rund 52,43% der 1604 Einzelkodes fanden keinen Eingang in das
Ergebnis. Insgesamt gibt es daflr drei unterschiedliche Begriindungen, welche hier nun

zu erklaren sind.

VVon vornherein ausgeschlossen wurden all jene Kodes, welche zu Kategorien gehérten,
welche nicht zureichend interpretiert werden konnten. Der Grund flr diesen Ausschluss
liegt in den ethischen Begrenzungen der Auswertung. Genau genommen wirde ihre
Verwendung nur  Sinn machen, wenn gegen die umfassenden
Anonymitatsvereinbarungen verstolen werden wirde, also zum Beispiel bei der
Interpretation, die Art der hospizlichen Betreuung berticksichtigt wirde. Bzw. es wirde
womdglich zu einer Fehlinterpretation kommen, wenn die besagten Informationen nicht
berucksichtigt werden wiirden. Dies betrifft beispielsweise alle Kodes, mit Aussagen tber
die Krankengeschichte, den Therapieverlauf oder aber Erzédhlungen, wie konkret es zu
der hospizlichen Betreuungssituation gekommen ist, was immerhin 219 Kodes insgesamt

umfasst.
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Als unvollstandig wurden 321 Kodes klassifiziert, welche zu Kategorien gehorten,
welche inhaltlich zu wenig ausgepragt waren, um sinnvoll in das Ergebnis eingebunden
werden zu konnen. Ein Beispiel dafiir sind Kodes, welche im Interview angestreifte
Themen behandeln, welche nie im Fokus standen, wie beispielsweise die
Trauerverarbeitung Angehoriger nach dem Tod der Betreuten. Es fallen also all jene
Kodes, welche Kategorien zugeordnet wurden, welche zu unvollstandig blieben fir
konkrete Aussagen, aus dem Ergebnis.

301 Kodes waren unverwertbar in dem Sinne, dass ihre Verwendung nicht zielfihrend
gewesen ware. Dies betrifft beispielsweise Nachfragen, also Stellen, bei welchen die
Interviewten nachfragen, was genau der Interviewer gemeint hat. Diese Kodes erhielten
dann beispielsweise Namen wie ,,Fragewiederholung 3 (Anm.: betrifft I5K34), weil es
bereits die dritte teilweise oder géanzliche Fragewiederholung im Interview war. Bei
Kodes wie diesen, welche in allen Interviews vorkommen in Form von Danksagungen,
Nachfragen, Missverstandnissen, etc. war es nicht mdoglich, diese sinnvoll in der

Ergebniserzeugung einzubringen. Deswegen fallen auch sie weg.

Wenn nun also gleich zum Ergebnis vorangeschritten wird, muss dabei immer kritisch im
Hinterkopf behalten werden, dass aus dem gesammelten empirischen Material eigentlich
nur rund 47,57% prasentiert werden. Es bleibt des Weiteren fraglich, ob es mdglich
gewesen ware, noch mehr aus dem Vorhandenen herauszuholen, da zum Beispiel durch
einige ausgeschlossene Kodes sich vielleicht weitere Ergebnisse in Kombination mit den
Unvollstandigen hétten ergeben koénnen. Dass dies nicht geschah, hdngt mit den
vorgestellten  ethischen  Uberlegungen,  spezifischer mit der umfassenden

Anonymisierung, zusammen.
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Kapitel 1V: Ergebnisdarstellung

In diesem Kapitel sollen nun die relevanten Ergebnisse dargestellt werden. Dabei werden
alle Kategorien nacheinander nach dem gleichen Schema préasentiert. Zunéchst wird die
Kategorienstruktur prasentiert, also Name der Kategorie und die Namen der
Subkategorien. In Klammer steht dabei immer, wie viele Kodes auf den vorangestellten
Abschnitt entfallen. Als Beispiel hier die Ergebnisgesamtstruktur:

Ergebnis (763)
e Betreuende (198)
o Gespréch Betreute / Betreuende (122)
o Abhé&ngigkeit, Einsamkeit, Schmerz (141)
e Betreute: Bedirfnisse, Wiinsche & Ziele (245)

e Versterben wollen (57)

AnschlieBend werden nacheinander die verschiedenen Subkategorien inhaltlich
betrachtet. An dieser Stelle sei noch einmal betont, dass alle getéatigten Aussagen auf den,
in den Interviews vorgefundenen, Aussagen, bzw. auf den darauf aufbauenden Kodes,
basieren. Die zitierten Passagen sind dabei allerdings nicht die einzigen Passagen, welche
dem inhaltlichen Sinn entsprechen. Viel eher sollen sie als anschauliche Beispiele fur das
groRere empirische Fundament dienen, auf welchem die hier getétigten Aussagen fulRen.
Am Ende jeder Kategorie wird ein kurzes Resumee gezogen, auch um all jene Punkte

hervorzuheben, welche fur die anschlieRende Ergebnisdiskussion besonders wichtig sind.

Abschlieend ist noch vorweg zu nehmen, dass bei manchen Subkategorien, wie zum
Beispiel bei der Subkategorie Allgemein & Sonstiges in der Kategorie Gesprach Betreute
/ Betreuende, sich eine gréRere Anzahl von Kodes finden. Diese behandeln teilweise viele
unterschiedliche Einzelthemen der Kategorie bzw. der Subkategorie, welche nicht zu
einer eigenen Subkategorie ausdifferenziert werden konnten und daher auf diese Weise
zusammengefihrt wurden. Trotzdem wird versucht, ein méglichst vollumféangliches Bild
aller Inhalte zu liefern, welche in den verschiedensten Kodes zum Ausdruck gekommen

sind.
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Die Betreuenden

Betreuende (198)
e Allgemein & Sonstiges (44)
e Ehrenamtliche (77)
e Positives Feedback (12)
e Anpassung der Betreuung an Betreute (15)
e Ehrenamtliche Begleitung (13)

o Ziel: Langeweile vertreiben, Lebendigkeit erhalten, Unruhe vermeiden (37)

Die hospizliche Betreuung bzw. ihre Stellvertreterinnen, die hospizlich Betreuenden,
sind, auch weil mit solchen sechs der elf Interviews durchgefiihrt wurden, ein inhaltlicher

Sammelpunkt mit 198 Kodes, unterteilt in sechs Subkategorien.

,, Und das Gefiihl zu geben, da ist jetzt tiberhaupt nix Aufsergewdhnliches, das war,
das war jetzt eigentlich das war so die Selbstverstandlichkeit, die
Zwischenmenschliche (.) ah (..) Basis, ja? Aber is ja ned selbstverstandlich, das

man, so wie man kommt, wo gleich einfach willkommen ist. “ (15, Z. 189 — 192)

Allgemein kann gesagt werden, dass die verschiedenen Betreuenden, also
Hauptberufliche und Ehrenamtliche, meistens in Teams organisiert sind. Eine wichtige
Voraussetzung fiir die Betreuenden ist ein hohes Fachwissen, auch die Ehrenamtlichen
werden dahingehend ausgebildet im Vorfeld durch entsprechende Kurse. Dieses
Fachwissen ist auch einer der Grinde, warum manche Betroffene hospizlich betreut
werden, denn es sind eher die komplexeren Falle, welche eine solche Versorgung
benodtigen. Dabei wird Wert darauf gelegt, die Betroffenen (berkonfessionell und
ganzheitlich zu betreuen, bei Behandlungen und Therapien wird der Fokus vor allem
darauf gerichtet, die Lebensqualitdt zu erhohen, also Schmerzen und Symptome zu
bekdmpfen. Wie lange eine Betreuung dauert, kann aber nicht vorhergesagt werden,
manche dauern unerwartet kurz, andere gehen iber mehrere Jahre. Nicht immer muss die
hospizliche Betreuung durch ein Versterben enden, es gibt auch Félle, in welchen die
hospizliche Betreuung verlassen bzw. abgebrochen wurde, beispielsweise, dass aufgrund

einer Zustandsverbesserung, eine Person wieder zurick Uberstellt werden konnte in ihre
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vorhergehende Betreuung, zum Beispiel ein Pflegeheim. Grundsétzlich wird aber das
Begleiten des Sterbens als Kernauftrag verstanden, welcher sich in der hospizlichen
Betreuung zugrunde liegenden Zielsetzung widerspiegelt, beispielsweise durch das
Leisten von Gesellschaft, stdndiges Im-Gespréch-Bleiben und durch genaue
Krankenbeobachtung ein positives Umfeld fur die Betroffenen zu schaffen, welches

ihnen Stabilitdt und Normalitét in dieser letzten Lebensphase verschafft.

,Das heifst (..) ah ich hab da schon einiges miterlebt, das zum Beispiel hier im
Haus haben wir einmal eine Frau betreut. ... und da haben wir eine Sitzwache

rund um die Uhr geschaffen. “ (13, Z. 236 — 240)

Eine besonders wichtige Rolle fullen dabei die Ehrenamtlichen aus, welche auf
verschiedenste Arten in der hospizlichen Betreuung mitwirken. Die Motive fur dieses
ehrenamtliche Engagement sind dabei sehr vielfaltig, immer wieder aber werden eigene
Verluste genannt, durch welche die Personen mit hospizlichen Einrichtungen in Kontakt
gekommen sind, oder aber der Wunsch im eigenen Leben etwas Sinnvolles zu tun.
Interessant dabei ist die personliche Beobachtung, dass viele der angetroffenen
Ehrenamtlichen selbst bereits eher alter sind und einige, da sie schon in Pension sind,
nicht mehr einer beruflichen Téatigkeit nachkommen missen. Diese zeitliche Freiheit und
Flexibilitat wird auch als eine der wichtigsten Vorteile von Ehrenamtlichen genannt. Sie
konnen selbst entscheiden, wie viel Zeit sie zur Verfugung stellen. Es ist allerdings
schwierig zu beschreiben, was konkret die Rechte und Pflichten von Ehrenamtlichen sind,
denn vieles liegt im Graubereich, beispielsweise die Frage, was eine pflegerische
Tatigkeit ist und was nicht. Ist zum Beispiel ein Glas Wasser zu bringen schon Pflege?
Oder der betroffenen Person zu helfen aus dem Bett aufzustehen? Kurzum, es ist unklar,
wie die ehrenamtliche Tétigkeit exakt definiert ist. Eindeutig dagegen ist die zentrale
Aufgabenstellung, im Gegensatz zu den Hauptberuflichen ist der primare Zweck von
Ehrenamtlichen nicht die Krankenbeobachtung, sondern das Leisten von Gesellschaft.
Einfach da zu sein und die Betroffenen zu begleiten, was in den zeitlichen Ausmafen sehr

unterschiedlich ausfallen kann.

., Und sie san a sehr froh, wenn man sie so nimmt, wie sie gonz afoch san. (13, Z.

165 — 166)
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Eine der vorgefundenen Motivationen fur das ehrenamtliche Engagement ist die
Dankbarkeit, welche die Betroffenen zeigen. Positives Feedback vonseiten der Betreuten
findet sich auch quer durch alle Interviews, also nicht nur vonseiten der Betreuenden,
welche davon berichten, sondern auch vonseiten der Betreuten selbst. Der Grund fir diese
Dankbarkeit liegt in der gefiihlten Geborgenheit und in der gewissenhaften Umsorgung.

Aber eben auch in der bereits erwahnten unbedingten Annahme.

