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Vorwort

Es ist erst acht Jahre her. 1999 erschien dieses Buch zum ersten Mal.
Titel und Untertitel, einige Beitridge sind geblieben, Inhalte haben sich
verindert, neue Themen sich entfaltet. Seitdem ist viel passiert, atembe-
raubend viel. Wir sind Zeugen einer Entwicklung, die vor zehn Jahren
unvorstellbar war und die dennoch erst am Anfang zu sein scheint. Dra-
matisch schieben sich die Herausforderungen der Versorgung alter
Menschen, demenziell veridnderter Menschen, hoch betagt sterbender
Menschen ins 6ffentliche Bewusstsein, in die Medienberichterstattung.
Die Problemaufschichtungen erzwingen geradezu Resonanzen, fach-
lich und politisch, sozial und menschlich. Natiirlich lésst sich diese gro-
Be soziale, ja europdische Versorgungsaufgabe nicht an ein Fach, eine
Berufsgruppe, an engagierte Frauen, Miitter und Tochter delegieren.
Nur mehr grenziiberschreitend in europdischen Gesamtzusammenhéin-
gen kann die Umsorge der alten und schwachen, sterbenden Menschen
gelingen. Die immer wieder aufflackernden Debatten um die Legalisie-
rung weitgehend osteuropdischer ,,Pflegesklavinnen® zeigen dies deut-
lich. In Osterreich etwa sind es Ungarinnen, Slowakinnen oder Tsche-
chinnen, in Deutschland Polinnen, die von Pflege-Schlepperbanden ein-
geschleust werden und im Graulicht der Legalitét ,Pflege‘leistungen
und hauswirtschaftliche Tétigkeiten iibernehmen. Sie sind 24 Stunden
lang und sieben Tage die Woche in der Versorgung prisent. Die Bedin-
gungen, unter denen sie arbeiten und ,,abgerechnet* werden, sind teil-
weise skandalos und zeigen, dass hier nicht nur ein Schattenmarkt exi-
stiert, sondern weisen auf die europdische Dimensionen in der Versor-
gung dlterer Menschen hin.

Alte, kranke verwirrte (M. Kojer) Menschen bleiben Menschen, Frauen
und Minner, auch wenn sie viele Erkrankungen und Krankheiten haben
konnen. Wir behandeln und betreuen Menschen, keine Krankheiten. Das
Feld der Geriatrie ist im Féacherkanon der Medizin nicht besonders
attraktiv. Arztliche Kolleginnen, die sich hier engagieren, gelten als
Randfiguren. Karrieretrichtig ist das nicht. In den Studiengiingen der
Medizin kommt das Thema nicht vor.

Auf andere Weise ist das menschenwiirdige Sterben &dlterer Menschen
zu einem grofBen Thema geworden. Vor allem soziale Trigerorganisa-
tionen, also grofle Verbundsysteme, die Alteneinrichtungen betreiben,
haben erkannt, dass hier viel zu tun ist. Hatte man in den 70er und 80er
Jahren diese Hiuser unter dem Akzent der Lebensorientierung konzi-
piert, in denen Rehabilitation und aktivierende Pflege, Hotelcharakter
und Wohnqualititen in den Vordergrund geriickt wurden, wurde in den
90er Jahren klarer, Lebensorientierung schlieft die Orientierung am
Sterben mit ein. Leben bis zuletzt heilt eben, Antwort auf die Frage zu
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Vorwort

geben: Was ist gutes Leben? Was gutes Sterben? Und wie gehen wir mit
den Verstorbenen und ihren Angehorigen um?

Mitarbeiterinnen machten entsprechende Weiterbildungen und man
entdeckte ein Spektrum von Spezialisierungen und grundlegenden
Lernfeldern. Vor allem die Pflegepersonen haben hier eine enorm breite
Kompetenz erworben (Validation, basale Stimulation, hospizliche Ver-
sorgung, Rituale im Umgang mit Sterbenden und Toten, Religion und
Spiritualitét etc.). Die Leitungen wurden aufmerksam und registrieren,
dass sich ein dramatischer Wandel in ihren Hiusern vollzog. Was als
Altenheim konzipiert war, ist heute ein Sterbeheim geworden. Nicht die
Hotelkomponente ist wichtig, sondern eine gute umsorgliche Pflege,
eine angemessene pflegerisch-drztliche Betreuung, individuelle Auf-
merksamkeit und engagierte, fachliche und emotionale Kompetenz im
Umgang mit den vielschichtigen Herausforderungen dlterer Menschen,
eine ethische Haltung, auf die Verlass ist, der man vertrauen kann,
inhaltlich und prozedural. Es ist die Realitit: Das Pflegeheim ist heute
das letzte Zuhause. In der Regel stirbt man im Pflegeheim, wenn man
hineingegangen ist oder, immer hiufiger, getragen wurde. Die Men-
schen kommen spiter, krinker und verwirrter in die Einrichtungen. Ehe
deme lange Aufenthaltszeiten verkiirzen sich durch ein friihes Sterben
nach ein paar Monaten.

Wir haben in diesem vollig neu bearbeiteten Band in Projekten und Bei-
trigen eine Entwicklung aufgenommen, die eindrucksvoll, bemerkens-
wert und vor einem Jahrzehnt noch vollig unvorstellbar war und inso-
fern wirklich revolutiondr ist. In einer eindrucksvollen Weise wurden
die Verbindung von Hospizlichkeit und Pflegeheim, von Hospizkultur
und Mieutik, von Palliativversorgung und Alter, von palliativer Geria-
trie oder geriatrischer Palliativversorgung, vom wiirdigen Leben bis
zuletzt, ein gesellschaftliches und fachliches Thema.

Es braucht natiirlich politische und konzeptuelle Uberlegungen vor dem
Hintergrund der Tatsache, dass sich das Sozial- und Gesundheitssystem
in einem Schub der Verbetriebswirtschaftlichung befinden. Es zihlt,
was gezihlt werden kann: Die Qualititsdiskussionen dominieren und
die Kostenfrage stellt sich dramatisch. Manchmal lassen sie in den Hin-
tergrund treten, worum es geht: Die Wiirde der Alten und Schwachen ist
die Wiirde der Jungen und Starken (Klaus Dorner).

Unser Dank gilt Ilona Wenger fiir ihre ebenso geduldige wie engagierte
Betreuung dieses Buches.

Wien, im Juni 2007
Andreas Heller Katharina Heimerl Stein Husebg
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GESCHICHTE



Andreas Heller, Katharina Heimerl

Die Geschichte eines Themas

Andreas Heller, Katharina Heimerl

Die Geschichte von Hospizarbeit und Palliative Care in Einrichtungen
der stationédren Altenhilfe — in Pflegeheimen — muss fiir den deutsch-
sprachigen Raum noch geschrieben werden. Schon jetzt ist erkennbar,
es gibt diese Geschichte nicht im Singular. Die Geschichte ist eine
Geschichte von Geschichten, von unterschiedlichen Akteuren aus den
verschiedensten Berufsgruppen und von groBartigen Pionieren, von
selbstbewussten Einrichtungen, die in der Tradition ihres Selbstver-
stdndnisses immer schon bemiiht waren, Menschen ein wiirdiges Ster-
ben zu ermoglichen, die sich in Modellprojekten auf den Weg gemacht
haben und das Sterben, den Tod und die Trauer einfach zum Thema
gemacht haben. Und sie ist eine junge Geschichte, Modelle und Projek-
te die gerade erst zehn Jahre alt sind, sind schon ,,historisch und finden
sich im Kapitel ,,Geschichte* wieder. Ein Zeichen dafiir, dass Entwick-
lungen in diesem Bereich im Gang sind.

Die Erkenntnis, wie wichtig es ist, Sterben, Tod und Trauer zu themati-
sieren, zieht sich wie ein roter Faden als Initialziindung durch alle Pro-
jekte. Man glaubt es nicht. In den Hausern der Altenhilfe, die heute
mehr oder weniger zu den Sterbehdusern der modernen Gesellschaft
geworden sind, dndert sich vieles, wenn iiber das Sterben gesprochen,
wenn das Sterben besprochen, angesprochen und ausgesprochen wer-
den kann. Energie wird frei, belastende Situationen werden entspannter.
Von der Leitung bis zur Hilfskraft in der Kiiche, von der Verwaltung bis
zur Pflegehelferin entsteht oft eine neue gemeinsame Herausforderung,
eine tragende Motivation fiir die Aufgabe, fremden Menschen in den
letzten Monaten, Wochen und Tagen ihres Lebens nahe zu sein, multi-
professionell, fachlich, menschlich.

Im folgenden Kapitel stellen wir in Beitréigen aus verschiedenen euro-
pdischen Lidndern wichtige ,.historische* Projekte der Ideen- und Wir-
kungsgeschichte, der Integration von Hospizarbeit und Palliative Care
in Pflegeheimen vor. Allen gemeinsam ist die integrierende Kompetenz,
Personen zu sensibilisieren und entsprechende strukturelle Kontexte zu
schaffen, die Hiauser nicht nur an Rehabilitation, sondern auch am Ster-
ben neu auszurichten. Aus den Projekten ist Alltag geworden. Sie sind
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Die Geschichte eines Themas

tibernommen worden in neuen, anders geschnittenen Modellen, haben
sich selber weiterentwickelt und ausdifferenziert und in einem guten
Sinne etabliert. Jeder Zugang hat eine individuelle Note und Nuance.
Ineinander gelesen, vermitteln sie ein eindrucksvolles Bild einer dyna-
mischen und an Menschenwiirde bis zuletzt orientierten Gesamtent-
wicklung, die in Europa erst begonnen hat.
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Hans Bartosch

Menschliches Sterben von alt gewordenen Menschen*

Ein Triger macht sich auf den Weg

Hans Bartosch

... dass die Altenheime nicht unversehens wieder zu Siechenhdusern
werden, zu Sterbehdiusern im klammen und bedriickenden Sinn.

... und dass die Pflege, speziell die Altenpflege, nicht zur Entsorgung
derer gerdt, mit denen sonst keiner mehr etwas anzufangen weifs.
... und dass die Diakonie — immerhin 150 Jahre alt geworden — nicht
geradewegs ein Thema und eine Aufgabe verschldft, zu denen sie
vielleicht noch mehr zu sagen weif3, als sie selbst manchmal glaubt.

Daher hat sich der Triger ,Diakonie in Diisseldorf* auf den Weg
gemacht.

Als eine erste Zésur kann das Jahr 1992 gelten, als auf einer Tagung des
Landes Nordrhein-Westfalen zum Thema ,,Sterben und Hospiz* aus-
schlieBlich von Hospiz als passendem und wiirdigem Sterbeort die Rede
war. Von Altenheimen und Krankenhidusern wurde nur im Negativen
gesprochen'.

Irritation, Arger und Neugier lieBen bei Diakonie in Diisseldorf die Fra-
ge laut werden: Wie ist es denn bei uns als groem Altenhilfe-Triager um
eine Kultur des Sterbens bestellt? Wie sieht unser Alltag aus, welches
sind die Ziele, auf die hin wir unsere Organisation verdndern und ver-
bessern wollen?

Als eine zweite Zisur kann das Jahr 1998 gelten. Gemeinsam mit der
IFF entwickelte Diakonie in Diisseldorf eine Befragung von Bewohne-
rInnen und PatientInnen ihrer Einrichtungen: Was mochten Sie, wenn es
zu Ende geht? Die Veroffentlichung der Ergebnisse brachte innerhalb
und auBerhalb der Diakonie ein erstaunliches und ermutigendes Echo.

* Dieser Text und die folgenden beiden Texte wurden unverindert aus der ersten Auflage
tibernommen bzw. leicht modifiziert.

I Ministerium fiir Arbeit, Gesundheit und Soziales des Landes Nordrhein-Westfalen,
Sterben und Hospiz, Dokumentation der Fachtagung, Diisseldorf, 1992.
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Der Rahmen

Diakonie in Diisseldorf, gegriindet 1916, ist die grof3te Stadtdiakonie im
Rheinland, eine der groften Stadtdiakonien in Deutschland. Im Unter-
schied zu den groBen Einrichtungen der Anstaltsdiakonie (wie Bethel,
Rummelsberg, Kaiserswerth und andere) féllt einerseits ihre starke Ein-
bettung in kommunale und Stadtteil bezogene Strukturen auf, anderer-
seits der Umstand, dass es die 25 evangelischen Kirchengemeinden
Diisseldorfs sind, die unmittelbarer Rechtstriager der Diakonie sind. Im
Stadtgebiet von Diisseldorf (1998: 572.000 Einwohner) arbeitet Diako-
nie in Diisseldorf an ca. 60 Adressen in fast allen Stadtteilen.
Einrichtungen der Jugendhilfe, der Familienhilfe, der Suchtkrankenhil-
fe, der Wohnungslosenhilfe und der Behindertenhilfe stehen neben dem
Fachbereich ,.Leben im Alter, der zahlenmifig etwa die Hilfte der
Diakonie ausmacht. 1100 hauptamtlichen stehen 750 ehrenamtliche
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter zur Seite.

In ihrem 1998 veroffentlichten Leitbild wird die Selbstaussage getrof-
fen, dass Diakonie in Diisseldorf ihre zentrale Aufgabe darin sieht,
LSinnperspektiven und die Hoffnung, dass das Leben zu meistern ist,
wach zu halten und erfinderisch zu bleiben fiir vielfiltige Lebensent-
wiirfe und Chancen®.

Vor diesem Hintergrund hat sich der spezielle innovative Charakter der
Fachabteilung ,,.Leben im Alter” im vergangenen Jahrzehnt herausge-
bildet, die sich mit der Situation sterbender Menschen auseinandersetzt.

Was unruhig gemacht hat

Seit die ersten Altenheime in den 20er Jahren eingerichtet wurden, ist es
natiirlich, dass dort Menschen sterben. Neu allerdings ist das Zahlenver-
hiltnis: Seit ungefihr sieben Jahren sterben jahrlich mehr als 200 von
den circa 600 Menschen, die in den ,Leben im Alter-Zentren‘ der Diako-
nie wohnen und dort stationir gepflegt werden.

Diese schleichende Entwicklung ist vergleichbar mit den Verhéltnissen
in dhnlichen geriatrischen Versorgungseinrichtungen. Erstaunlich er-
scheint allerdings, dass alle geriatrischen Versorgungseinrichtungen
(einschlieBlich der Diakonie in Diisseldorf) zunéchst der Hospizbewe-
gung den Vortritt gelassen haben, um das Thema ,,Sterben® 6ffentlich-
keitswirksam und profiliert zu thematisieren.
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Es bedurfte bei Diakonie in Diisseldorferst der Irritation und des Argers
bei oben genannter NRW-Tagung zu ,,Sterben und Hospiz*, um auf das
Thema aufmerksam zu werden.

Im Zuge der organisatorischen Ausgestaltung und Profilierung der
Fachabteilung ,,.Leben im Alter wurde daraufhin ein ,,Arbeitskreis
Sterbende begleiten* gebildet. Zunédchst war dieser Arbeitskreis inter-
disziplinidr besetzt mit verschiedenen Pflegefachkréften, Arzten, Seel-
sorgern und einer Heimleiterin. Er erhielt Supervision unter externer
Moderation einer Theologin. Seit 1994 hat der Verfasser diesen Arbeits-
kreis geleitet.

Auftrag dieses Arbeitskreises war einerseits die Erhebung relevanten
Datenmaterials zu ,,Sterben und Tod in den Einrichtungen der Diakonie
in Diisseldorf”, andererseits die Entwicklung von Standards, Visionen
und MaBnahmen zum Umgang mit diesem Thema.

Die zentrale und unruhig stimmende Frage des Arbeitskreises und der
Diakonie lautete: Was heift es, wenn jahrlich 200 von 600 Menschen in
der stationdren Pflege sterben?

Sterben gehort demnach immer deutlicher zum Alltag in den ,Leben im
Alter-Zentren‘. Sterben gehort zum Leben genauso wie Essen und
Schlafen, wie Besuch empfangen oder unbesucht bleiben, wie Tanzen
und Karneval feiern.

Das Sterben ist immer wahrnehmbarer ein Teil des Lebens geworden,
sowohl von den dufleren Abldufen in den Einrichtungen als auch vom
Erleben und vom Bewusstsein derer, die dort leben, die dort arbeiten
und derjenigen, die dort als Giste oder Lieferanten und andere ein und
aus gehen.

Es war schon erstaunlich, dass die Auseinandersetzung mit den niichter-
nen Zahlen, die in den Statistiken der Heime halb lakonisch halb
zynisch als ,,Abginge* gefiihrt werden, dass diese Auseinandersetzung
sehr aufkldrend gewirkt hat.

Vor allem hat diese Auseinandersetzung fiir die im weiteren Verlauf
der 90er Jahre sich noch beschleunigende Entwicklung sensibilisiert.
Die durchschnittliche Verweildauer der Menschen in den Heimen hat
sich allein zwischen 1992 und 1996 um knapp 1 Y2 Jahre verkiirzt auf
ca. 2 Jahre. Das Eintrittsalter in die Einrichtungen ist im selben Zeit-
raum (!) um 1Y2 Jahre auf ca. 85,2 Jahre gestiegen. Vergleicht man
diese Daten von Verweildauer und Eintrittsalter mit Daten aus den
60er und 70er Jahren wird deutlich: Die durchschnittliche Verweil-
dauer hat sich mittlerweile halbiert, das durchschnittliche Eintrittsal-
ter liegt um 5-6 Jahre hoher. Diese Daten sind gemeinsam mit der
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Menschliches Sterben von alt gewordenen Menschen

Fachhochschule Diisseldorf (Prof. Kidhler, Dr. Heidbrink) erhoben
worden?.

Nach dem 1. Juli 1996, also der Zusténdigkeit der Pflegeversicherung
fiir die Leistungsabrechnung von stationérer Pflege, haben sich diese
Zahlen noch ein weiteres Mal dramatisiert. Auf Grund von Umbauma@-
nahmen, verdnderten Berechnungsmafistdben und bislang ausstehender
externer Begleitung kann hier nur als Beobachtung und vorldufige Ana-
lyse wiedergegeben werden, dass die Entwicklung bei ,,Verweildauer*
und ,.Eintrittsalter* sich weiterhin zuspitzt.?

Die niichternen Zahlen bringen eines zum Ausdruck: Ohne eine 6ffent-
liche, politische oder gar leistungsrechtliche Wiirdigung hat sich der
Alltag geriatrischer Versorgungseinrichtungen bedeutsam verschoben.
Jede Altenpflegerin und jeder Altenpfleger, viele Angehdrige und vor
allem viele hoch betagte Bewohnerinnen und Bewohner konnten und
konnen diese Zahlen auf den Punkt bringen: ,,Hier geht der Tod ein und
aus.*

Unruhig gemacht hat diese schleichende Entwicklung in ihrer Ambiva-
lenz. Die Alltiglichkeit des Sterbens war fiir viele zur Normalitit
geworden, fiir nicht wenige Bewohner sicherlich auch zur Erlésung und
fiir manche Angehorige zur guten und kompetenten Begleitung.
Zugleich aber hat die offentliche Auseinandersetzung mit dem Thema
»dterben® erst spit eingesetzt. ,,Sterben wurde im Zusammenhang mit
AIDS und mit Krebs, mit Kindern und mit Leukidmie diskutiert —
erstaunlich selten aber mit der ,,ganz normalen Hochaltrigkeit. Das
Altenheim, oft genug in einem Atemzug mit dem Krankenhaus genannt,
stand und steht dessen ungeachtet in dem latenten oder auch laut ausge-
sprochenen Verdacht, das Sterben unmenschlich, inkompetent und
technisch zu bewiltigen.*

Den Tréger der Diakonie in Diisseldorfhat diese Entwicklung aufgeriit-
telt. Im Grunde stand er am Scheideweg. Entweder konnte man sich
halb niichtern, halb resignativ von dem durch demographische Entwick-

2 Jahresberichte der einzelnen Heime und Einrichtungen der Diakonie in Diisseldorf
1990 — 1994, sowie Heidbrink, Sterben im Altenheim, 1995 (unveroffentlicht).

3 Vgl. dazu die hervorragende Studie: H. Bickel, ,,Das letzte Lebensjahr. Eine Reprisen-
tativstudie an Verstorbenen. Wohnsituation, Sterbeort und Nutzung von Versorgungsan-
geboten, in: Zeitschrift fiir Gerontologie und Geriatrie 31 (1998) 193-204.