... Wir sind nicht dazu da, sie zu dndern, sondern zu begleiten und dhm zu

unterstiitzen in der Art und Weise das sie gut gehen konnen. (11, Z. 186 — 187)

Parallel zu dieser Haltung der bedingungslosen Annahme einer Person, mit welcher den
Betroffenen versucht wird zu begegnen, findet sich das Verstandnis, die Betreuung an die
Betreuten anzupassen, und nicht umgekehrt. Dies folgt dem Grundsatz, den Betroffenen
zu helfen, diese aber nicht zu verandern. Insofern wird also versucht, die Betreuten mit
den vorhandenen Ressourcen zu unterstitzen, ihre Bedurfnisse moéglichst umfassend
abzudecken und ansonsten viel Freiraum zu lassen. Dieses, sich nach den Betreuten
richten, findet sich institutionalisiert auch in den ehrenamtlichen Begleitungen wieder.
Denn, wenn Betroffene eine hospizliche Betreuung beantragen wird ihnen tblicherweise
eine ehrenamtliche Person zur Seite gestellt. Das letzte Wort haben aber die Betreuten,
welche entscheiden diirfen, ob die ehrenamtliche Person sie langerfristig begleiten darf

oder jemand anderes ihnen zugeteilt werden soll:

,»Do hoben’s mi donn gfrogt, ob ich einen jungen Mann haben will oder eine Frau.

Hob i gsogt, ich will den jungen Mann haben. * (16, Z. 119 — 120)

Werden nun die Interaktionen zwischen Betreuten und Betreuenden in den Fokus
genommen findet sich aufseiten der Betreuenden eine klare Zielsetzung: Langeweile soll
vertrieben und die Lebendigkeit erhalten werden, gleichzeitig soll keine Unruhe
entstehen. Die Betreuten sollen beschaftigt werden, indem ihnen eben alle Mittel zur

Verfligung gestellt werden, um:

,, ... im Sterben noch leben zu konnen. * (11, Z. 97)
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Es wird den Betreuten geholfen und sie werden auch aktiv dazu animiert, im Sterben
selber noch aktiv zu sein und ihre Lebendigkeit zu erhalten, was auch immer das fir die
Betreuten ist. Gleichzeitig sollen die Betreuten aber andere nicht stéren, und dufere als
auch innere Unruhe soll vermieden werden. Die Aktivitat der Betreuten soll dem
Erreichen eines inneren Friedens dienen, auch damit die Betreuten ruhig und friedlich
bleiben. Das Mittel der Wahl zur Erreichung dieses Ziels sind dabei intensive Gesprache.
Es gibt aber auch Félle, in welchen die Unruhe aus einem desastrdsen Lebensriuickschau-
Ergebnis resultiert, welches dann auch nicht mehr einfach so geldst werden kann:

,» Wenn ich das so auf den letzten Metern merk, ich hab das vergeigt. Ich hab viel
viel Zeit fir Unsinn verbracht. Fur Unwichtiges, das ist irgendwie misslungen
oder da ist vieles vielleicht ned so gut gelungen. (.) Und (.) was machst denn dann?
Was antwortest du dann als Begleiter, als Betreuer? Hab ich dann nur die Pille?
Beruhigen sie sich? Schlafens se?* (14, Z. 287 — 291)

Gerade an dieser Stelle wird auch deutlich, dass auch die Betreuenden selbst kritisch
reflektieren, was um sie herum geschieht. Trotzdem mdissen alle Aussagen in dieser
Kategorie mit Vorsicht betrachtet werden, liegt doch die Vermutung nahe, dass zum
Beispiel das positive Feedback auch deswegen so in den Interviews war, weil die
Betreuenden womdglich eher die positiven und weniger die negativen Rickmeldungen

erzahlt haben.

Zusammengefasst wird in der hospizlichen Betreuung versucht, auch wahrend der
Sterbephase eine gewisse Form von Stabilitdt und Normalitat zu erzeugen. Ein wichtiger
Faktor dabei ist das Leisten von Gesellschaft, welches insbesondere durch die
Ehrenamtlichen geschieht. Ein zweiter Einflussfaktor ist die Haltung aller Betreuenden,
die Betreuten so anzunehmen wie sie sind und ihnen zu helfen, ohne sie dabei verédndern
zu wollen. Dennoch haben die Betreuenden eine Agenda, welche sie auch aktiv verfolgen.
So sollen Betreute dazu motiviert werden, aktiv und lebendig zu bleiben und inneren

Frieden suchen. Es soll bei aller Aktivitat gleichzeitig aber auch keine Unruhe entstehen.
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Das Gesprach zwischen Betreuten und Betreuenden

Gesprach Betreute / Betreuende (122)

e Allgemein & Sonstiges (31)

e Gespréchsthema: Tod und Sterben (26)

e Betreuende Gesprachsziel: Anliegen der Betreuten und Losungen finden (19)

e Betreuende Herangehensweise: Zeit nehmen, Zuhéren und Vertrauen aufbauen
(19)

e Gesprachsthema: Angste (15)

o Betreuende Gespréchsziel: Zur Reflexion anregen / zu innerem Frieden verhelfen
(12)

Diese Kategorie weist insgesamt 122 Kodes auf, eingeordnet in sechs verschiedene
Subkategorien. Beim Gesprach zwischen Betreuten und Betreuenden muss ganz
allgemein zundchst unterschieden werden zwischen alltdglichen und gezielten
Gesprachen, wenngleich beides eher parallel ablduft. Die in den Interviews
vorgefundenen Themen und Ziele sind aber eher dem gezielten Gespréch zuzuordnen.
Auch beziehen sich die Themen auf das direkte Gespréach zwischen Betreuten und
Betreuenden. Zwar gibt es auch Angehdrige, welche gewissermalien als Sprachrohr ihrer
betroffenen Familienmitglieder fungieren, gerade wenn diese es selbst nicht mehr
konnen, aber Uber diese Gesprachsform wurde nichts in Erfahrung gebracht. Das
Gesprach hat daneben auch immer den Hintergrund einer sozialen Interaktion, welche
sich fur sich genommen bereits gegen Einsamkeit richtet und diese vertreibt.
Dementsprechend ist das Gespréach zu suchen auch eine der Aufgaben der Betreuenden.
Das Gespréch, welches die Betreuenden als Unterstitzung flr die Betreuten wahrnehmen,
versuchen sie dabei standig an die Einschrankungen der Betreuten anzupassen, indem sie
beispielsweise langsamer sprechen. Natlrlich muss dennoch der Rahmen fir solche
Gesprache auch passen, so kann die Anwesenheit anderer ein gezieltes Gesprach

verhindern.
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., Es gibt die Menschen, die sagen ich bin ich hab alles vorbereitet, ich bin bereit,
hab jetzt ka Angst, hatte aber Angst davor, also hab jetzt ned wirkli vorm Sterben
Angst, aber ich hab zum Beispiel Angst vor Atemnot, am Ende mit starksten
Schmerzen und alleine zu sein. “* (15, Z. 93 — 96)

Das zwar nicht groBte, aber alles stark beeinflussende, Gesprachsthema sind die Angste,
welche die Betreuten belasten. Dabei finden sich die Angste vor Schmerzen bzw. vor
Einsamkeit, also vor mdglichen Begleitumstanden des Sterbeprozesses. Darlber hinaus
dominieren vor allem zwei weitere Angste dieses Thema, namlich die Angst vor dem,
was nach dem Tod womdglich sein wird, oder eben auch nicht, und die Angst vor
Abhangigkeit und Autonomieverlust. Ob diese Angste nun ein Teil des zweiten
Gespréachsthemas sind, oder aber dieses nur beeinflussen, sei dahingestellt, so oder so

finden sich alle Angste auch als Teilaspekte im Gespréch tiber Tod und Sterben wieder.

,Ahm () Es gibt die Menschen, die die die das Thema Sowieso von sich wegweisen

und eigentlich nix damit zu tun haben woin. “ (15, Z. 92 — 93)

Entsprechend den unterschiedlichen Angsten fallt der Umgang der Betroffenen mit der
Thematik sehr individuell aus und variiert zwischen volliger Offenheit und Annahme bis
hin zu totaler Ablehnung und Wegweisung. Grundsétzlich wird aber iber das Sterben und

den Tod meistens offen und direkt und nicht verschleiert oder indirekt gesprochen:

., Also dhm es wird sehr oft sehr direkt dariiber gesprochen, ...“ (11, Z. 234)
Dabei werden sehr spezifische Teilaspekte angesprochen. So geht es beispielsweise um
noch zu erledigende Vorbereitungen, oder aber um die Frage, was wohl nach dem Tod
sein konnte. Haufig geht es auch um begleitende Probleme, wie beispielsweise

Schmerzen und Einsamkeit:

., Es ist Einsamkeit einfach ein zentrales Thema auch.* (14, Z. 60 — 61)
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Ein anderer Teilaspekt, welcher in den Interviews nie fokussiert wurde, aber in nahezu
jedem Interview Erwahnung fand, war die Diskussion um die Sterbehilfe, insbesondere
als Instrument, um volliger Abhangigkeit zu entgehen:

., ... aber es ist dann zum Beispiel auch ein Thema die Totung auf Verlangen und
da sind wir ziemlich beschdftigt. ... In dem Zusammenhang hat eine andere Frau
mal von sich aus erzéhlt, dass sie, bevor sie die hospizliche Betreuung kennen
gelernt hat, durchaus den fixen Plan hatte ah sollte sie sich nimma, also sollte sie
sich nimma mehr ah also sagen wir mal, sollte die Autonomie vollig verloren
gehen und sie lebt imma no, dass dann die Schweiz eigentlich die Losung ware.
()« (15, Z. 67 — 75)

Dass die Gespréache so offen ablaufen kénnen, hat aber nicht nur mit der Offenheit und
den Angsten der Betroffenen selbst zu tun, sondern auch mit den Betreuenden, ihrer
Herangehensweise und ihren Zielen. So nehmen sie sich zum einen bewusst Zeit fir
Gesprache, lassen die Betreuten die Gespréachsthemen selber setzen und versuchen eher
zuzuhoren. Da die Themenauswahl ebenso wie die thematische Tiefe davon abhangen,
wie sich die personliche Beziehung zwischen Betreuten und Betreuenden gestaltet,

versuchen die Betreuenden Vertrauen aufzubauen:

,, Wenn, wenn das Vertrauen ein bisschen mehr wird, mehr werden kann, dann ist
schon viel gewonnen. (.) Ja? Also Vertrauen aufbauen. ... wenn die Person mehr
daran glauben kann, dass es mit uns gelingen kann. Mit unserer Begleitung,
verstehst? (18, Z. 128 — 132)

Der Hintergrund dieser Herangehensweise ist das Problem, dass die Gesprachsgrenzen
zugleich die Handlungsgrenzen abbilden. Wenn also zum Beispiel eine betreute Person
das Thema Tod vollkommen meidet, weil er oder sie versucht, geheilt zu werden und
nicht darlber spricht, ist es fiir die Betreuenden natirlich viel schwieriger bzw.
unmdglich, dieser Person entsprechende Hilfestellungen fir ihren Umgang mit dem Tod
anzubieten, bzw. auch ihre Ziele fir die Betreuten zum Ausdruck zu bringen. Das hangt
auch damit zusammen, dass die Betreuenden versuchen mit den Betreuten im Gespréch

vom gleichen Startpunkt loszugehen, sie also von dort abholen wollen, wo sie sich gerade
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befinden, was aber natlrlich nur dann geht, wenn die Betreuten ihren Standpunkt davor

zunachst erzahlt haben:

, Weil ich ... kann nur die Menschen abholen von dort, wo sie gerade stehen. Wo
sie in dem Moment und heute stehen, ja? Und (.) und ich kann nicht erwarten,
dass sie, dass sie jetzt zwei Stufen hoher stehen sollen, weil ich jetzt von da
losgehen mochte mit ihnen. ... Jetzt in Gesprdchen oder in der Begleitung oder
bei was auch immer. Nein, ich mdchte sie genau dort begleiten, wo sie jetzt stehen,
ja?*“ (18, Z. 113 — 118)

Wenn die Betreuenden die Betreuten von da abholen wollen, wo sie gerade sind, stellt
sich die Frage, wo sie sie denn hinbringen wollen. Dies wird in den Subkategorien der
Betreuenden Gesprachsziele thematisiert. Das haufigste Gespréchsziel ist dabei ein sehr
praktisches, namlich das Erfragen bzw. Erfuhlen von Anliegen, Bedurfnissen und
Problemen, welche die Betreuten gerade bewegen, um Hilfestellungen oder Lésungen

anzubieten:

, ... und das hat sich so ergeben dhm ihr Wunsch war nicht ausgesprochen
worden, aber durch durch gefuhlsmaRiges ah Erspiren und Reden hab i gmerkt,

die muss raus und da haben wir dann Ausfliige gemacht ... " (13, Z. 96 — 98)

Ein weiteres Gespréchsziel ist, die Betreuten zur Reflexion tber ihr Leben und Sterben,
uber ihre Vergangenheit, Gegenwart und Zukunft anzuregen, gleichzeitig aber auch

Angste zu nehmen und zu innerem Frieden zu verhelfen:

., Hm einen Schritt ndher zu sich selbst vielleicht, oder zum zu zu ihnen zu zu zu (.)

innerer Frieden.* (18, Z. 124 — 125)
AbschlieRend bleibt fiir die gesamte Kategorie kritisch anzumerken, dass die empirische

Basis vor allem aus den Interviews mit den Betreuenden stammen. Die Betreuten sind auf

das Gesprach viel weniger eingegangen.
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Zusammengefasst konnen Gesprache zwischen Betreuten und Betreuenden auch gezielter
Natur sein. Besonders wichtige Themen sind dabei die verschiedenen mdglichen
Begleitumstande des Sterbens (Schmerz, Einsamkeit und Abhangigkeit) sowie, was nach
dem Tod geschieht. Auch Sterbehilfe wird diskutiert, primar im Zusammenhang mit
einem moglichen Autonomieverlust. Die Betreuenden haben im Gespréch konkrete Ziele,
ndmlich den Vertrauensaufbau, verwenden als Methode das Ansprechen lassen und
versuchen vorsichtig mogliche Probleme herauszufinden. Gleichzeitig werden die

Betreuten zur Reflexion und Situationsannahme animiert.

Herausforderungen: Abhangigkeit, Alter, Einsamkeit, Schmerz

Abhangigkeit, Einsamkeit, Schmerz (141)
e Abhdangigkeit & Selbstbestimmung (31)
e Alter als Einflussfaktor (23)
e Einsamkeit verhindern, Gesellschaftsfahigkeit erhalten (42)
e Gesellschaft durch Betreuung (12)
e Gesellschaft durch aktives Teilnehmen (16)
e Schmerz & Schmerzfreiheit (17)

In Bezug auf das eigene Leben und die Zukunft finden sich fur Betroffene vor allem vier
Herausforderungen, welchen sie begegnen mussen: Abhéngigkeit, Alter, Einsamkeit und
Schmerz. Die erste Herausforderung ist dabei zugleich jene, welche am Breitesten ist.
Schliel3lich kénnen sich Abhangigkeiten auf sehr unterschiedliche Arten auswirken und

sie kann ebenso durch die Physis wie durch die Psyche Betroffener ausgeldst werden.

Eine Grundvoraussetzung, um als Interviewpartnerln in Frage zu kommen, war die
psychische Zurechnungsfahigkeit. Dementsprechend beziehen sich die interviewten
Betroffenen bei Abhédngigkeiten in erster Linie auf mangelnde physische
Selbststandigkeit. Trotzdem wird auch die mdgliche Abhéngigkeit, ausgeldst durch eine

psychische Beeintrachtigung durch Medikamente, problematisiert:
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., 1 hob hoid die Ongst, das i am End mit Medikamenten vollgspritzt angwiesen bin
auf andere Leute, nimma mear bestimmen kann, wos passiert, nimma mear
selbststindig zsein. *“ (111, Z. 104 — 106)

Fur jegliche Form von aktiver Selbstbestimmung ist die eigene geistige Klarheit eine
Grundvoraussetzung. lhr Erhalt kann aber zum Drahtseilakt werden. Zwar kdnnen
mithilfe von Aufgaben wie Sudoku und Rétseln, die eigenen kognitiven Fahigkeiten
trainiert werden. Trotzdem stellt sich auch die Frage, wie mit der notwendigen
Medikation umgegangen wird. Diese kann die geistige Klarheit tberhaupt erst

ermoglichen:

,Ja, also ich hab’ 40 Tabletten, was ich am Tag nehmen tu. ... Dafiir kann ich

dann aber so sitzen und Anteil nehmen. “ (16, Z. 234 — 238)

Gleichzeitig passiert es aber auch, dass zugunsten der geistigen Klarheit auf bestimmte
Medikamente verzichtet werden muss, auch wenn das mit Schmerzen verbunden ist. Die
Angst vor Abhéngigkeit ist groR und sehr stark verbreitet und macht nicht bei den
Betroffenen Halt, sondern betrifft alle und kann somit als gesamtgesellschaftliche Angst

verstanden werden:

,, Dieses abhdngig sein, zu sein, davor, wovor wir alle Angst haben. “ (11, Z. 242)

Ein zentral begleitendes Motiv ist jenes der Selbstbestimmung bzw. der mégliche Verlust
ebenjener. Dabei spielen auch Vorerfahrungen mancher Betroffener hinein, welche durch
frihere gesundheitliche Probleme bzw. durch die bisherige Betreuung bereits teilweise
Erfahrungen mit Abhéngigkeiten sammeln konnten und dabei vor allem von der

Langeweile und einem Gefiihl der Hilflosigkeit berichten:

. Ich war in dieser Situation, ich weif3 was mir bliiht. ... Ich hab was Betteln
mussen, dass ich was zum Trinken krieg oder sonst irgendwas oder schreiben
missen, dass irgendwer kommt, dass ich halt was zum Essen haben will. Also des
ist schirch ja. (.) Und, wenn ma tberhaupt nichts mochn kann, dann der Tag, der
endet nie. " (16, Z. 306 — 310)
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Dementsprechend versuchen die Betreuten auch, etwaigen Abhéngigkeiten, welche den
Sterbeprozess unweigerlich begleiten, entgegenzutreten und diese zu bekampfen.
Gleichzeitig wird, wenn notwendig, Hilfe durch Angehorige und eben Betreuende in

Anspruch genommen.

Die zweite Herausforderung ist keine klassische Herausforderung, welche in dem Sinne
gemeistert werden kann. Das Alter ist viel eher ein Faktor, welcher sich auf die anderen
Probleme und Herausforderungen auswirkt. So ist es, auch aus Sicht der Betroffenen
selbst, ublich, dass mit steigendem Alter auch die Einschrankungen gréRer werden. Es
wird aber nicht das Alter, sondern die jeweilige Krankheit als Problem angesehen. Ein
hoheres Alter verringert lediglich die Heilungschancen, weil die korperliche
Strapazierfahigkeit bei Therapien niedriger ist. Das Alter hat aber auch eine Auswirkung

darauf, wie der Tod wahrgenommen wird:

,, Oba i, mit meim Oita, i muss danke sagen fiir jeden Tog, obwohl i des eh gor ned

so toll find, das es so long dauert. “ (111, Z. 140 — 141)

In diesem Beispiel andert sich sogar die Bewertung des Alters an sich. Das hohe Alter
wird dabei nicht mehr als etwas zwangsweise Positives angesehen. Es wird das Alter aber
sowohl durch die Betreuten, als auch durch die Betreuenden anders wahrgenommen, als
es in der restlichen Gesellschaft tblich ist. So werden 60 bis 70-Jahrige als sehr jung
wahrgenommen, naturlich im Vergleich dazu, wie alt die Mehrheit der hospizlich
Betreuten ist. Abseits davon werden aber vor allem die sozialen Folgen, welche durch das

eigene Altern zu Tage treten, problematisiert:

., ... weil ich sehr alleine bin, ... denn meine Freundinnen, in meinem Alter oder
noch dlter, sind zum Teil verstorben. *“ (110, Z. 23 — 25)

Das eigene soziale Umfeld altert natiirlich mit und so sind auch die meisten
Sozialkontakte von zunehmenden Einschrankungen der Mobilitdt, etc. betroffen.
Letztlich versterben auch immer mehr. Beides zusammen flhrt dann einerseits dazu, dass

das eigene soziale Umfeld immer weniger unterstiitzen kann, und andererseits nimmt die
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eigene Einsamkeit zu, die soziale Teilhabe verringert sich. Dies leitet weiter zu der dritten
Herausforderung: die Einsamkeit:

,Und jo (..) nicht allein sein, des is hoid des oberste Thema, das is keine Frage,

nii?* (19, Z. 176)

Dem Verhindern von Einsamkeit wird von den hospizlich Betreuten grofie Bedeutung
beigemessen. Ganz allgemein kann festgestellt werden, dass von den interviewten
Betreuten alle in der einen oder anderen Form von Einsamkeit bzw. sozialer Isolation
betroffen sind. Die Griinde dafiir sind mannigfaltig und sind oft eine Mischung aus einem
eher kleinen Familienkreis, einem gealterten und daher kaum mobilen Freundeskreis,
dem Ausscheiden aus Vereinstitigkeiten und verstorbenen oder geschiedenen
Ehepartnerinnen. Insgesamt fiihrt dies dazu, dass Einsamkeit zu einem der zentralen
Problemfelder avanciert. Die direkte Folge daraus ist der zentrale Wunsch, der eigenen
sozialen Isolation zu entkommen, was aber auch bedeutet, die eigene

Gesellschaftsfahigkeit zuriick zu gewinnen bzw. zu erhalten:

,Und (.) ich hab gsagt, ich will nicht aus dem Krankenhaus, bevor ich ned wieder
ordentlich sprechen kann und mir die Getranke nicht durch die Nase kommen,
sondern, dass ich wieder gesellschaftsfihig bin. Ja? “ (17, Z. 118 — 121)

Die eigene Gesellschaftsfahigkeit nicht zu verlieren bedeutet, sich den unweigerlichen
korperlichen Einschrankungen zu widersetzen und auch so lange wie mdglich
gesellschaftlichen Vorstellungen zu entsprechend, also korrekt gekleidet zu sein, etc. Die
eigene Korperlichkeit zu kontrollieren wird fiir hospizlich Betreute somit zur

gesellschaftlichen Anforderung, wenn sie sozial teilhaben wollen:

,, ... und jetzt soll ich noch wach sein, weil jetzt kommt noch der und der und der

% (11, Z. 134 - 135)

Bei allen Interviews gab es allerdings auch eine Ausreil3erin, namlich bei Interview 11,
welche die é&lteste der betreuten Inteviewpartnerinnen und ein Beispiel fir

Disengagement im positiven Sinne war:
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., Jetzt bemerk i, dass i scho gern allein bin. (.) Friiha woar i ned so gern alleine,
... Aber jetzt genief3 ichs scho, dass i a Ruah hob. " (111, Z. 206 — 209)