4 Vgl. als weiterfiihrend an diesem Punkt: Arnold, K. Hospize und die ,,Hospiz-Idee* in:
Einrichtungen der Altenhilfe. Vom Lebenskampf der Orte zum Sterben — ein Tagungsbe-
richt, Nachrichtendienst des Deutschen Vereins, Frankfurt, 2/1998, 59-62.
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lung und durch leistungsrechtliche Verschiebungen und Verknappungen
gezeichneten duBeren Bedingungsrahmen leiten lassen. Oder man
konnte fragen: Welche Ressourcen haben wir? Was kénnen wir aktiv
gestalten? Welche Wurzeln haben wir und welche Visionen? Welche
Verbiindete konnen wir gewinnen?

Diakonie in Diisseldorf entschied sich fiir die zweite Variante.

Die Frage nach den Ressourcen

Das Wort ,,Ressource” stammt aus der Okonomie und erscheint
zunichst ungeeignet, um wiirdige und angemessene Begleitung ster-
bender Menschen zum Ausdruck zu bringen.’

Dennoch soll an dieser Stelle bewusst von ,,Ressource* gesprochen
werden, um auszudriicken, dass im Folgenden von Sterben in Organisa-
tionen die Rede ist, also im Bedingungsgefiige von Handlungsabliufen,
Organisationszielen und Wirtschaftsfaktoren.

Die entscheidende Grofe in Unternehmungen des Gesundheits- und
Sozialwesens stellt die Motivation der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
dar, die sich alltdglich, reflektiert oder auch unbewusst in Gesten, Ver-
richtungen, Worten und Atmosphiren ausdriickt. Um in Organisationen
etwas zu bewegen, muss sich die Leitungsebene an die Spitze der Bewe-
gung setzen und muss zugleich die Motivation der Mitarbeitenden sen-
sibel ermittelt, unterstiitzt und impulsiert werden. Um beides hat Diako-
nie in Diisseldorf sich bemiiht.

Die Leitungen der ,Leben im Alter-Zentren* haben sehr bald erkannt,
dass eine kompetente Auseinandersetzung mit dem Thema ,,Sterbende
begleiten* zu den unverwechselbaren Markenzeichen einer diakoni-
schen Altenpflege-Einrichtung gehdren kann und muss. Diese Erkennt-
nis vollzog sich zwar durchaus im Kontext professioneller Marketing-
analysen, rekurrierte aber im bedeutenderen Maf3e auf der intrinsischen
Motivation dieser Leitungsebene.

Wofiir man dereinst in den Beruf und schlieBlich konkret in die Lei-
tungsstelle eingetreten war, das hatte und hat zu tun mit Vorstellungen
und Visionen eines wiirdigen Altwerdens und Lebensabends. Diese
Uberzeugung ermoglichte iiber viele Jahre eine ausdriickliche Forde-

> Auch wenn in Psychologie und Sozialarbeit seit vielen Jahren ebenfalls von ,,Ressour-
ce* gesprochen wird, spitzt vorliegender Beitrag im Kontext des gesamten Buches be-
wusst die ,,Ressourcen”-Thematik auf den 6konomischen-organisatorischen Referenz-
rahmen zu.
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rung sé@mtlicher Fortbildungen, Gespriche und Offentlichkeitsarbeit
zum Thema Sterbebegleitung in den jeweiligen Zentren.

SchlieBlich haben sich auch die geschiftsfiihrende und die aufsichtliche
Leitungsebene mehrfach intensiv mit dem Thema ,,Sterbebegleitung®
beschiftigt, sich 6ffentlich fiir alle Entwicklungsschritte eingesetzt und
auch die notwendigen Investitionen in Beratung und Fortbildung unter-
stiitzt. In Zeiten rigider Sparmalinahmen ist dies alles andere als selbst-
verstindlich.

So erfreulich die Offenheit der Leitungsebene zu sehen ist, so erstaunlich
ist geradezu der Nachdruck, mit dem viele Mitarbeitende der ,Leben im
Alter-Zentren‘ das Thema nach vorne gebracht sehen wollten.

Der Verfasser hat mehrfach im Rahmen seiner Tétigkeit als Fortbildungs-
referent mit den 25 Pflegeteams der Diakonie in Diisseldorf (Wohngrup-
penteams, hiusliche Pflege-Teams, Tagespflege-Teams) in deren Dienst-
zimmern zusammen gesessen, um zunéchst den Ist-Stand von Sterbebe-
gleitung zu erheben. Das Erstaunliche dieser Erhebung war die fast
uneingeschriankte Bereitschaft, sich diesem Thema zu stellen. Nur ganz
wenige Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter haben hier ,,gekniffen* — teil-
weise aus personlichen und gut nachvollziehbaren Griinden.

Deutlich wurde bei dieser Erhebung, dass in der Mitarbeiterschaft
bereits vielfiltige Beriihrungen mit Sterbenden gegeben waren — bei der
Diakonie oder auch bei vorhergehenden Arbeitgebern oder auch privat.
Es wurde bald klar: Hier sitzen Fachleute — so weit man (und dies ist
eine andere Frage) angesichts des Sterbens von Fachleuten reden kann.
Diese Fachlichkeit kam zum Ausdruck in einer relativen Sicherheit,
Konzepte lindernder Pflege zu handhaben. Das Waschen und Betten, die
Mundpflege und die Dekubitus-Prophylaxe stellen die klassischen pfle-
gerischen Begegnungsorte in der Terminalpflege dar und bieten am
Lebensende viel an Beriihrung und Wahrnehmung, andererseits natiir-
lich auch an Anstrengung, Belastung und Konfrontation mit sich selbst.
Ebenfalls fand (und findet) sich in den Pflegeteams eine Offenheit,
Angehorige in den umfassenden Pflege- und Betreuungsphasen als not-
wendige Partner ernst- und anzunehmen.

Die Interaktion hat sich hier in den letzten 10 Jahren iiberwiegend posi-
tiv verindert. Uber Sterben wurde mit Angehérigen iiberwiegend offen
gesprochen, Gesten des Trostes und der Nihe kamen hdufig vor. Die
gemeinsame Tasse Kaffee im Dienstzimmer angesichts der Note beim
Abschiednehmen oder nach eingetretenem Tod stellte auch fiir die Pfle-
genden ein wichtiges Moment menschlicher und fachkompetenter
Bestitigung dar.
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Ferner ergaben diese Erhebungs-Gespriche eine Vertrautheit vieler
(nicht aller!) Pflegender mit der Versorgung der Verstorbenen. Waschen
und Kleiden, aber auch wachsamer Umgang mit dem Bestattungsperso-
nal waren die Regel. Bis hin zur Nachlassverwaltung, zum guten
Umgang mit hinterlassenen Kleidern und Mébeln, fanden sich praxis-
nahe und gleichzeitig einfiihlsame Erfahrungen.

Dies alles sind erstaunliche und entscheidende Ressourcen. Sie nétigen
von selbst Respekt ab vor denjenigen Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
tern, die teilweise tiber viele Jahre und teilweise sehr haufig mit sterben-
den Menschen in Beriihrung kommen.

Uberwiegend sind dies die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter aus der
Pflege. Aber auch Sozialdienst, Hauswirtschaft, Hausmeister und Ver-
waltung haben mit dem Thema ,,Sterben® zu tun. Auch mit diesen
Berufsgruppen fanden Gespriche statt, wurden Ressourcen aufgedeckt.
Der Sozialdienst hat in Einzelgesprichen und Einzelbetreuung, aber
auch in Gruppenarbeit und bei Angehorigenabenden nicht wenig
Beriihrung mit ,,Sterben‘. Die oft langjéhrigen Mitarbeiterinnen aus der
Hauswirtschaft sind als Vertrauenspersonen ,,abseits der Wohngruppe*
bewusst einbezogen. Die Hausmeister haben immer haufiger Nachlass-
versorgungen durchzufiihren. Fiir halbwegs sensible Verwaltungsmitar-
beitende sind die hdufig auch personlich bekannten Bewohner noch
etwas ganz anderes als statistisch zu fiihrende ,,Abgénge*.

Ressourcen ... viele kleine, zunichst unscheinbare Details. Wenn sie
zusammengebracht und iiberhaupt einmal zusammen gesehen werden,
entsteht fiir einen Triger Respekt vor einer liberwiegend kompetenten
und offenen Mitarbeiterschaft und der Wille und die Kraft, eben nicht
lethargisch einer Degradierung eines ,Leben im Alter-Zentrums* zum
Siechen- und Sterbehaus zuzusehen.

Die Frage nach Gestaltung

So problematisch sich das Wort ,,Ressource” fiir die Sterbebegleitung
darstellt, so unpassend wird dies u. U. auch bei ,,Gestaltung* empfunden
werden.®

6 Auch ,,Gestaltung® steht hier im organisationstheoretischen und organisationsprakti-
schen Fokus. K. Liickel, Gespriche mit Sterbenden, Miinchen, 1989 hat noch einen ganz
anderen und faszinierenden ,,Gestalt* — Begriff in den Zusammenhang der Sterbebeglei-
tung gebracht, der sich aus Gestalttherapie und Gestaltseelsorge speist.
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Das ganze Wort ,,Sterbebegleitung* stellt ja letztlich eine AnmaBung
dar. Einen Sterbenden kann ich nicht begleiten, seine samtlichen Emp-
findungen wirklich zu verstehen, kommt mir nicht an.

In der Auseinandersetzung mit Sterbenden werden zunichst alle pflege-
fachlichen, seelsorgerischen, therapeutischen und auch &drztlichen
Handwerkszeuge aus der Hand geschlagen. Und das ist gut so. Erst
danach stellt sich die Frage: Und was tun wir jetzt — mit allem Wissen
um die Besonderheit allen Tuns im Umkreis des Sterbebettes?

Auch hier muss beachtet werden, dass im Folgenden von Sterben im
Kontext von Institution und Organisation die Rede ist. Neben einer
Erhebung und Priifung von Ressourcen geht es um Festlegung und
Umsetzung von Zielen, um aktive Gestaltung.