Bei der Analyse der Interviews konnen zwei unterschiedliche Formen von sozialer
Teilhabe differenziert werden. Einerseits die Gesellschaft durch die Betreuenden und
andererseits die Teilhabe an Gesellschaft durch eigenes, aktives Teilnehmen. Die
hospizliche Betreuung ist fiir die Betroffenen eine Mdglichkeit, die eigene Einsamkeit zu
uberwinden. Es sind dabei aber vor allem die Ehrenamtlichen, welche diese Leistung von
Gesellschaft erbringen. Die andere Form von gesellschaftlicher Teilhabe ist jene, welche
die Betroffenen durch Aktivitat erzielen konnen. Dazu zahlen bspw. der Besuch von
religidsen Riten wie der Sonntagsmesse, Familienfeiern und das geplante Treffen mit

anderen aus dem eigenen sozialen Umfeld:

, Allerdings schau i auch (.) privat auch a bissl unter die Leute zu kommen zum
Beispiel diesen Freitag treff ich mich mit drei Damen, ... Das is sie sind zwa jiinga
wie ich, owa auch alle ... (Ausgelassen zwecks Anonymisierung — terminal
erkrankt) ... man hat Verstdindnis, man frogt wies einem geht beziehungsweise du
wos sogst du, soll i des mochn oda ned, oiso (.) Austausch. Interessensaustausch.
() (110, Z. 29 — 34)

Die gesellschaftliche Aktivitat wiederum motiviert die Betroffenen, sodass sie versuchen,

die Motivation zu erhalten und ihre Teilhabe abzusichern:

., ... da woar i scho krong, sehr krong, hob ich mia gonz afoch bestdtigt, i wii jetza
no vier Joahr mindestens leben, ich mdchte das vorauszahlen. Die hobn zwar olle
gschaut, na woids mi ned langa haben und so, na? Hab ich richtiggehend vier
Jahre die die die Jahresbeitrag vorausbezahlit. “ (19, Z. 89 — 92)

Die vierte und letzte Herausforderung ist der Schmerz bzw. die Schmerzfreiheit, welche
als bestandiger Wunsch bei den Betreuten weit verbreitet ist. Seine Erfilllung beinhaltet
allerdings auch Nachteile, wie beispielsweise eine bestdandige Miudigkeit. Dennoch
bedeutet Schmerzfreiheit fur die Betroffenen in erster Linie Lebensqualitat, welche es zu

erhalten gilt. Eine Position ragt dabei besonders hervor, ndmlich, dass wenn eine Person
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dem eigenen Tod gegeniiber positiv steht, die Person als oberste Prioritat bei
Behandlungen nicht mehr ihr Leben, sondern die Schmerzfreiheit bewahren mdéchte, in
Kauf nehmend, dass sie dadurch woméglich friher verstirbt:

., Weil warum soi i leiden, wenn i a Narkose hobn kann. Mir kann eine Narkose

nicht mehr schaden, i kann nur nimma mehr munter werden. “ (111, Z. 117 — 188)

Die Narkose, gemeint ist damit eine voriibergehende Betdubung, wobei im Interview
nicht zwischen ortlicher Narkose und Vollnarkose unterschieden wurde, hat den Zweck,
zu verhindern, dass Patientinnen Schmerzen splren wéhrend eines Eingriffs. Diese
Vorgehensweise birgt aber Risiken. Fir die Interviewte ist aber klar, dass die Risiken

weniger schwer wiegen als etwaige Schmerzen.

Zusammengefasst ist die Vermeidung von Einsamkeit und der Erhalt der eigenen
Selbstbestimmung die zentrale Zielsetzung der Betroffenen. Fir eine soziale Teilhabe,
welche die Einsamkeit bekampft, ist die eigene Gesellschaftsfahigkeit wichtig, zum
Beispiel in Form einer kontrollierten Korperlichkeit. Mdglichkeiten zur Teilhabe sind
einerseits die Betreuung selbst und das aktive Treffen mit dem eigenen Umfeld.
Besonders schwierig ist die Thematik der eigenen Medikation, welche einerseits die
geistige Klarheit erhalten kann, andererseits aber auch zur Gefahr fur ebenjene werden
kann. Ein weiteres zentrales Anliegen der Betreuten ist die Schmerzfreiheit. Wird der Tod
parallel positiv konnotiert, wird die Schmerzfreiheit sogar Uber das eigene Leben gestellt,

denn Schmerzfreiheit wird mit Lebensqualitét gleichgesetzt.
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Betreute: Bedurfnisse, Wiinsche & Ziele

Betreute: Bediirfnisse, Wiinsche & Ziele (245)
e Allgemein & Sonstiges (14)
e Waunsch nach Ortswechsel (14)
e Griunde fur Ortswechsel (19)
e Umsetzung von Ortswechsel (19)
e Ziel: Formelles ordnen (11)
e Ziel: Schones Wohnen (11)
e Bedurfnis: Spiritualitéat (40)
e Waunsch nach Normalitat und Wiedererleben von Gewohnheiten (28)
e Sterben fordert heraus, zwingt Verantwortung auf (11)
e Individueller Umgang der Betreuten mit Sterben (13)
e Ziel: Individualitat fortfiihren, Lebendigkeit bewahren, authentischer Abschluss
(30)
e Beispiele flr Ziel: Individualitat, Lebendigkeit, Abschluss (26)
e Wunschtod im Schlaf (9)

245 Kodes finden sich hier zu der inhaltlich breitesten Kategorie zusammen. Dabei ist
gleich eingangs zu betonen, dass es sich ausdriicklich um die Bedurfnisse, Wiinsche und
Ziele der Betreuten und nicht der Betreuenden handelt. Es sind daher die allermeisten
Kodes in dieser Kategorie auch aus jenen Interviews mit den Betroffenen. Kodes aus den
Interviews mit Betreuenden kommen de facto nur dann vor, wenn diese Erlebnisse mit
Betreuten geschildert haben. Davon abgesehen finden sich hier nur all jene Bedurfnisse,
Winsche und Ziele, welche sinnvoll ausgearbeitet werden konnten. Es wurden in den
Interviews noch mehr angesprochen, diese wurden dann aber nicht ausreichend
ausgefiihrt um sie hier zu bearbeiten. Aber egal ob es ein Bedurfnis, ein Ziel oder aber
ein Wunsch ist, sie alle haben zunéchst einmal gemein, dass sie sich daran orientieren,
was in der jeweiligen Lebenssituation noch machbar scheint. SchlieBlich sind manche
Winsche, wie beispielsweise die nach einer Reise, abhéngig von der eigenen Mobilitat
und von den eigenen Finanzen. AulRerdem sind manchmal jene Faktoren bestimmend,
uber welche die Betroffenen nicht entscheiden kénnen. So kann beispielsweise eine
Auss6hnung mit jemand anderem nur dann stattfinden, wenn es diese andere Person auch
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will. Zwar versuchen die Betreuenden die Betreuten in ihren Anliegen zu unterstiitzen,
sofern diese damit nicht andere Betreute storen, aber auch sie kdnnen manche duReren
Faktoren kaum beeinflussen. Dennoch sind die Betreuten in vielerlei Hinsicht auf andere
angewiesen um ihre Ideen umzusetzen. Viele der ausgesprochenen Anliegen durfen dabei
nicht als unveranderbare Wegpunkte betrachtet werden, welche unter allen Umsténden
erreicht werden mussen. Vieles wird eher als Zusatz verstanden. Die verschiedenen
Zielsetzungen, Bedurfnisse und Wunsche variieren auerdem sehr stark von Person zu
Person. Grundsatzlich motiviert, erfreut und inspiriert das Erreichen eines Zieles, die
Befriedigung eines Bedirfnisses bzw. die Erfillung eines Wunsches, die Betroffenen,

sodass sie glucklicher sind bzw. sie dadurch ihr Leben besser genielRen kdnnen.

.50, ich méchte eigentlich wieda amoi an schénen Urlaub am Meer verbringen,

ja?< (17,2. 71— 72)

Ein Ortswechsel ist als Wunsch in nahezu jedem Interview vorgekommen. Darunter
fallen alle moglichen Formen von Ortsveranderungen, das geht von Tagesausfliigen tber
einen einwdchigen Urlaub am Meer bis hin zu dem Wunsch, auf Reha fahren zu dirfen,
was durchaus bis zu etlichen Wochen andauern kann. Die Grinde fur einen solchen
Ortswechsel sind allerdings sehr unterschiedlich. So kann es einfach darum gehen,
endlich mal wieder in die Natur zu kommen und diese zu geniel3en, ebenso verhélt es sich
mit der Idee ins Theater zu gehen oder in ein Kabarett, um die Kunst und Kultur zu
genielen. Manche Orte werden auch deswegen angestrebt, weil sie mit positiven
Erinnerungen aus der Vergangenheit besetzt sind. Der Wunsch auf Reha zu fahren
dagegen zielt natlrlich auf eine Verbesserung der Lebensqualitit ab. Hintergrindiger
dagegen ist die Interpretation, welche die Betreuenden mehrfach ausgesprochen haben.
So liegt die oftmalige Ursache fiir einen Ortswechsel in dem Wunsch, zumindest flr kurze

Zeit der eigenen Situation und der Krankheit zu entfliehen:
,Also weg vom alltéglichen Geschehen und das ist dann natirlich oft sehr

verstandlich der Wunsch weg von dem Krankheitsgeschehen, von den Therapien.

Also einfach eine Auszeit, eine Flucht, Tapetenwechsel, ja?“ (15, Z. 127 — 129)
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Bei der Umsetzung des Wunsches nach einem Ortswechsel missen etwaige
Einschrankungen der Betreuten beriicksichtigt werden, insbesondere der Mobilitat. Diese
Anpassungen, gerade Probleme in der Mobilitat, konnen die Umsetzung massiv
einschrdnken oder ganz verhindern. Auch deshalb, weil der Ortswechsel fir die
Betroffenen anstrengend ist. Gleichzeitig ist es moglich, Gber Verginstigungen und mit

der Hilfe von Betreuenden die Umsetzung wieder zu vereinfachen / zu ermdglichen.

. ... und i hob ihr aufgschriebn zum Beispiel die ganzen Namen und Daten, wo

Was is und so ... (111, Z. 101 — 102)

Ein Ziel der Betreuten, von welchen fast ausschlielich die Betreuenden erzéhlt haben,
ist das Ordnen formeller Angelegenheiten. Dies betrifft in erster Linie den eigenen
zukunftigen Nachlass, welcher durch ein Testament formell geregelt wird, aber auch mit
Angehorigen wird er besprochen. Daneben gibt es aber auch noch die
Patientenverfligung, welche den eigenen Willen festhalt flir verschiedenste hypothetische

medizinische Probleme, falls dann der eigene Wille nicht mehr artikulierbar ist.

» ... und hab ich meinen Wunsch gedufert ... (Unverstindlich) ... a andere

Wohnung. Und zwoar entweda mit Aufzug oder Paterre.“ (110, Z. 123 — 125)

Ein weiteres Ziel, welches gewissermalien permanent vorhanden ist, ist das Streben nach
einem schonen, angenehmen Wohnen. So ist die Wohnqualitat wichtig fir das eigene
Lebensgefuhl und daher ist es ein andauerndes Ziel, diese Qualitét zu erhalten. In diesem
Zusammenhang wirken besonders mdgliche physische Barrieren, wie zum Beispiel
Stufen, bedrohlich, wenn die eigene Mobilitat zunehmend abnimmt. Barrierefreiheit ist

dabei wichtig genug, dass notfalls auch ein Umzug in Betracht gezogen wird.
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., Das war eine, also die Dame war hier vor ... und war jedenfalls sehr in (..) in
der Religion verhaftet. Die hat dann jedenfalls eine Art (.) Abschlussgottesdienst
gemacht. (..) also die hat das hier in der Kapelle gemacht und (.) eben viel Zeit
darauf verwendet alles zu &hm ja (.) zu planen und zu organisieren und auch (.)
alle Leute einzuladen. (12, Z. 237 — 242)

Ein wichtiges Bediirfnis der Betreuten ist die Spiritualitdt. Der Bedarf nach spirituellen
Erfahrungen wird, laut den Betreuenden, grofier, sobald die Betroffenen beginnen, sich
mit ihrem eigenen Sterben auseinander zu setzen. Es gibt dabei allerdings sehr viele
unterschiedliche Zugéange. Wird Spiritualitat durch eine Religion ausgelebt, so ist der
Besuch von Gottesdiensten oder aber personlichere Rituale wie beispielsweise die
Krankensalbung und der Sterbesegen, oder gleich die Organisation eines personlichen
Abschlussgottesdienstes maoglich. Dabei wird immer wieder im Zusammenhang mit
Spiritualitat auch die Gemeinschaft als Motiv genannt. Dabei kann diese ebenso durch

Angehdrige entstehen, wie durch Betreuende oder gar andere Betreute:

,» ... ich hab da auch von einer Seelsorgerin Besuch kriegt und zwar eine ... und
do woar a no a sehr kranke Dame neben mir und wir haben da gesungen, die
Schwestan haben sich gfreut in unser Zimma zu gehen, weil wir so guter Dinge
warn. Ich hab auch gesungen, obwohl i ned singen konn, oba ich hab
mitgekrdchzt. “ (110, Z. 178 — 183)

Abseits von Religionen wird aber auch die Natur bzw. das Fiihlen von Natur als zentrale
Mdglichkeit zur Gewinnung von Spiritualitat genannt. Ob nun aber durch die Natur oder
durch die Religion, Spiritualitdt den Betroffenen hilft mit ihrer Situation umzugehen,

spendet ihnen Trost und verringert etwaige Angste:

., ... was fiir viele dhm sehr viel wert ist, weil es fiir sie eine sehr starke spirituelle
Dimension in sich birgt, die fir sie einfach sehr wohltuend is, diese Verbindung
mit der Natur und zua Welt. Des is, wos flr vile (.) was fur viele sehr ahm wertvoll
ist. “ (11, Z. 203 — 205)
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Teilweise mit allen anderen bisher genannten Aspekten verbunden, ist der Wunsch nach
Normalitat bzw. nach dem Wiedererleben friiherer Gewohnheiten. Die gewinschten
Gewohnheiten missen dabei aber sehr oft angepasst werden an die jetzige Situation, im

Extremfall mussen sie sogar deshalb ganz unterlassen werden.

., ...wissens, ich bin immer daham am Balkon gsessn, hab mein Kaffee ghabt in
der Fruh und eine Zigarettn und graucht und heit kann i des das erste mal wieder.
(..) Das war fiir sie (.) also einfach das das das war ihr Alltag, dieses lebendig
fihlen und endlich ist der Magen wieder soweit stabil gewesen, dass sie das
Wieder kénnen hat ... " (11, Z. 322 — 326)

Gerade an dieser Stelle kann die hospizliche Betreuung durch Symptombehandlung
unterstiitzen. Indem die Verdauungsprobleme gelindert werden konnten war es der
Betroffenen maoglich, wieder ihrem alltaglichen Ritual nachzukommen. Abseits von
medikamenttsen Behandlungen hilft aber oft auch zwischendurch ein Nickerchen
einzulegen, um davor und danach friiheren Gewohnheiten, z.B. Backen, nachzukommen.
Auch das ist durch die Hilfe von Betreuenden einfacher. Dennoch sind viele
Gewohnheiten, wie zum Beispiel eine Sportart, welche friiher mehrere Stunden am Tag

betrieben wurde, meistens unmdoglich noch einmal in dieser Form zu erleben:

,,Dann hob ich wieda begonnen Yoga zu mochen, am Boden. Denn im Stehn mhm

hob i nix ausgricht.“ (110, Z. 116 — 117)

Hospizlich Betreute haben ein Ziel, welches durch alle anderen Wiinsche, Ziele und
Bedurfnisse miterfullt wird, nédmlich den Erhalt und die Fortflhrung der eigenen
Individualitat und Lebendigkeit im Sterbeprozess. Dies klingt im ersten Moment paradox
und bedarf einer gewissen Erklarung. Wird der Sterbeprozess hospizlich Betreuter ganz
allgemein betrachtet, findet sich zunéchst einmal das Phanomen, dass das Sterben den
Betroffenen die Verantwortung fir ihr Sterben aufzwingt. Es fordert sie psychisch und
physisch heraus, einen Umgang mit dem Sterben zu finden. Ebenjener Umgang mit dem
eigenen Sterben wird von den Betreuenden als sehr individuell wahrgenommen. Der

Grund dafir liegt in dem Wunsch der Betreuten, die eigene Individualitat fortzuftihren,
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die eigene Lebendigkeit sich nicht nehmen zu lassen und einen personlichen Abschluss

mit dem Leben zu finden, welcher zur eigenen Personlichkeit passt, also authentisch ist:

L Also (1) i woar immer relativ bescheiden Gott sei Dank. Und mdéchte auch (.)

bescheiden, wenn mans so ausdriicken kann, dh (.) sterben. “ (110, Z. 197 — 199)

Dieses Ziel ist zwar ein dezidierter Wunsch der Betreuten, gleichzeitig flihlen diese aber
auch eine Art Erwartung von auf3en, beispielsweise von den Betreuenden, sich ebenso zu
verhalten. Die Frage, wie sehr das Ziel nun vorgegeben wird und wie sehr es aus
intrinsischer Motivation heraus erwachsen ist, kann aus dem riesigen Datenmaterial
heraus aber nicht beantwortet werden. Innerhalb dieses Ziels gibt es dann allerdings eine
grolRe Varianz, insbesondere der passende Abschluss kann mit vielen Dingen verbunden
sein, bspw. mit spirituellem Erleben und Sinnsuche oder mit dem Versuch, etwaige
soziale Konflikte ins Reine zu bringen. Lebendigkeit zeigt sich auch in diversen Facetten
und hat mit nahezu allen in dieser Kategorie genannten Bereichen zu tun und zeigt sich
auch darin, dass die Person an der Herausforderung des eigenen Sterbens versucht

innerlich zu wachsen:

., ... da ne innerliche Flexibilitdt irgendwie zu entwickeln und immer wieder neu
zu schaun, heute, was is heute dran, einerseits. Und vom Ende her zu gucken ich
hab hier ein Ablaufdatum (.) Welche goldene Spur will ich denn hinterlassen?
Was soll von mir bleiben? “ (14, Z. 317 — 319)

Entsprechend der Vielféltigkeit der Individualitit gibt es auch verschiedenste
Mdglichkeiten, das Ziel zu erreichen. So kann der Erhalt von Individualitat durch den
Erhalt von Selbstbestimmung im Sterben bereits damit beginnen, selbst zu entscheiden,
ob der Moment, in dem das Sterben beginnt, schon gekommen ist, auch gegentber

Betreuenden, wie in diesem Beispiel gegenulber einer Seelsorgerin:
, Nua, wollte die mich patua aufs Sterbn vorbereiten. (..) Und do hob ichs

rausgschmissen. (.) Weil i hob gsogt, i sterb wonn i wi beziehungsweise wanns
vorgsehn is. “ (110, Z. 94 — 95)
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Es kann sich aber auch in alltdglicheren Dingen zeigen, wie beispielsweise in dem
Ablegen von gesellschaftlichen Konventionen, wann wie zu essen ist und stattdessen
einfach dann das zu essen, worauf die Person gerade Lust hat. Es zeigt sich aber auch in
einer Verénderung der eigenen Einstellung, welche darauf ausgerichtet ist, jeden Tag so
gut wie moglich flr einen selbst zu nutzen. Eine weitere Form, gerade mit Blick auf einen
passenden Abschluss, ist das Schreiben von Abschiedsbriefen. Bei aller Verschiedenheit
sind sich aber, zumindest bei den interviewten Betreuten, alle einig. Sie alle teilen die
Vorstellung bzw. Hoffnung vom Todeseintritt im Schlaf:

., ... ich hoffe, dass ich eines Tages einschlafe und nicht mehr aufwache. (17, Z.
95 — 96)

Zusammengefasst motiviert das Erreichen eines Ziels, die Erfullung eines Wunsches als
auch die Befriedigung eines Bedurfnisses, die Betreuten und macht diese glucklicher. Ein
besonders haufiger Wunsch ist ein Ortswechsel. Das Ziel ist es dabei entweder einen
bestimmten Ort wiederzusehen, die Natur zu erleben oder das Leben zu geniel3en.
Natdrlich ist auch eine Kombination mdglich. Oft ist aber auch der Gedanke der Flucht
vor der eigenen Realitat mehr oder weniger hintergrindig vorhanden. Die Natur zu
erleben bzw. an religiésen Ritualen teilzunehmen verbindet dabei den Wunsch nach
einem Ortswechsel mit dem Bedirfnis nach Spiritualitat. Diese ist wiederum ein
wichtiger Aspekt, auch aus Sicht der Betreuenden, denn sie beruhigt die Betreuten, lindert
ihre Angste und gibt ihnen ein bisschen Frieden. Weitere Ziele sind beispielsweise der
Erhalt von Wohnqualitdt und das Ordnen formeller Angelegenheiten, welche beide im
Zusammenhang mit Selbstbestimmung zu sehen sind. Mit all diesen Bestrebungen
genauso verwoben ist aber auch der Wunsch nach Normalitdt bzw. nach dem
Wiedererleben von Gewohnheiten, welches allerdings oft nur mithilfe der Betreuenden
und in angepasster Form machbar wird. All das wiederum sind Teile des Ziels, die eigene
Individualitat, auch im Sterben, fortzufiihren, die eigene Lebendigkeit zu bewahren und
einen authentischen Abschluss zu erzielen. Wie sehr dieses Ziel dabei rein intrinsischer
Natur ist, ist unklar, denn die Betreuten fiihlen auch einen Druck von auflen. So oder so
ist der Sterbeprozess, zumindest jener alterer hospizlich betreuter Personen, sehr

individuell und gepragt von dem Verlangen, bis zum Schluss aktiv zu sein.