Diakonie in Diisseldorf hat nach der Erhebung der Ressourcen sich fiir
dreierlei entschlossen als Etappenziele einer zu etablierenden ,Organi-
sationsKultur des Sterbens‘:” (1) Dienstleistungsstandards ,,Sterbende
begleiten (2) Offentlichkeitsaktion ,,Happy end* (3) Rituale.

In den Dienstleistungsstandards wurden in den Jahren 1995/96 samtli-
che Pflege- und Betreuungsleistungen in den ,Leben im Alter — Zentren*
zusammengefasst und systematisiert. Dabei orientierte man sich an den
AEDLs, zusammen gefasst vom Kuratorium Deutsche Altershilfe in der
Fassung von Monika Krohwinkel®. Der oben genannte Arbeitskreis
,oterbende begleiten® entwickelte in diesem Zusammenhang die ent-
sprechenden Dienstleistungsstandards.’

Grundlage waren die Ergebnisse der Ressourcenerhebung und die All-
tagspraxis der im Arbeitskreis vertretenen Pflegefachkrifte. Es entstand
als Standard ein Kompendium von der Heim/Pflegeaufnahme bis hin
zur Nachlassverwaltung. Die Ziele und Rahmenbedingungen einer ,,lin-
dernden Pflege* fanden in gleicher Weise Eingang wie die Versorgungs-
und Aufnahmepraxis.

Im Zusammenhang mit der Standarderstellung und -erprobung stellten
sich exemplarisch zwei Fragen, die einer mehrjdhrigen Bearbeitung
bedurften. Das eine war das Problem: Wann und wie und mit wem spre-
chen wir anlésslich der Heim/Pflegeaufnahme iiber das Sterben? Hier

7 Das Wort ,,OrganisationsKultur des Sterbens* ist entstanden als Keyword zum Auftakt
der DiD-IFF-Beratung im Mirz 1998. Es kann aber auch als zentrale Figur verstanden
werden fiir den gesamten hier beschriebenen Qualitédtsprozess.

8 Kuratorium Deutsche Altershilfe (Hrsg.), AEDL, Wandbild und Erlauterungen, Koln,
1995.

9 Diakonie in Diisseldorf, Sterbende begleiten, Leitfaden und Dokumentation, o. J., 1995
(zu beziehen iiber: Diakonie in Diisseldorf, Langerstr. 20 a, 40233 Diisseldorf).
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lagen sehr unterschiedliche Erfahrungen, Abwehrhaltungen, Ideen und
Vorsichten vor, die erst mit dem DiD-IFF-Projekt 1998 zu einer gewis-
sen Kldarung und systematischeren Handhabung kamen.

Grundsitzlich ist im Verlauf der Jahre die Uberzeugung und dann die
Praxis gewonnen worden, viel selbstverstidndlicher und angstfreier mit
hoch betagten Menschen selbst liber das Sterben zu sprechen. Es
bedurfte zunichst vieler Schutzraume und Gespriche der Professionel-
len untereinander, um gute und unverkrampfte Wege in das Gesprich
mit den Betroffenen zu finden — so sehr immer schon nicht wenige Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter sehr souverdn Gespriche fiihrten. Aber
diese Gespriche wurden selten als zentrales Qualititsmerkmal der
Organisation erlebt, sondern entstammten iiberwiegend der Gesprichs-
fiihrungskompetenz der Einzelnen.

Neben den Suchbewegungen zum Standard ,,Gesprich“ (vor allem
anlésslich der Schwellensituation Heimaufnahme) gab es verschiedene
Versuche und Erfahrungen mit der Aufbahrung. Zunichst erschien das
Ziel ,,Aufbahrungsraum® als mafigebend. In eine ansprechendere
Gestaltung der ehedem als Leichenraum (nach Heimmindestbauverord-
nung) gebauten und sehr ungliicklich ausstaffierten Kubaturen (nackte
Kacheln, Waschbecken und sonst nichts) war sinnvollerweise einiges
investiert worden: neue Kacheln in warmen Tonen, Kandelaber, Immer-
griin, Sitzgelegenheiten, Kruzifix.

Immer wieder wurden und werden diese erneuerten Riume auch
genutzt. Aber es hat sich im Verlauf der letzten Jahre durchgesetzt, das
Hauptaugenmerk auf die Aufbahrung im Zimmer zu setzen. Hier
geschieht der letzte Atemzug, hier setzt die Totenruhe ein. Hier war die
letzte Wohnung. Diese Entwicklung geschah auch auf Grund von Wiin-
schen der Angehorigen, die sich auf ein angemessenes Zusammensein
mit ihren Verstorbenen in den Wohnrdumen besser einlassen konnten
als in einem bis dato unbekannten Aufbahrungsraum.

Die Arbeit mit Standards innerhalb der Organisation fiihrte verstindli-
cherweise zu vielen Fragen, ob denn nun bei der Diakonie das standardi-
sierte Sterben verordnet werde — im Einklang mit der vielerorts als
ebenso oberfldchlich standardisierend erlebten Einstufungspraxis des
Medizinischen Dienstes der Pflegekassen.

In vielen Gespriachen konnte geklért werden, dass die Standardisierung,
Verschriftlichung und Transparenz von sensiblen Organisationsprozes-
sen geradezu Grundvoraussetzung bildet fiir gelasseneren, sensibleren
und damit individuelleren Umgang mit dem Sterben jedes einzelnen
Menschen.
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Fiir Oktober 1995 planten Vorstand und Leitungskonferenz der Diako-
nie ein ,,Diisseldorfer Stadtgesprich® und setzten es unter das Thema
»Sterbende begleiten®. Ein Planungsausschuss aus Mitarbeitenden ,,vor
Ort* bekam weitgehende Planungsvollmacht.

Das ,,Diisseldorfer Stadtgesprich® geschah im Rahmen einer Aktions-
woche mit folgenden Akzenten:

e 500 GroBflichenplakate mit dem Text ,,Happy end. Leben. Bis zum
Tod.*

e Fine offentliche Diskussion auf einem der gro3en Plitze Diisseldorfs
zu dem Themenkreis Tod und Sterben, moderiert von einem Rund-
funkjournalisten.

o Einige thematische Veranstaltungen in der Stadtkirche.

e FEine Telefonaktion mit einer Diisseldorfer Tageszeitung.

e Eine Arztin, eine Heimleiterin und ein Pastor stellten sich Leser-
fragen zur Sterbebegleitung.

e Je eine Sendung des Lokalfernsehens und des Lokalfunks.

Speziell die GroBfliachenplakate regten eine sehr emotionale Diskus-
sion an. Natiirlich war es sehr ambivalent, ein sensibles Thema konfron-
tativ in den StraBenraum und in die Offentlichkeit zu stellen. Und viel-
leicht konnte dies nicht ohne Verletzungen geschehen.

Andererseits erbrachte die Offentlichkeitsaktion einen erheblichen
Schub nach vorn, weil von nun an viele neue Verbiindete (s.u.) in den
Dialog mit der Diakonie kamen und das Thema innerhalb der Organisa-
tion an Verbindlichkeit gewann. Die Offentlichkeitsaktion im Herbst
1995 war dariiber hinaus Auftakt fiir weitere Berichte in Presse und
Fernsehen sowie in Fachzeitschriften, auch in einer zentralen Publika-
tion der Werbegraphik.

Waurzeln und Visionen

Unter dem Punkt der ,,Gestaltung* war von Standards und Offentlich-
keitsarbeit die Rede. Dariiber hinaus ist von Ritualen zu sprechen, die
seit 1995 in vielen ,Leben im Alter-Zentren® entstanden sind.

Diese Rituale haben im Hintergrund die Fragen und Wiinsche von nicht
wenigen Pflegenden und Angehorigen, dass auch religiose Formen in
der Begleitung sterbender Menschen selbstverstindlicher zum Aus-
druck kommen.

Der Triager selber hat iiber viele Jahrzehnte einen bewusst sproden
Umgang mit religiosen Formen gepflegt und ist bewusst in die Gesell-
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schaft ,,eingewandert™,'® in die GroBstadt mit der ihr eigenen GroBzii-
gigkeit gegeniiber vielfiltigen Lebensentwiirfen. Ohne dass der Tréiger
seine religiose und kirchliche Pragung je verschwiegen hat, sie etwa der
Kommune gegeniiber auch offen vertrat, wurde allerdings nach innen in
die Mitarbeiterschaft ein Signal der Toleranz und Pluralitit gesendet.
Anders wire auch das enorme Anwachsen der Mitarbeiterschaft in der
Zeit von 1960 bis 1990 nicht zu bewiltigen gewesen.

Nun stellte sich u. a. auf Grund der systematischeren Auseinanderset-
zung mit dem Thema ,,Sterben‘* auch das Thema ,,Rituale* neu.
Nachdem vor 30-40 Jahren genauso systematisch (und damals wohl
auch befreiend) ritualisierte Gebete und Situationen aus dem Alltag
konfessioneller Einrichtungen weitgehend verschwanden und sich auf
wenige Festtage konzentrieren, ist die allgemeine Renaissance der
Symbole und Rituale auch im kirchlichen Umfeld seit ldngerem festzu-
stellen.

Solche Rituale aus der Experimentierphase in die Alltiglichkeit zuriick-
zuholen, kann als beredtes Anliegen der letzten 5 Jahre bei Diakonie in
Diisseldorf angefiihrt werden.

Die Herausgabe der Broschiire ,Rituale!! piinktlich zur Offentlich-
keitsaktion im Herbst 1995 hatte tiberraschende Folgen, da das 6ffentli-
che und fachoffentliche Interesse stark auf dieses Thema ,,Rituale* sich
konzentrierte und Acht zu geben war, dass der Zusammenhang von
Ritual und Politik nicht zu kurz kam.

Denn ein konfessioneller Trager kann die oben skizzierten neuartigen
quantitativen und qualitativen Aufgaben mit der Sterbebegleitung kei-
nesfalls allein durch die Etablierung alter oder neuer Rituale 16sen. Die
Wiirde hoch betagter Menschen und daher ihre kompetente und sensible
Versorgung bis zuletzt stellen zunéchst ein zentrales sozialethisches
Thema dar, welches Kirchen und freie Wohlfahrtsverbinde deutlich und
vernehmbar zu kommunizieren haben.

Aber eine Offentlichkeit erwartet von konfessionellen Trigern zu Recht
auch einen unverkrampften Umgang mit Ritualen.