83



Versterben wollen

Versterben wollen (57)
e Allgemein & Sonstiges (28)
e Begrundung: Die Leiden Schmerz, Einsamkeit und Alter (11)
e Begrundung: Abhangigkeit entgehen, Selbstbestimmung erhalten (18)

Diese Kategorie ist mit 57 und drei Subkategorien zwar die Kleinste, hat aber dennoch
grolen Einfluss auf die gesamte Arbeit, wie sich in der Diskussion noch zeigen wird. Die
inhaltlichen Schwierigkeiten beginnen dabei schon mit dem Namen, denn hier sammeln
sich alle verschiedenen Kodes, welche auf die eine oder andere Art und Weise mit dem
Ph&nomen zu tun haben, dass manche Betreute mit verschiedenen Begriindungen
versterben mochten. An dieser Stelle muss betont werden, dass dies zwar auch mitunter
die Thematik der Sterbehilfe tangiert, es aber hier nicht um Sterbehilfe oder Selbstmord
geht, sondern vielmehr um die grundsétzliche Einstellung. Es geht um das Phéanomen,
dass es Betreute gibt, welche den Tod fir sich selbst herbeisehnen. Eine Form dann den
Tod gewissermafen aktiv zu erzeugen ware Sterbehilfe. Aber hier geht es um den Schritt
davor, um die grundsétzliche Einstellung, Gberhaupt erst versterben zu wollen. Natirlich
ist diese Einstellung nur méglich, wenn die Person mehr oder weniger innerlich bereit ist,
zu versterben. Die Griinde variieren dabei, allen gemein ist aber, dass der Tod als positive
Erlésung von verschiedenen Leiden angesehen wird, welche einen Lebensgenuss

nachhaltig verunmoglichen:

, Das heifst, so lange man lebt, so lange man was vom Leben hat, ja, will mans
nicht beenden. Ist es nur noch ein Leid? Das will man beenden. Das heifit man
nimmt sich man nimmt sich nicht das Leben, man nimmt sich das Leid, ja? Und
natirlich also, wenn das Leid Gberhand nimmt, wenn die Schmerzen unertraglich
werden, wer will das schon? “ (18, Z. 88 — 92)

Die Leiden sind dabei eine Art Uberbegriff, welcher vor allem den physischen Schmerz
meint. In diesem Fall entsteht der Wille zu Versterben aus den eigenen Schmerzen,
welche ein angenehmes Leben verunmadglichen. Neben dem physischen Schmerz findet

sich unter dem Leidens-Begriff aber auch die Einsamkeit bzw. die soziale Isolation,
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welche hintergrindig wiederum mit dem wegsterbenden Umfeld zu tun haben kann, was

wiederum auch ein Alterseffekt sein kann:

,, Letztes Joahr san sex Cousins und Cousinen vo mia gstorbn. (..) Drei Schwdger
und Schwagerinnen san im Altersheim und i (.) i bin jetzt boid die Alteste und no
imma do. Und bei jeder Narkose, ganz ehrlich, winsch i ma, das i nimma mear

munta werd. Aber leider, es wird nix, er wii mi no ned.*“ (111, Z. 85 — 89)

Eine andere Begriindung, welche gleichwohl sicherlich auch mit dem Leiden stark
verknlpft ist, ist der Erhalt von Selbstbestimmung. Das bedeutet, dass manche hospizlich
Betreute versterben wollen, um einer bestehenden oder zukinftigen Abhéangigkeit zu

entgehen und, um bis zum Schluss mdglichst selbstbestimmt zu leben:

., Er wollte nicht, sozusagen, immer weniger kdnnen, ned? Ein voller Pflegefall
sein dann irgendwann mal sterben, diesen Weg, hat er gsagt, will er nicht gehen.
(.) Und er hat dann dh Sterbefasten gemacht, ja?“ (18, Z. 193 — 195)

Die Perspektive auf mogliche Abhéngigkeit angstigt die Betroffenen und ebenso verhélt
es sich mit Vorerfahrungen von Abhangigkeit, welche viele in der einen oder anderen
Form aufweisen. Somit gerédt der Tod zum Ausweg aus Inaktivitat, Abhéngigkeit und
Fremdbestimmtheit. Das Ideal, ein aktiver und selbstverantwortlicher Mensch zu sein
lasst sich einfach nicht vereinen mit all diesen moglichen negativen Konsequenzen der
eigenen Erkrankungen. Somit wird ein selbstbestimmtes Versterben zur einzigen

Madglichkeit, bis zum Schluss die eigene Individualitat und Selbstbestimmung zu leben:

., ... und er hat gesagt, schaun sie, ... ich hab mein ganzes Leben lang hab ich
mein Leben gestaltet und jetzt hab ich eine Krankheit, der ich irgendwann einmal
vollkommen ausgeliefert sein werde. Und des schaffi ned. ... das ist mein einziger
Weg, wo ich weiterhin in der Hand halten kann, wer ich bin. Wenn ich auf diesem
Weg es beende. (.) Es ging ihm um die Kontrolle iiber das eigene Leben, ja?** (18,
Z.205-210)
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Allgemein betrachtet gibt es verschiedene Moglichkeiten, dem eigenen Sterbewunsch zur
Erfullung zu verhelfen. Wie in den vorherigen Zitaten angeklungen, ist eine Moglichkeit
das Sterbefasten. In diesem Fall isst und trinkt die Person nichts mehr, bis sie verstirbt.
Alternativ kann zum Beispiel die Wahrscheinlichkeit erh6ht werden, eben indem immer,
wenn mdoglich, eine Narkose in Anspruch genommen wird, wenn es zu operativen
Eingriffen etc. kommt. Auch kénnen mithilfe einer Patientenverfiigung vorab schon
einmal eine etwaige Reanimation bzw. die kinstliche Erndhrung und andere
lebenserhaltende MaRnahmen verboten werden. All das fuhrt dazu, dass ein Versterben
einfacher moglich wird. Daruber hinaus gibt es eben auch noch die Mdglichkeit
Sterbehilfe in Anspruch zu nehmen, gleichwohl nicht in Osterreich. Der Vorteil dabei ist,
dass die Sterbehilfe im Gegensatz zum Sterbefasten relativ schmerzfrei sein dirfte und
bedeutend kirzer andauert. Auch ist die Sterbehilfe nicht durch andere verhinderbar,
wenn keine Patientenverfligung vorhanden ist. Die, die sich ein baldiges Ende wiinschen,
hoffen dabei aber trotzdem, weder das Eine noch das Andere umsetzen zu mdassen,

sondern dass der Tod gewissermalen von selbst eintritt:

1 hob ma ja imma vorgstod, i geh ins Bett und wird nimma mear munta, owa i
hob an Cousin und an Onkel, beim einen is die Frau kurz weg und beim andren is
a die Frau ausse gonga um des Frihstiick zholn und da is a gstorbn. Des is ja a,

i nenn des imma a Himmelsgeschenk, ... und er wii mi ned.* (111, Z. 108 — 112)

Dass aber gerade das nicht so passiert wie gewinscht, kann auch Wut bzw. das Gefhl
von Zuruckweisung erzeugen. Im Falle des Zitats wird der Umstand, noch nicht
verstorben zu sein, als personliche Zuriickweisung Gottes gedeutet. Es kann insofern also

auch eine spirituelle Interpretation moglich sein.

., In dem Zusammenhang hat eine andere Frau mal von sich aus erzahlt, dass sie,
bevor sie die hospizliche Betreuung kennen gelernt hat, durchaus den fixen Plan
hatte ah sollte sie sich nimma, also sollte sie sich nimma mehr ah also sagen wir
mal, sollte die Autonomie vollig verloren gehen und sie lebt imma no, dass dann

die Schweiz eigentlich die Losung wdre.* (15, Z. 71 —75)
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Die hospizliche Betreuung hat auf diejenigen Betreuten, welche versterben wollen,
insbesondere Sterbehilfe in Anspruch nehmen wollen, einen deutlichen Effekt. So finden
sich gleich mehrfache Berichte, auch von einer Betreuten selbst, dass der Plan, Sterbehilfe
in Anspruch zu nehmen, aufgegeben wurde, als die jeweilige Person in die hospizliche
Betreuung gekommen ist. In diesem Sinne kann also konstatiert werden, dass die
hospizliche Betreuung offensichtlich eine Art lebensfordernden Einfluss austbt, was zu
einer Anderung der personlichen Sichtweise auf das Leben bzw. zu einer Anderung der
personlichen Einstellungen gegeniber dem eigenen Leben flhrt, weswegen die
urspriingliche Idee, das eigene Leben zu beenden, zuriickgedrangt wird.

Zusammengefasst wollen hospizlich Betreute dann versterben, wenn sie dadurch
Schmerzen, Einsamkeit oder dem Alter mit seinen Folgen insgesamt entgehen mdchten
oder aber, um selbstbestimmt und aktiv bis zum Schluss die Kontrolle zu behalten.
Natdrlich sind auch Kombinationen méglich. Trotz mehrfacher Vorbereitungen auf den
Tod nicht zu versterben, kann Betroffene frustrieren und ihnen ein Gefuhl von
Zuriickweisung geben. Die hospizliche Betreuung (bt einen lebensbejahenden Einfluss
auf die Betroffenen aus, sodass manche, welche anfanglich versterben wollten, dies nach
einer gewissen Zeit jedenfalls nicht mehr aktiv wollen. Der Hintergrund dieser

Verdnderung liegt in einer Einstellungsverdnderung bei den Betroffenen.
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Kapitel V: Diskussion und Ausblick

Am Ende dieser Arbeit lohnt es sich, noch einmal auf das erkenntnisleitende
Forschungsinteresse zu blicken: Wie gestaltet sich das Leben mit der eigenen Endlichkeit,
im Kontext gesellschaftlicher Langlebigkeit und organisierter Betreuung durch
hospizliche Einrichtungen. Oder wie es im Titel genannt wird: Mit Blick auf ihre eigene

Endlichkeit, welche Perspektiven haben &ltere, hospizlich Betreute in Osterreich?

Diskussion

Werden die Ergebnisse in ihrer Gesamtheit betrachtet, so bieten sich im Uberbau vor
allem zwei Themen als Antwortmdglichkeiten an, welche aber aneinander gekoppelt
sind:

1. Das Verhindern von Abhéangigkeit / der Erhalt von Selbstbestimmung

2. Das Verhindern von Einsamkeit / der Erhalt von sozialer Teilhabe

Die hospizliche Betreuung unterstiitzt die Betreuten dabei in beiden Punkten. Der
Einsamkeit wird die Begleitung und das Erstellen von Gemeinschaft entgegengesetzt,
wobei diese Aufgabe vor allem von Ehrenamtlichen durchgefihrt wird. Zur
Selbstbestimmung wiederum wird motiviert, indem zur inneren Reflexion und
gleichzeitig zur Aktivitat und Lebendigkeit animiert wird. Das primare Werkzeug dafr
bilden die gezielten Gesprdache mit den Betreuten, in welchen allerdings auch andere

Aspekte, wie etwa Schmerz und spirituelle Fragestellungen erértert werden.

Die hospizliche Betreuung ist sehr darauf bedacht, Ruhe und Stabilitat zu gewahrleisten,
sowohl um die Betreuten nicht zu verunsichern als auch, um standig Kontrolle tber die
Situation zu bewahren. Dementsprechend ist auch die Motivation zur Aktivitat im
Gesprach, bzw. die Gesprachsfihrung an sich, nicht darauf ausgerichtet, das Gegeniiber
zu drangen, sondern von sich aus Themen setzen zu lassen und zu entwickeln. Dass dabei
bzw. dadurch auch noch Vertrauen aufgebaut wird in die Betreuung, hilft dieser nur umso
mehr, ihre Ordnung durchsetzen zu kénnen. Der Befund des Projekts Sterbewelten, dass
in Osterreich das ruhige Sterben einen sehr hohen Stellenwert genieRt, ist daher sicherlich

richtig, zumindest in der hospizlichen Betreuung.
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Fur die Betroffenen gibt es vier Herausforderungen, ndmlich die Folgen ihres Alters, die
Einsamkeit, der Schmerz und die Abhéngigkeit, welche sie alle versuchen irgendwie zu
meistern. Das Alter wirkt dabei eher hintergriindig, wobei es auch nicht im Fokus der
Interviews lag, und verstérkt vorwiegend nur die anderen Bereiche. Gleichzeitig gibt es
aber auch durch das Altern Impulse. So ist gerade bei dem Thema des Vermeidens von
Abhéngigkeit und Einsamkeit deutlich sichtbar, dass die Betreuten nahezu exakt jene
Werte verfolgen, welche sich in den Leitbildern des aktiven Alterns spiegeln. Gleichzeitig
reden und handeln die Betreuten aber auch klar in Bezug auf ihr Sterben, und beschreiben
dies nicht nur negativ, sondern teilweise auch positiv. Insofern kann dies als Mischung
aus Disengagementtheorie und den Leitbildern des aktiven Alterns, wie sie in der Theorie

bereits erdrtert wurde, interpretiert werden.

Gerade in Bezug auf das Alter und wie es sich auf den Sterbeprozess von hospizlich
Betreuten auswirkt bleiben aber viele Fragen offen, zumal aufgrund der Anonymisierung
viele Details, welche fir eine genauere Analyse notwendig gewesen wéren (bspw.
Unterschiede zwischen Stadt und Land, biographische Details, etc.) nicht verwendet
wurden. Trotzdem ist offensichtlich, dass das Streben nach Aktivitdt und nach
Selbstbestimmung Einfluss auf die Zielsetzung und das tdgliche Erleben hat, da
Inaktivitat kritischer gesehen wird. Trotzdem wird die Entbundenheit von friiheren
Pflichten und der eigene Riickzug teilweise auch positiv erortert, was zeigt, dass auch der
Disengagementansatz hier seine Berechtigung findet. Dass eine Mischung beider
Perspektiven vorhanden ist zeigt, dass das Altern als sterbende Person eine personliche
Ausverhandlung von Notwendigkeiten, Unwégbarkeiten, Winschen und Zielen darstellt.
Letztlich spricht all das daftr, dass der Sterbeprozess im Alter sich in einem Wandel
befindet. Dariiber hinaus bleibt fraglich, ob bzw. wie genau sich diese Mischung von
Disengagement und Aktivitatsdrang schon vor dem Beginn der hospizlichen Betreuung
dargestellt hat. Oder anders formuliert: wie aktiv sind hospizlich Betreute, bevor sie in
die hospizliche Betreuung gelangen, in welcher sie ja dann zur Aktivitat aufgerufen
werden? Wie wichtig ist die hospizliche Betreuung als Vermittlung gesellschaftlicher
Anforderungen? Eine Mdglichkeit dazu ware, sich die Werte von Sterbenden anzusehen,
welche nicht hospizlich betreut werden, sondern beispielsweise selbststdndig zu Hause,

von der Familie betreut, oder aber eben in Pflegeeinrichtungen leben. Auflierdem mussten
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die Interviewleitfaden und auch das Forschungsinteresse starker auf das Alter und seine

Auswirkungen ausgerichtet werden.

Ein anderer wesentlicher Aspekt mit Bezug zur Selbstbestimmung ist dabei etwas, dass
in den Ergebnissen eben nicht vorgekommen ist, nd&mlich die Abgrenzung von der
betreuenden Organisation. Offensichtlich erleben die Betroffenen, zumindest jene, mit
welchen Interviews durchgefihrt wurden, die hospizliche Betreuung nicht als hinderlich
in ihrer Ausubung von Selbstbestimmung. Im Gegenteil, die hospizliche Betreuung wird
als sehr positiv fiir einen selbst beschrieben, als Instrument, um nicht alleine zu sein und
als Hilfestellung, um aktiv zu bleiben und personliche Wiinsche umzusetzen. Hier scheint
die Theorie zu stimmen. Die hospizliche Betreuung als eine Form von Organisation des
Sterbens, behindert nicht in der Austibung von Selbstbestimmung. Sehr wohl nimmt sie
aber Einfluss auf die Betreuten und will diese dazu motivieren. Die im letzten Absatz
gestellte Frage ist aber, mit Bezug auf Selbstbestimmung, auch hier zu stellen: wie
selbstbestimmt sind hospizlich Betreute, bevor sie in die hospizliche Betreuung

gelangen?

Sehr stark damit verwoben, hier aber nun eigenstandig zu behandeln, ist die soziale
Teilhabe, welche die Betreuten aktiv zu erhalten suchen. Fir manche ist das Verhindern
von Einsamkeit sogar das oberste Gebot, welchem sie alles unterordnen. In diesem Sinne
scheint es, dass das soziale Sterben wohl als die groRte Gefahr fir das Leben von
Betreuten darstellt. Auffallig ist aber, wie oft der Erhalt von Gesellschaftsfahigkeit als
Pramisse fir die soziale Teilhabe genannt wurde. Die Betroffenen stehen bei diesem
Punkt scheinbar besonders unter Druck, die eigene Gesellschaftsfahigkeit beizubehalten,
welche vor allem durch korperliche Abbauprozesse gefahrdet wird. Dementsprechend
werden korperliche Einschrankungen sehr offensiv angegangen. Der Korper darf, auch
im Sterben, nicht dem (Sozial-)Leben der Menschen im Weg stehen. Die Kontrolle von
Korperlichkeit wird an dieser Stelle zu einem wichtigen Thema, woraus eine weitere
Fragestellung resultiert: wie gestaltet sich das soziale Sterben hospizlich betreuter
Personen  unter  Beriicksichtigung  unterschiedlicher ~ Grade  korperlicher

Einschrankungen?
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Die korperliche Kontrolle als Vorbedingung fur soziale Teilhabe hat auch ihre
Auswirkungen bei der Medikation, genau genommen bei der Schmerzstillung. Diese kann
schliellich dabei unterstiitzen, die eigene soziale Teilhabe zu ermdglichen und die
Selbstbestimmung zu erhalten. Ab einem gewissen Ausmal ist aber das Gegenteil der
Fall, die Medikation beginnt Selbstbestimmung und soziale Teilhabe zugunsten von Ruhe
und Ungestortheit vom Koérper zu verringern. Schmerzfreiheit ist aber fir die Betroffenen
sehr wichtig und wird als essentieller Bestandteil der personlichen Lebensqualitét
begriffen. Insofern kann es im Extremfall zu ebenjener Entscheidung kommen, was der
Person wichtiger ist: Schmerzfreiheit oder Selbstbestimmung? Und dementsprechend
lage eine weiterfihrende Fragestellung darin, zu untersuchen, wie sich die Betreuten,
welche vor einer solchen Entscheidung stehen, entscheiden? Was ist ihnen wichtiger,

wenn nicht mehr beides, sondern nur mehr eins davon maglich ist?

Natdrlich wirkt sich der Kampf gegen die vier Herausforderungen bzw. der Erhalt von
Selbstbestimmung und sozialer Teilhabe auf die restliche Gestaltung, insbesondere aber
auf die verbliebenen Wiinsche, Ziele und Bedurfnisse aus. Selbst die hospizlich
Betreuenden haben bemerkt, dass das Sterben und der Umgang der Betroffenen damit,
extrem vielféltig und individuell gepragt ist. Diese Individualitat zeigt sich aber nicht
immer im objektiven Wunsch, sondern manchmal auch eher in seinen Begrindungen.
Gerade der Wunsch nach einem Ortswechsel ist daftir das ideale Beispiel. Denn manche
wollen diesen, um ihrer Situation, der Langeweile oder der Einsamkeit zu entfliehen,
andere um mit ihrer Vergangenheit abschlielen zu kénnen, und weiters ist manchmal das
Ziel auch die Reise an sich, wie zum Beispiel das Erleben von Natur, um der Natur selbst
willen, und / oder auch um Spiritualitat zu erhalten. Das Wiedersehen von Orten aus der
Vergangenheit, auch um abschlieen zu kénnen, bildet dabei das Verbindungsglied zu
dem Wunsch nach dem Wiedererleben von Gewohnheiten. Spatestens an diesem Punkt
schldgt die Individualitat voll durch, denn jeder Mensch hat seine eigene Lebensrealitét
und dementsprechend eigene Gewohnheiten und Rituale. In diesem Wunsch verborgen
ruht aber der Wunsch nach Alltag und Normalitét, also danach, weiterhin normal leben
zu konnen, ungestort gewissermallen vom eigenen Sterben. Es ware moglich dies
weitergehend als den Wunsch nach Unsterblichkeit zu interpretieren, doch dies wiirde
den Boden der Ergebnisse verlassen. Trotzdem stellt sich die Frage, warum die Menschen

versuchen diese Gewohnheiten und Rituale so lange wie mdglich aufrecht zu erhalten?
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Gerade hier wirden sich Interviews, dieses Mal aber ausgewertet mit zum Beispiel der

Feinstrukturanalyse, anbieten.

Uber all diesen Wiinschen thront gewissermaBen das Streben nach einem Erhalt der
sogenannten eigenen Lebendigkeit (was in dieser Form starke Ahnlichkeit mit dem Motto
hospizlicher Betreuung hat) und danach, bis zum Schluss aus eigener Perspektive heraus
authentisch zu bleiben. Auch hier zeigt sich wieder, wie wichtig Selbstbestimmung ist,
denn diesem Streben kann nur mit einem gewissen MindestmalR an Selbstbestimmung
nachgekommen  werden. Zwar koOnnen  Patientenverfliigungen,  schriftliche
Willensbekundungen und Testamente ein grobes Bild der eigenen Einstellungen
widerspiegeln. Aber deren Umsetzung bleibt der Interpretation anderer iberlassen, was
diese in ihrem exakten Sinn moglicherweise verfalschen wird. Auch ist nicht jede
Situation zum Zeitpunkt des Verfassens vorhersehbar gewesen. Es mussen dann andere

fur einen selbst improvisieren, womit vollige Selbstbestimmung nicht mehr der Fall ist.

Alle in den Interviews identifizierten Wiinsche, Ziele und Bedurfnisse lassen sich klar
einer der drei Dimensionen von Sterbeoptimierungen nach Stefan DreRRke zuordnen. Der
Erhalt von sozialer Teilhabe mit all seinen Auspragungen, passt klar in das Schema des
traditionellen Sterbens, in welchem auch die Spiritualitat fallt. Fast alles andere,
insbesondere aber der Erhalt von Selbstbestimmung, gehért klar in den Bereich des
individuellen Sterbens. Nur ein einziger Aspekt passt nirgendswo wirklich hinein,
namlich der Wunsch nach einem Ortswechsel, um der eigenen Situation zu entfliehen.
Dies ist namlich nicht auf das eigene Sterben ausgerichtet in dem Sinne, dass es das
eigene Sterben gestalten soll. Es soll die Person eben von dieser Gestaltung, zumindest
flir eine gewisse Zeit lang, entbinden. Natlrlich kann nun diskutiert werden, ob es eine
Sterbegestaltung ist, sich bewusst dafiir zu entscheiden und den Tag so zu gestalten, dass
aus der eigenen Situation geflohen wird, eben nicht das eigene Sterben gestaltet wird.
Diese Diskussion kann aber nur aufgelost werden, indem sich genau dieses Thema in
einer anderen Arbeit naher angesehen wird, ganz nach der Fragestellung: Wie versuchen
iltere, hospizlich betreute Personen in Osterreich ihre Lebenssituation zu verdrangen und

welche Grinde haben sie daflir?
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Ein letztes Ergebnis, welches vor allem in Bezug auf Selbstbestimmung aufgekommen
ist, ist der Wille, bald zu versterben. Stark verwoben ist dies mit der Diskussion um
Sterbehilfe, welche in dieser Arbeit sehr bewusst ausgeklammert werden soll, da es viel
zu grol? fur eine sinnvolle Bearbeitung wére. Es reicht festzustellen, dass die Begriindung
fast immer aus der Ablehnung von Abhéngigkeit und Fremdbestimmung resultiert,
seltener auch durch andere Lebensumsténde, wie sie zum Beispiel in einem hohen Alter
vermehrt vorkommen. Die hospizliche Betreuung (bt dabei einen lebensbejahenden
Effekt aus, weswegen die hospizliche Betreuung viele Betreute von der Idee der
Selbstt6tung abbringt und sie stattdessen versuchen, ihr Leben, so lange wie mdglich,
noch zu genieBen und zu nutzen. Spannend bleibt aber, dass Selbsttétung auch als Akt
der eigenen Selbstbestimmung interpretiert wird und damit gewéhrleistet wird, bis zum
Schluss die Kontrolle zu behalten tiber das eigene (Ab-)Leben. Grundsétzlich decken sich
auch hier alle Aussagen weitestgehend mit der Theorie. Nur in einer Hinsicht eben nicht.
Denn der Wille zu Versterben kann sich auch darin ausdriicken, entsprechende
Situationen zu provozieren, indem eben zum Beispiel immer zu Schmerzmitteln, etc.
gegriffen wird, im Wissen, dass dies ein Versterben begunstigt. Ebenso verhalt es sich
mit der Patientenverfiigung, wenn diese so streng formuliert wird, dass medizinische
Hilfe kaum maoglich ist. Insofern kdnnte eine kiinftige thanatosoziologische Fragestellung
sein, ob und wie stark der Wille zum Versterben den Umgang mit Schmerzen und die
Formulierung von Patientenverfligungen beeinflusst. Dies kénnte sowohl die Debatte um