Die ,Leben im Alter-Zentren‘ haben Erfahrungen gesammelt mit den
Ritualen der Segnung der Sterbenden, mit Aufbahrung und mit Verab-
schiedung von den Verstorbenen. Diese Erfahrungen sind in drei Ritual-

10 Vgl. Matthes, Klaus, Die Auswanderung der Kirche aus der Gesellschaft, Miinchen,
1957.

I Die Broschiire ,,Rituale* kann bezogen werden bei Diakonie in Diisseldorf, Lan-
gerstr. 20 a, 40233 Diisseldorf.
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komplexe geronnen. Der Verfasser hat in seiner Funktion als Seelsorger
in einem der ,Leben im Alter-Zentren® hier unmittelbar mitgewirkt.'?
Was schwer fillt, das ist das Ritual der Aussegnung der Sterbenden.
Diese Situation verlangt besonders viel Fingerspitzengefiihl. Aber als
wichtig hat sich herausgestellt: In der manchmal langen Phase des Ster-
bens kann und muss es stille und bewusste Momente geben, sich
gemeinsam um den Sterbenden zu sammeln, als Pflegende, Angehori-
ge, Seelsorger. Einmal war auch der Hausarzt dabei, einmal die Putz-
frau, mehrmals MitbewohnerInnen.

Gemeinsam mit Angehorigen wurde das Ritual der Aufbahrung neu
gestaltet — sowohl fiir den Aufbahrungsraum als auch fiir den Wohn-
raum. Stille, Kerze, Gebet, Weinen, Reden, Waschen und letztes Beriih-
ren, Verneigen und Loslassen — das Einfache ist oft genug das Schwere
und doch das Heilsame.

Die Scheu, hier , titig* zu werden, ist mit der Zeit gewichen. Ein offener
und bewusster Umgang mit dem und im Angesicht des Verstorbenen
wird erfreulicherweise langsam zur Regel. Heim- und Pflegedienstlei-
tungen, SeelsorgerInnen und einzelne Pflegende brauchen aber nach
wie vor ausreichende Rollenklarheit, das Ritual auch wirklich ,,anzuset-
zen“ in Uhrzeit und Ort, Rahmen und Lénge.

Am leichtesten gelang die Etablierung des Rituals der Verabschiedung.
Fiir jede und jeden, die/der geht, versammeln sich die, die es angeht,
eine Woche nach dem Sterben im Wohnzimmer der Wohngruppe: Mit-
bewohnerinnen, Pflegende, Angehorige, Seelsorger, zuweilen Ehren-
amtliche, manchmal Giiste.

Eine Kerze, ein Blumenstrauf3, ein Bild, ein Choral, lebhaftes Erzihlen,
Vaterunser, Segensbitte. Gerade mit diesem Ritual gelang eine gliickli-
che Verkniipfung zweier schwieriger Aufgabenkreise: Sterbebegleitung
und Gerontopsychiatrie.

Im Vorhergehenden war noch wenig von dieser doppelten Problematik
die Rede.

Angesichts des Verabschiedungsrituals ist allerdings festzustellen, dass
auch fiir gerontopsychiatrisch bestimmte Menschen hier ,,Inseln* des
Kontaktes entstehen, sogar Gedichtnisleistungen an die real Verstorbe-
nen aktiviert werden, die mehrmals die Professionellen aus Pflege und
Seelsorge in Staunen versetzten. Deutlich macht dies auch, dass zwar

12 Wichtige Prigung fiir das hier zugrunde liegende Ritual-Verstindnis erfolgt durch die
Gedanken von Manfred Josuttis, s. vor allem: Der Weg in das Leben, 1995 und: ,,Unsere
Volkskirche* und die Gemeinde der Heiligen, Gottingen, 1997.
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klassische Seelsorgegespriche mit gerontoemphatisch bestimmten
Menschen kaum oder selten moglich sind, begleitendes seelsorgliches
und emphatisches Handeln aber nach wie vor ,,ankommt*. Und Rituale
spielen dabei eine, wenn auch nicht die einzige bedeutsame Rolle.
Rituale schaffen Orte und Rdaume. Sie kennzeichnen einen Tréger. Sie
impulsieren ihn, sich auf den Weg zu machen zu seinen eigenen Wur-
zeln und Visionen. Okumenische Offenheit und Fingerspitzengefiihl
gegeniiber denjenigen, denen jegliche konfessionelle Gestaltung abhold
ist, muss Ehrensache bleiben. Niemandem darf jemals ein Ritual iiber-
gestiilpt werden. Aber vielleicht vermitteln sensibel gestaltete Rituale ja
auch noch ein ganz anderes und neues Bild von Kirche als seelenlos
abgespulte Bittgebete fiir die Toten in so manchem Gottesdienst.

Die Verbiindeten

Das Thema ,,Sterben‘ kann nur im interprofessionellen und gesamtgesell-
schaftlichen Dialog erortert werden. Und dieser Dialog gehort vermehrt
auf die Alltagsebene der Organisationen, weniger auf die akademische
Tagungsebene, auch wenn er dort vielleicht angestoen werden kann.
Konkrete Vernetzungs-Erfahrungen hat Diakonie in Diisseldorf an eini-
gen Stellen sammeln kénnen. Immer schon arbeiten Altenheime und
Bestattungsinstitute zusammen. Und sie haben ihre Bilder und Urteile
tibereinander — zu Recht oder zu Unrecht.

Seit fiinf Jahren kommen Heimleitungen und Bestattungsunternehmun-
gen zusammen, um sich von Entwicklungen in ihren jeweiligen Berei-
chen zu berichten, Critical incidents beim Namen zu nennen und
gemeinsame Ziele zu setzen. Dass hier auch wechselseitig Marketing-
Interessen herrschen und dass ein gutes Essen hier nicht fehl am Platz
ist, muss diese Begegnung nicht ethisch kompromittieren.

Die Zusammenarbeit mit den Rettungsdiensten und deren fiir Altenhei-
me oft furchtbaren Logik von Notfallmedizin konnte an vielen Stellen
verbessert werden. Die Etablierung des Dienstleistungsstandards und
damit einer verbesserten Pflege-Dokumentation waren hilfreich,
sowohl was die Dokumentation von Bewohnerwiinschen anbelangt,
was Angehorigenadressen, als auch was hausérztliche Verordnungen
und Erreichbarkeits-/Vertretungsregelungen anbelangt. Mehrere
Gespriche mit dem stiddtischen Rettungsdienst und auch mit der oku-
menischen Notfallseelsorge waren hilfreich — fiir die andere Seite ande-
rerseits auch der offensive Umgang mit ,,Sterben* bei der Diakonie.
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Menschliches Sterben von alt gewordenen Menschen

Die Kontakte mit den Kirchengemeinden, die in der Regel die seelsorg-
liche Begleitung der Bewohnerinnen und Patienten vornehmen, gestal-
tete sich unterschiedlich. Einige Gemeinden unterstiitzen durch Pfarre-
rinnen und Pfarrer als auch durch ehrenamtliche Mitarbeiterinnen die
Bemiihungen der Diakonie vor Ort, waren erfinderisch und hilfreich im
Umgang mit Ritualen und neugierig auf die Erfahrungen der Pflegen-
den. Andere Gemeinden erschienen irritiert, dass in diakonischen Insti-
tutionen eigenstindige theologische und religiose Kompetenz gewach-
sen ist.

Einzelne und gute Kontakte gab es zum Friedhofsamt. Ein zunichst
konkurrierender, spiter aber sehr befruchtender Kontakt hat mit statio-
nidrem Hospiz und ehrenamtlichen Hospizdiensten eingesetzt.

Die Einrichtungen und Dienste der Jugend-, Wohnungslosen- und
Suchtkrankenhilfe bei Diakonie in Diisseldorf begannen zusehends,
eigene Beriihrungspunkte zum ,,Sterben® zu entwickeln.

Die trigerinterne Auseinandersetzung mit dem Diakonie-Betreuungs-
verein ergab alltagspraktisch einen sehr viel konsistenteren Umgang mit
Vorsorgevollmacht und Patientenverfiigung.

Zwei entscheidende Gruppen fehlen noch im Qualititsnetzwerk: die
alles entscheidende — die Bewohnerinnen und Patienten selbst und die
wichtigste Referenzgruppe aller Pflegenden, die Arztinnen und Arzte.

Die Bewohnerbefragung, das IFF-DiD-Projekt, hat dem Tréiger in punk-
to ,radikalisierter Kundenorientierung® so manches Auge geoffnet.
Auch hier wird der Weg noch weit sein, zugleich mutig und sensibel
Gesprachsraume und -zeiten iiber die ,,letzten Dinge* zu finden. Deut-
lich geworden ist dabei, dass der Kern aller Bemiihungen die Wiirde des
hoch betagten Menschen selbst sein muss. Und was Wiirde ist, leitet
sich nicht zuletzt von dem ab, was es fiir hoch betagte Menschen selbst
heiB3t,,gefragt” und ,,gemeint* zu sein, betriebswirtschaftlich als Kunde,
organisationstheoretisch als Fachfrau/mann in eigener Sache, theolo-
gisch als ,,Nichster” und Kind Gottes.

In punkto Zusammenarbeit mit Arztinnen und Arzten liegen noch die
meisten Fragen und Note offen, muss noch das meiste an Kooperation
von beiden Seiten gelernt werden. Siebzig verschiedene Hausérztinnen
und Hausérzte arbeiten nach dem nach wie vor sinnvollen Prinzip der
freien Arztwahl bei Diakonie in Diisseldorf — mit siebzig unterschiedli-
chen palliativ-geriatrischen Konzepten.

Wenn denn Palliative Care in ihrem Regelfall der Palliativgeriatrie ernst
genommen werden will bei Diakonie in Diisseldorf, wenn dariiber hin-
aus die so notwendige Verzahnung mit der Gerontopsychiatrie einset-
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zen soll, dann liegt hier einiges an Arbeit vor. Erste Gespriiche mit Arz-
tekammer, zwei evangelischen Krankenhdusern und mehreren nieder-
gelassenen Arzten zeugen von vorsichtiger Offenheit.
Qualititsnetzwerke zur Sterbebegleitung zu schaffen, wird eines der
Themen der Zukunft fiir die Organisationen der geriatrischen Versor-
gung sein. Ein anspruchsvolles Ziel gewiss, aber alles andere fiihrt zur
problematischen Abschiebung des Todes ins Siechenhaus.

Das kann der Stadt Bestes nicht sein. Und genug zuversichtlich Stim-
mendes ist allerorten — nicht nur in Diisseldorf! — schon auf dem Weg.
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Individualitét organisieren —
OrganisationsKultur des Sterbens

Ein interventionsorientiertes Forschungs- und
Beratungsprojekt der IFF mit der DiD

Katharina Heimerl, Andreas Heller, Georg Zepke,
Hildegund Zimmermann-Seitz

Diakonie in Diisseldorf — die Auftraggeberin

Die Auftraggeberin, Diakonie in Diisseldorf(DiD) hat seit vielen Jahren
unterschiedliche Initiativen gesetzt, um menschenwiirdiges Sterben in
den eigenen Einrichtungen und in den relevanten fachlichen, politischen
und gesellschaftlichen Offentlichkeiten zur Sprache zu bringen. Das
Thema Sterben hat einen Platz in den verschiedenen Einrichtungen.
Diakonie in Diisseldorf ist ein komplexes Dienstleistungsunternehmen
mit mehr als 1000 hauptamtlichen MitarbeiterInnen in unterschiedli-
chen Einrichtungen, von der Kinder- und Jugendhilfe, iiber die Bera-
tung bis zur geriatrischen Versorgung. Im Jahr 1997 lebten 621 Bewoh-
nerinnen in den,Leben im Alter -Zentren®. In ihnen wird eine integrierte
ambulante, teilstationdre und stationdre Versorgung angeboten. Im
langjéhrigen Durchschnitt sterben etwa 200 Bewohnerinnen im Jahr. In
jiingster Zeit wird von den Mitarbeiterinnen beobachtet, dass die Auf-
nahme von schwerstpflegebediirftigen und gerontopsychiatrischen
Patientinnen zunimmt. Wie mit der erhohten Zahl sterbender Menschen
umgegangen werden kann, ist in den Einrichtungen eine stindige psy-
chische, soziale und professionelle Herausforderung.

Fiir den Triger selbst konnen Entwicklungen im privatpflegerischen
Bereich, die sich derzeit aufgrund der verénderten 6konomischen und
gesetzlichen Rahmenbedingungen abzuzeichnen scheinen, leistungs-
miBig nicht nachvollzogen werden. Plakativ formuliert organisieren
sich demnach in Zukunft die ,Reichen“ adidquate Versorgung und
Lebensverldngerung, die ,,Armen* sterben ,,zweiter und dritter Klasse*.
Erklartes Ziel von Diakonie in Diisseldorfist es, die qualitative Grundsi-
cherung eines menschlichen Sterbens, die Mindeststandards einer Kul-
tur des Sterbens zu explorieren und zu garantieren. Nicht zuletzt aus die-
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sem ideellen Selbstverstindnis galt es, durch das Projekt herauszufin-
den, worin diese Grundsicherung besteht und wie sie buchstiblich gere-
gelt, in Vereinbarungen und Regeln iibersetzt werden kann.

OrganisationsKultur des Sterbens

Der Titel des Projekts ,,OrganisationsKultur des Sterbens* erwuchs aus
einem intensiven Diskussionsverlauf mit dem Auftraggeber und den
Leitungskréften aller beteiligten Einrichtungen. Zunichst wurde er glei-
chermal3en irritierend-provokativ wie erhellend empfunden. Der Aus-
druck ,,OrganisationsKultur des Sterbens kann irritieren, wenn er
Assoziationen wie ,,Biirokratisierung des Sterbens®, effektives Wegor-
ganisieren der Schwachen und Sterbenden weckt, wenn er nach ,,opti-
malerer Administration® der Sterbenden, ,.Entsorgung des Unbeque-
men‘, letztlich Varianten einer aktiven Sterbehilfe auslost. Diese Asso-
ziationen gehen aber an der Intention und Realitit des Projekts vorbei.
Der Titel provoziert eine Aufmerksamkeitsverschiebung. Der Blick, mit
dem seit einiger Zeit auf Sterbende geschaut wird, ist ndmlich einseitig.
Man sieht den sterbenden Menschen und nahezu ausschlieBlich die
individuelle Person selbst. Darin besteht eine kontraproduktive Veren-
gung des Blicks: Durch die ausschlieBliche Personenzentrierung leidet
die Qualitét der Begleitung. Eine kiihne These?

Natiirlich sterben immer einzelne Menschen mit individuellen Biogra-
phien. Thnen Aufmerksamkeit, Sensibilitit, fachliche und interprofes-
sionelle Dienstleistung entgegenzubringen, sollte selbstverstindlich
sein. Oft genug aber machen gerade die engagiertesten und motivierte-
sten Pflegekriifte, Arztinnen, Seelsorgerinnen, die Fachkrifte aus Phy-
siotherapie und Psychotherapie die Erfahrung des Scheiterns. Nicht das
Scheitern an der Begleitung von einzelnen Patientlnnen ist gemeint;
man engagiert sich fiir die Wiirde des einzelnen Menschen in seiner
letzten Lebensphase bis zum letzten Atemzug und fiir einen respektvol-
len Umgang mit dem toten Menschen. Das Problem aber ist, dass die
Beispiele eines ,,guten Sterbens®, das beriihrt und in bestem Sinne
,befriedet‘, meist nur die Ausnahmen von der Regel darstellen: In Orga-
nisationen scheint ,,gutes Sterben* besonders schwer zu gelingen.
Immer wieder macht man die Erfahrung, dass selbst einfachste, rudi-
mentérste Aspekte von Wiirde, von Menschlichkeit nicht einlosbar sind.
Personen scheitern trotz Motivation und Kompetenz an den Strukturen
der Organisation. Die eigenen Ideale und Leitbilder zerbrechen an der
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Realitét und Logik der Organisation, wenn nicht gleichzeitig die organi-
sationalen Bedingungen geschaffen werden.

Der Titel des Projektes will ein intimes, vielleicht sogar das personlich-
ste Thema menschlichen Lebens in den Zusammenhang von Organisa-
tion, Struktur, Dienstleistung und Okonomie stellen. In den Blick
kommt damit die Annahme, dass menschliches Sterben sowohl eine
Frage der personlichen, fachlichen Kompetenz und Motivation der Hel-
fenden ist, aber eben auch eine Frage der Gestaltung von Kontexten, von
Strukturen der Organisation und von Interorganisationalitit.

Eine Kultur des Sterbens ist eben immer auch eine Organisationskultur
des Sterbens.

Radikale Bewohnerorientierung

Wer in die Einrichtungen der Altenversorgung einzieht, zieht in ,,seine
letzte Wohnung*. Die Uberweisung ins Pflegeheim, der Ubergang von
der eigenen Wohnung ins Altenheim bedeutet eine Reduktion des sozia-
len Lebens. Das Pflegeheim heute und die in ihm Arbeitenden lernen zu
akzeptieren, dass das Sterben sich iiber lange Zeit zerdehnen kann, aber
es ist Teil einer akzeptierten Realitét. Der Tod ist standiger Gast im Pfle-
geheim. Man kann ihn einfach nicht ignorieren, weil er sich in so vielen
Formen und Gesichtern ankiindigt.

Um tatsdachlich zu wissen, was zu tun und zu lassen ist, ,,wenn nicht
mehr viel zu machen® ist, sollte man mit den Betroffenen selbst in Kon-
takt kommen. Dies scheint selbstverstindlich, ist es aber nicht. Natiir-
lich gibt es eine lange Forschungstradition, Sterbende zu interviewen
(Elisabeth Kiibler-Ross). Wie aber diese Erfahrungen in relevante Maf3-
nahmen der Organisationsgestaltung zu iibersetzen sind, scheint eine
relativ junge beziehungsweise schlecht erforschte Fragestellung zu
sein.! Die Einsicht in die Verkniipfung von menschlichem Sterben mit
Organisationsentwicklung ist in der Literatur noch wenig vertreten und
wurde im Rahmen eines IFF-Forschungsprojektes praktisch und theore-
tisch erstmals beschrieben.?

! David Sudnow, Organisiertes Sterben. Eine soziologische Untersuchung, Frankfurt:
suhrkamp 1973.

2 Andreas Heller (Hg.), Kultur des Sterbens. Bedingungen fiir das Lebensende gestalten,
Freiburg: Lambertus 1994. — Ders., Sterben in Organisationen. Menschenwiirdig sterben
als Herausforderung der Organisationsentwicklung, in: Ralph Grossmann (Hg.), Gesund-
heitsférderung und Public Health. Offentliche Gesundheit durch Organisationen entwik-
keln, Wien: facultas-Universitétsverlag 1996, 214-229.

33



K. Heimerl, A. Heller, G. Zepke, H. Zimmermann-Seitz

Der Fokus unseres Zugangs zu den Betroffenen war in diesem Projekt
anders akzentuiert. Das Interesse bestand darin, aus der Sicht der
Bewohnerinnen explorativ jene Aspekte in den Blick zu nehmen, die
forderlich oder hinderlich sind, individuellen Bediirfnissen in der letz-
ten Lebensphase Raum zu geben. Die Versorgungslogik, die Dienstlei-
stungsorientierung, die Koordination und Kooperation intern wie extern
sollten fundamental und radikal an den Bediirfnissen der Betroffenen
ausgerichtet werden. Faktisch ging es um eine Analyse der Stéirken und
Schwichen der Versorgungsorganisationen aus der Sicht derer, fiir die
da zu sein ihr Ziel und Anliegen ist. Sind also die Dienstleistungen
bewohnerorientiert, bzw. auf welche Aspekte miissen die Professionel-
len und Organisationen schauen, um tatsdchlich die Betreuungsrealitét
in den Blick zu nehmen? Wir bezeichnen das Projekt daher als eine
»interventionsorientierte Pilotbefragung von BewohnerInnen in statio-
nirer und PatientInnen in héuslicher Pflege, sowie deren Angehorigen
zur qualitativen Problembeschreibung und Qualititsentwicklung in der
perimortalen Betreuung*.