Sterbehilfe als auch die Wahrnehmung der 6sterreichischen Situation mitbeeinflussen.
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Ausblick

Zusammengefasst versuchte sich diese Arbeit, durch theoretische Recherche und
empirische Feldforschung, das Leben von élteren, hospizlich Betreuten in Osterreich in
seinen Herausforderungen, Problemen und Perspektiven nachzuskizzieren. Die Grounded
Theory fand dabei ihre Anwendung als zugrunde liegende Methodologie und zugleich,
durch ihr Kodierparadigma, als konkretes Analyseverfahren der Transkripte, welche das
Produkt von offen gehaltenen Leitfadeninterviews mit sechs hospizlich Betreuenden und
funf &lteren, hospizlich Betreuten waren. Am Ende der Auswertung stehen 1604 Kodes,
von welchen letztlich 763 Kodes zu einem Ergebnis in Form von fiinf Kategorien mit 34
Subkategorien zusammengefiihrt werden konnten. Dabei findet sich vieles aus der
Theorie in den Ergebnissen wieder, es tauchte aber auch Neues auf und einige
Fragestellungen, welche vielleicht in dieser Form so auch nur in Osterreich zu stellen
waren, bleiben weiter offen. Die Perspektive &lterer, hospizlich betreuter Menschen in
Osterreich ist jedenfalls klar: Selbstbestimmung und soziale Teilhabe haben oberste
Prioritat. Beides wird durch eine hospizliche Betreuung unterstiitzt, deren geplanter
Ausbau hinkt aber weit hinter den realen Anforderungen hinterher. Trotzdem setzen sich
die gesellschaftlichen Ideale der Individualisierung auch in diesem Lebensbereich fort.
Im Extremfall wird hier beiden Zielen nahezu alles untergeordnet und vor allem
Selbstbestimmung ist inzwischen zu einem so wichtigen Faktor geworden, dass immer
mehr Menschen einen Wert darauf legen, selbstbestimmt zu sterben und die Kontrolle bis
zum Schluss behalten wollen, als langer zu leben und dafir am Ende womdglich auf
Selbstbestimmung zu verzichten. Diese und andere gesellschaftliche Entwicklungen
legen nahe, dass der Sterbeprozess bzw. seine Deutung und Gestaltung einem
tiefgreifenden Wandel unterworfen ist, weswegen weitere Forschungsarbeiten in diesem
Bereich nicht nur eine akademische Forderung zu sein haben, sondern eine
gesellschaftspolitische Notwendigkeit sein werden, denn der Prozess der Alterung der

Gesellschaft steht nicht mehr bevor, wir befinden uns bereits mitten drin.
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Anhang

Verwendete Leitfaden

Fragen Interview 1

8.
9.

10.
11.
12.
13.

14.

Was bedeutet fur Sie das Sterben?

Was ist Ihre Vorstellung von einem idealen Sterben?

Wie gehen die Menschen mit Ihrem eigenen Sterben um?

Welche Ziele versuchen die Betreuten noch zu verwirklichen?

Welche Eigenschaften hat fur Sie der ideale sterbende Patient?

Erzahlen Sie mir bitte eine Geschichte, welche Ihnen bei Ihrer Téatigkeit zum
Thema Sterben / hospizliche Betreuung / Umgang mit dem Tod besonders im
Gedachtnis geblieben ist.

Gibt es noch etwas, dass Sie sagen mochten?

Fragen Interview 2

1.
2.
3.

Was bedeutet fir Sie das Sterben?

Was ist Ihre Vorstellung von einem idealen Sterben?

Gibt es im Umgang mit den Betreuten Unterschiede zwischen Ehrenamtlichen
und Hauptberuflichen?

Wie gehen die Menschen mit Ihrem eigenen Sterben um?

Welche Ziele versuchen die Betreuten noch zu verwirklichen?

Erzahlen Sie mir bitte eine Geschichte, welche Ihnen bei Ihrer Téatigkeit zum
Thema Sterben / hospizliche Betreuung / Umgang mit dem Tod besonders im
Gedachtnis geblieben ist.

Gibt es noch etwas, dass Sie sagen mdchten?
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Fragen Interview 3, 4, 5

1.

2
3
4.
5

Erz&hlen Sie mir bitte von lhrer Tatigkeit in der hospizlichen Betreuung.
Ist das Sterben ein Thema im Umgang mit den Betreuten?

. Wie gehen die Menschen mit Ihrem eigenen Sterben um?

Welche Ziele versuchen die Betreuten noch zu verwirklichen?

Erzahlen Sie mir bitte eine Geschichte, welche Ihnen bei Ihrer Téatigkeit zum
Thema Sterben / hospizliche Betreuung / Umgang mit dem Tod besonders im
Gedachtnis geblieben ist.

Gibt es noch etwas, dass Sie sagen mochten?

Fragen Interview 6, 7

8.
9.

10.

11.
12.

13.

14.

Welche Beschwerden belasten Sie?
Welche Ziele / Wiinsche verfolgen Sie?
Ist das Sterben ein Thema fur Sie?
a. Wenn ja: Wie soll es aussehen?
Warum sind Sie in hospizlicher Betreuung?
Empfinden Sie sich selbst als sterbend?
a. Wenn ja: Wie hat es angefangen?
Erzéhlen Sie mir bitte eine Geschichte, welche lhnen, in Anbetracht unseres
heutigen Gesprachs, in den Sinn kommt.

Gibt es noch etwas, dass Sie sagen mdchten?

Fragen Interview 8

8.
9.

10.
11.
12.
13.

14.

Erzahlen Sie mir bitte von Ihrer Téatigkeit in der hospizlichen Betreuung.

Ist das Sterben ein Thema im Umgang mit den Betreuten?

Haben Sie Erwartungen an die Betreuten?

Wie gehen die Menschen mit Ihrem eigenen Sterben um?

Welche Ziele versuchen die Betreuten noch zu verwirklichen?

Erzahlen Sie mir bitte eine Geschichte, welche Ihnen bei Ihrer Téatigkeit zum
Thema Sterben / hospizliche Betreuung / Umgang mit dem Tod besonders im
Gedé&chtnis geblieben ist.

Gibt es noch etwas, dass Sie sagen mdchten?
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Fragen Interview 9, 10, 11

9.

10.
11.
12.

13.
14.

15.
16.

Wie sieht ein typischer Tagesablauf bei Ihnen aus?
Welche Beschwerden belasten Sie?
Welche Ziele / Wiinsche verfolgen Sie?
Ist das Sterben ein Thema fur Sie?
a. Wenn ja: Wie soll es aussehen?
Warum sind Sie in hospizlicher Betreuung?
Empfinden Sie sich selbst als sterbend?
a. Wenn ja: Wie hat es angefangen?
Haben Sie das Gefuhl, dass von lhnen etwas erwartet wird?
Gibt es noch etwas, dass Sie sagen mochten?
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Abstract

Ausgehend von dem erkenntnisleitenden Forschungsinteresse, wie sich das Leben mit der
eigenen Endlichkeit im Kontext gesellschaftlicher Langlebigkeit und organisierter
Betreuung durch hospizliche Einrichtungen gestaltet, versucht diese Arbeit das Leben
dlterer hospizlich betreuter Menschen in Osterreich mit den verschiedenen
Herausforderungen, Problemen und Perspektiven zu skizzieren. Mit der Grounded
Theory als zugrunde liegende Methodologie, wurden Leitfadeninterviews mit sechs
hospizlich Betreuenden und funf &lteren hospizlich Betreuten durchgefiihrt. Die
entstandenen Transkripte wurden mithilfe des Kodierparadigmas der Grounded Theory
ausgewertet. Die Ergebnisse wurden dann gemeinsam mit aktuellen Theorien diskutiert.
Fur altere hospizlich Betreute haben in Osterreich vor allem zwei Themen zentrale
Bedeutung. Erstens das Verhindern von Abhéngigkeit, ergo der Erhalt von
Selbstbestimmung. Zweitens das Verhindern von Einsamkeit, ergo der Erhalt sozialer
Teilhabe. Beides wird in der hospizlichen Betreuung unterstitzt, deren geplanter Ausbau
hinkt in Osterreich aber weit hinter den realen Anforderungen her. Gleichzeitig setzen
sich die gesellschaftlichen Ideale der Individualisierung auch in diesem Lebensbereich
scheinbar unvermindert fort. Vor allem Selbstbestimmung ist inzwischen zu einem so
wichtigen Wert geworden, dass es fir immer mehr Menschen wichtiger wird,
selbstbestimmt zu sterben und die Kontrolle bis zum Schluss zu behalten, als langer zu
leben und dafiir am Ende womdglich auf Selbstbestimmung zu verzichten. In diesem
Sinne kindigt sich ein gesellschaftlicher Umbruch an, da der bisherige Umgang mit dem

Sterbeprozess mit neuen Deutungen und Gestaltungswiinschen konfrontiert wird.

Based on the research interest of how life deals with one's own finiteness in the context
of social longevity and organized care by hospice institutions, this work attempts to
outline the life of elderly hospitably cared people in Austria with various challenges,
problems and perspectives. With the Grounded Theory as the underlying methodology,
interviews were conducted with six hospitably supervisers and five elderly hospitably
supervised. The resulting transcripts were evaluated, using the coding paradigm of
Grounded Theory. The results were then discussed together with current theories. In the
case of elderly people in hospitical care in Austria, two topics are of central importance.

First, the prevention of dependence, therefor the preservation of self-determination.
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Second, the prevention of loneliness, ergo the preservation of social participation. Both
are supported in the field of hospice care, but their planned expansion lags far behind the
real requirements. At the same time, the social ideals of individualization continue to
appear unabated in this part of life. Unexpectatly, self-determination has become such an
important value that it is more important to die self-determined and to keep control until
the end, rather than living longer, but with the possibility of not self-determined dying. In
this sense, there is a social upheaval to announce, because the previous handling of the
dying process is confronted with new interpretations of how dying should be.
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