Medium der Betreuung sind die Professionellen

Aus dieser Einsicht und der Absicht des Auftraggebers, die zentralen
Orientierungen instrumentell, methodologisch und inhaltlich auf Dauer
zu implementieren, resultiert eine radikale Einbeziehung der Leitung
der Einrichtungen und der MitarbeiterInnen aus den unterschiedlichen
Berufsgruppen. Gleichzeitig ging es ja darum, Veridnderung und Inno-
vation in der Organisation unter Beteiligung der unmittelbar Involvier-
ten zu erreichen. Das Projekt verfolgte das Ziel, die Wertschidtzung fiir
die Einrichtungen und fiir die Arbeitsleistung, das Engagement und die
Kompetenz der Mitarbeiterinnen zu heben. In der Relation zu den
Kostentrdgern muss natiirlich auch unsichtbare Arbeit — ,,Schatten-
arbeit”, meist ,,weibliche Hintergrundarbeit* — sichtbar gemacht wer-
den und zwar nach Art, Umfang und Qualitét der Arbeit. Ferner stellte
die Partizipation der Mitarbeiterinnen, die Nutzung und Vergemein-
schaftung ihrer Erfahrungen und ihres Wissens auch einen enormen
Beitrag zum ,,Wissensmanagement* dar, dem Erfahrungs- und Know-
how-Transfer zwischen den verschiedenen Berufen und Standorten
innerhalb desselben Unternehmens.

Es gibt keine Verdnderungsprozesse ohne Beteiligung und Unterstiit-
zung der Mitarbeiterinnen: Das ist einerseits ein Prinzip diakonischen
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Selbstverstindnisses und Selbstbewusstseins und andererseits ein hand-

lungsleitendes Prinzip der Organisationsentwicklung.

Der Verlauf des Projekts ,,Organisationskultur des Sterbens* wird von

nachfolgenden Grafiken illustriert.

Projektverlauf und Projektlogik

Organisationskultur des Sterbens (DiD-IFF-Projekt) 1
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Projektverlauf und Projektlogik
Organisationskultur des Sterbens (DiD-IFF-Projekt) II
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,,Gutes Sterben‘‘ — ,,Schlechtes Sterben‘*

In den Gesprichen wurde eines besonders deutlich: Sterben ist ein sehr
personliches Thema, das eng mit biographischen Daten und individuell
unterschiedlichen Lebenssituationen zusammenhingt. Vorstellungen
dariiber, wie ein menschenwiirdiges Sterben zu erfolgen hat, konnen nur
beschrinkte Giiltigkeit haben, da die Bediirfnisse der Betroffenen hier
hochst unterschiedlich sind. Verschérft wird dies noch dadurch, dass die
Unterschiede nicht nur zwischen den verschiedenen BewohnerInnen
bestehen, sondern Wiinsche und Bediirfnisse auch bei einzelnen Perso-
nen oft widerspriichlich angelegt sein kénnen.

Diese individuell auseinander laufenden, hochst unterschiedlichen
Bediirfnisse nach Angeboten (oder aber auch nach Ruhe vor Angebo-
ten) in entsprechende organisatorische Standards zu libersetzen, ist eine
der zentralen Aufgaben und Anforderungen einer Organisation wie
Diakonie in Diisseldorf.

Die zentrale Aufgabe und Organisationsleistung besteht praktisch dar-
in, Individualitdt zu schiitzen und zu stiitzen. Dies ist durch entsprechen-
de MaBinahmen von Seiten des Trigers, der Leitung, der Einsatzkrifte
und im Zusammenspiel zwischen den unterschiedlichen Berufsgruppen
Zu organisieren.

In unserer modernen, ausdifferenzierten Gesellschaft ist das egalitire
Nebeneinander verschiedener Lebensentwiirfe und Kulturen selbstver-
standlich. Dienstleistungsorganisationen miissen die daraus resultieren-
den unterschiedlichen Anforderungen aufnehmen und individualisierte
,,Produkte und Dienstleistungen‘* anbieten. Dabei darf nicht priméir auf
das individuelle Engagement der ohnedies oft an der Grenze der Selbst-
iiberforderung arbeitenden MitarbeiterInnen aufgebaut werden: Viel-
mehr ist, auf die bestehenden Dienstleistungsstandards der Diakonie
aufbauend, fiir weitere entlastende organisatorische Standards zu sor-
gen, um die schwierige Aufgabe der Abstimmung zwischen sich ausdif-
ferenzierenden Bediirfnissen und leistbaren (das heif3t auch: finanzier-
baren!) Angeboten der Diakonie in Diisseldorf zu erfiillen.

Bei aller Unterschiedlichkeit in den Vorstellungen, was ,,gutes Sterben*
bedeutet, gibt es doch Elemente, die in Gesprichen immer wieder
genannt werden: Ein ruhiger, schneller, schmerzfreier und gnidiger
Tod. Dazu einige Zitate:

,Ich mochte abends im Bett einschlafen und am ndchsten Morgen
nicht mehr aufwachen. “
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,» Wenn die Zeit und Stunde da ist, ich kann es ja nicht bestimmen, dann
muss ich mich damit abfinden und warten, was auf mich zukommt. Am
besten wire natiirlich ein Herzschlag oder friedlich einschlafen.

., Wenn ich einen Schlag kriege, dann bin ich weg. Auf einmal weg.
Das ist besser. So langsam sterben ist langweilig. Nein, ich fiirchte
mich nicht. Weil man nichts machen kann. Nur vor den Schmerzen,
da fiirchte ich mich. *

»Schon wire es, einzuschlafen und im Himmel aufzuwachen.

»Ein guter Tod ist wie eine Narkose, federleicht wie auf Wolken
schweben. “

Solche Bilder vom Sterben stehen offensichtlich in einem engen
Zusammenhang mit der eigenen Biographie. Dies findet in der sozialge-
schichtlichen Arbeit mit dlteren Menschen immer wieder Beachtung.3
Die meisten alten Menschen haben Erfahrungen mit dem Tod von
Angehorigen gemacht. Wie deren Sterben erlebt wurde, prigt auch
nachhaltig die Wiinsche beziiglich des eigenen Ablebens. Die folgen-
den Zitate zeigen, wie sehr Vorstellungen von gutem oder schlechtem
Sterben in lebensgeschichtlichen Erfahrungen verwurzelt sind.

,,Ich bin zweimal verheiratet gewesen und Witwe geworden und habe
den Tod von beiden Mdnnern miterlebt. Vor allen Dingen den Tod bei
meinem ersten Mann: Ich hditte ihm keinen besseren Tod wiinschen
konnen als den — das ging dermaflen schnell! Er safs am Schreibtisch,
ich umarme ihn von hinten. Die Hilfe in der Kiiche rief mich, sie bat
mich um Hilfe, ich lief hinaus, und als ich wieder kam, hatte mein
Mann den Platz gewechselt und war ins Nebenzimmer gegangen. Er
hat sich vor das Radio gesetzt — (erkldrend zu 1.: ) es gab noch kein
Fernsehen — ich rief: Hallo, da bin ich wieder! Er gab keine Antwort.
Ich ging heran und merkte, dass er nicht mehr lebte. Fiir mich war’s
ein Entsetzen, fiir ihn das Beste, was man sich vorstellen kann. Meine
Hilfe hatte einen Berater, Professor an einer grofien Klinik. Sie
erzdhlte ihm, was passiert ist, und als er horte, was passiert war,
wollte er mich am Telefon sprechen. Er sagte nur: Liebe gnddige
Frau, es ist fiir Sie ganz schlimm, das weif ich, aber fiir ihn ein wun-
derbarer Tod, den wir uns alle wiinschen. Und dann: Wer wiinscht
sich das nicht? (P.: wiederholt, diktierend) Wer wiinscht sich das
nicht? Fragezeichen. (Mit Nachdruck:) Ich jedenfalls!

3 Vergleiche dazu grundsitzlich Gert Dressel, Historische Anthropologie. Eine Einfiih-
rung, Wien: Bohlau 1998.
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,» Ich habe einen Bekannten gehabt: er war 92 Jahre. Wir haben uns
gegenseitig geholfen, der eine dem anderen, 12 Jahre lang. Und der
wollte nach Bonn, wo sein Sohn wohnt, ins Heim. Er hat sich so auf-
geregt: Er ist in’s Bett gegangen und am Montag war er tot. Fiir ihn
ist das wunderbar, fiir einen selber ... man trostet sich: Es ist ihm
sein Wunsch gewesen. So hat der Herrgott ihn erlost.

Es gibt aber ebenso Erfahrungen mit dem ,,schlechten Sterben:

., Wiihrend meine Schwester in ihrem Zimmer, friedlich und gelost im
Kreis der ganzen Familie gestorben ist, habe ich auch ,,schlechtes
Sterben ““ bei meinem Mann im Krankenhaus erlebt. Das Sterben hat
ein Dreivierteljahr gedauert und war anonym, kalt, wiirdelos, unper-
sonlich und unmenschlich.

Es gibt hier ein recht klar konturiertes und relativ einheitliches Bild:
Sterben soll schnell, friedlich und schmerzlos passieren. Sterben ist
etwas, von dem man moglichst wenig mitbekommen will und das
unauffillig vonstatten gehen soll. Man will quasi beim eigenen Sterben
nicht dabei sein.

Diese Idealbilder deuten moglicherweise auf einen Wunsch nach schiit-
zender Distanzierung von Tod und Sterben hin. Fraglich ist natiirlich,
wie sehr dieses Idealbild vom Sterben der Realitéit des Sterbens immer
entsprechen kann und wie sehr eine Pflegeeinrichtung ein ,,friedliches*
Sterben tatsichlich gewihrleisten kann. Es gilt, die schwierige Balance
zu halten dazwischen, zwar die Unabwigbarkeit des Sterbens zu akzep-
tieren, nicht aber fatalistisch die Moglichkeiten einer individuellen und
organisatorischen Gestaltung zu vernachléssigen.

Schmerzfreiheit als zentrales Bediirfnis Sterbender

Sterben kann als zunehmende Einengung* und schlief3lich Beendigung
der physischen Existenz gesehen werden. Insofern ist Schmerz eine
essentielle, massive Beeintrichtigung des korperlichen Erlebens spe-
ziell im Bezug auf den Wunsch, das friedliche, schmerzfreie Sterben zu
realisieren. Schmerzfreiheit ist bei nahezu allen GesprichspartnerInnen
das zentrale Bediirfnis fiir ein ,,gutes Sterben*.

4 Vgl. die Selbstbeschreibung des Sterbens durch Elisabeth Kiibler-Ross, Das Rad des
Lebens. Autobiographie, Miinchen: Delphi 1997.
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,Ich will nicht an Schmerzen leiden und mochte richtige Medika-
mente bekommen!

., Das wichtigste ist, ohne Schmerzen und ohne Qual zu sterben.
,,Die Angst und die Spannung, die durch die Schmerzen entstehen,
machen einen kaputt, aber man muss auch damit leben lernen.

Eine sehr untypische, aber vielleicht gerade deswegen interessante Aus-
sage stammt von einem ehemaligen Arzt, der aus seinem beruflichen
Hintergrund eine ablehnende Haltung gegeniiber Schmerzmitteln hat:

,Meine Mutter hatte grofie Schmerzen, wollte immer eine Spritze,
ich wollte ihre Sinne nicht vernebeln, vielleicht konnte man doch
noch etwas tun. “ (P. ist sehr betroffen, weint.) ,,Sehen Sie, das lastet
immer noch auf meiner Seele und Sie bringen das hoch.

Dieses Zitat zeigt eine Ambivalenz gegeniiber Schmerzmitteln, im Falle
dieses Arztes sind sie Gegenstand einer belastenden und unabgeschlos-
senen traumatischen Erfahrung. Die Ambivalenz zwischen dem
Wunsch, keine Schmerzen zu leiden und dem Bediirfnis, bis zuletzt
bewusstseinsklar zu bleiben ist offenkundig. Hier muss sorgfiltig unter-
schieden werden zwischen den Wiinschen der Sterbenden selbst und
den Vorstellungen der Angehorigen und der involvierten medizinischen
und pflegerischen Expertlnnen dariiber, wie Sterben passieren soll. Die
Vorurteile gegeniiber der Verwendung von Schmerzmitteln sind auch
heute noch sehr verbreitet und brauchen sicherlich eine sorgfiltige Aus-
einandersetzung.

Bei der Verwendung der Schmerzskala wurde sichtbar, dass ein GroB-
teil der BewohnerInnen, die dariiber Angaben machen, leichte bis mit-
telstarke Schmerzen haben. Es gibt natiirlich auch schmerzfreie
GesprichspartnerInnen, aber auch einige Personen mit starken Schmer-
zen. Die Schmerzen werden offensichtlich in unterschiedlichem Aus-
maf heroisch ignoriert oder auch geduflert. Hier ist es letztlich die Fra-
ge, welche Standards in Diakonie in Diisseldorf gelten sollen. Wenn das
Ziel maximale Schmerzfreiheit ist, ist die schmerztherapeutische Ver-
sorgung allerdings suboptimal und wire durchaus noch weiter ausbau-
bar. Es wurde allerdings die Erfahrung gemacht, dass viele Arzte und
Arztinnen beziiglich einer schmerztherapeutischen Behandlung oft
unangemessen zuriickhaltend und auch nicht immer entsprechend qua-
lifiziert ausgebildet sind.

Es wird im Sinne des gegenwiirtigen Stands der internationalen Diskus-
sion in der palliativen Geriatrie und der schmerztherapeutischen Versor-
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gung der dlteren Menschen sinnvoll und unumgénglich sein, mehr Zeit
und Fachlichkeit auf diese Fragen zu richten. Es scheint so, dass die
Schmerzversorgung weitgehend von der individuellen Kompetenz des
jeweils behandelnden Arztes abhingig ist. Fiir geriatrische Einrichtun-
gen kann diese individuelle Zufilligkeit in der Schmerzbehandlung kei-
ne Dauerlosung sein.

Hier ist dringend ein Projekt zur Schmerztherapie in der palliativen
Geriatrie zu empfehlen, in dem in einem interprofessionellen Zugang
die Multidimensionalitit des Schmerzes beriicksichtigt und hohe Stan-
dards einer medizinischen Schmerztherapie gewihrleistet werden.’
Eine organisationale Moglichkeit, die schmerztherapeutische Versor-
gung zu optimieren, besteht in der Festlegung von Anforderungsprofi-
len an Arztlnnen (z.B. Informauonspfhcht geriatrische Ausbildung,
Qualifikation fiir Schmerztherapie), die eine Entscheidungsgrundlage
fiir das AbschlieBen von Vertriigen zwischen der Diakonie und ArztIn-
nen bilden koénnen.

Einstellung zur Uberweisung ins Krankenhaus

Die meisten BewohnerInnen lehnen Uberweisungen ins Krankenhaus,
vor allem im Zusammenhang mit lebensverlingernden MaBBnahmen,
nachdriicklich ab. Das heifit aber natiirlich nicht, dass medizinische
Interventionen bzw. Krankenhausaufenthalte generell abgelehnt wer-
den. Im Gegenteil: Auf eine gute Schmerztherapie wird groler Wert
gelegt. Dies iiberrascht deshalb, weil negative Erfahrungen eine Skepsis
gegeniiber der Medizin und dem Krankenhaus begriinden: Umfassende
Sicherung der Lebens- und Sterbequalitét scheinen dort nicht gewéhr-
leistet zu sein.

Lebensverlidngernde MaBnahmen, wie kiinstliche Beatmung, sind fiir
die meisten der Gesprichsteilnehmerlnnen beédngstigende Perspekti-
ven, die in keiner Relation zu der Qualitit eines ruhigen und friedlichen
Sterbens stehen, das viel eher in einem Pflegeheim bzw. zu Hause
gewihrleistet zu sein scheint. Das ist auch ein wichtiges Thema fiir viele
Angehorige. Eine Angehorige erzihlt:

. Irgendwann hat sich bei uns eine fremde Krankenschwester gemel-
det und uns gesagt, dass unsere Mutter in ein anderes Krankenhaus

5 Vgl. die Beitrige von Bettina Sandgathe-Husebg und Stein Husebg, sowie von Martina
Schmidl in diesem Band.
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verlegt wurde. Das war fiir meine Mutter ein Schock, denn sie hat
auch immer gesagt, dass sie das nicht will, und auch gewusst, dass
wir das auch nicht wollen. So einen Schock mdchte ich ihr nicht mehr
zumuten. Wir haben uns dann damals schriftlich beschwert, haben
aber keine Antwort bekommen. “

Obwohl in Diakonie in Diisseldorf die Uberweisung von Sterbenden in
ein Krankenhaus uniiblich ist, besteht bei den Angehorigen offensicht-
lich eine gewisse Unsicherheit dariiber, wie im konkreten Falle tatsidch-
lich entschieden wird.

Fiir einige Personen, die zu Hause wohnen und an Einsamkeit leiden,
kann es dagegen unter Umsténden sehr wohl eine Perspektive sein, im
Krankenhaus zu sterben. Hier ist aber offensichtlich nicht das Kranken-
haus als medizinische Einrichtung, sondern als sozialer Ort, mit intensi-
ver Versorgung gemeint. Lieber ist man im Krankenhaus, wo man im
Dreibettzimmer zumindest nicht alleine ist und gut versorgt wird, als zu
Hause, wo man unter Umstédnden vollig vereinsamt die letzte Zeit ver-
bringt:

L.: ,,Haben Sie eine Vorstellung, wo Sie ihre letzte Lebenszeit ver-
bringen wollen?

G.: ,,Hab’ ich noch nicht dariiber nachgedacht. Aber wenn Sie mich
schon fragen — am liebsten im Krankenhaus, wo fiir mich gesorgt
wird. Ich war da schon 2 mal. Das war gut. 3-Bett-Zimmer mit Friih-
stiick — Bohnenkaffee und ein gekochtes Ei ... Ich mdchte lieber im
Krankenhaus sterben als alleine.

Die Schnittstelle zur medizinischen Versorgung im Krankenhaus ist ein
wichtiges Entwicklungsfeld. Vor allem im Zusammenhang mit organi-
sationsiibergreifenden Entwicklungsperspektiven konnten Kranken-
hduser, vor allem solche, die palliativmedizinische Stationen haben
oder entwickeln wollen, interessante Kooperationspartner sein. Immer
wieder scheinen Reibungsverluste durch unterschiedliche und un-
einheitliche Formen der Betreuungskontinuitiit, der Informationswei-
tergabe, der Dokumentation, etc. zu entstehen. Optimale geriatrische
Versorgung bedarf in aller Regel organisationsiibergreifender Maf3-
nahmen.

42



Individualitiit organisieren — OrganisationsKultur des Sterbens

Die (Un-)Gestaltbarkeit des Sterbens und die Unabwendbarkeit
des Todes

Viele BewohnerInnen gehen davon aus, dass ihr eigenes Sterben im
weitesten Sinne letztlich nicht gestaltbar ist. Eine Haltung des gelasse-
nen Wartens, des sich ins Lebensschicksal Fiigens, scheint dem Tod
eher zu entsprechen.

»Man muss sich eben damit abfinden, wie es kommt. Das kann man
nicht beeinflussen. “

,, Wie es sein wird, ist die letzte Uberraschung im Leben.

. Es liegt alleine in Gottes Hand.

Dieses Wissen um die Unabwendbarkeit des Todes kann sich sowohl
aus einem religioés motivierten Gottvertrauen speisen, aber auch aus
einem pragmatischen Realismus oder Fatalismus.

,»Die Menschen miissen doch mal weg. Es geht nicht unendlich wei-
ter. Man muss sich abfinden konnen — wie im Krieg. “

Vorstellbar ist freilich, dass sich in diesem Zusammenhang ein Lebens-
muster der BewohnerInnen als Sterbemuster fortsetzt: Wenn die Patien-
tlnnen zeitlebens wenig Maoglichkeiten hatten, aktiv ihr Leben zu
gestalten, erwarten sie das auch nicht vom Sterben. Das kdnnte mogli-
cherweise auch ein generationsspezifisches Thema sein. Denn die Inter-
viewten gehoren einer Altersgruppe an, die durch Lebensumstinde,
Schicksal, rigidere Formen sozialer Normativitit (Bildungszuginge,
Frauenrolle) und politisch-gesellschaftliche Bedingungen (Weltkriege,
Aufbauphase, Vertreibung, Flucht) immer wieder gezwungen wurden,
auf Situationen zu reagieren, die nur wenig mitgestaltbar waren, ihr
Leben umzustellen und aus widrigen Umstédnden das Beste zu machen.
Gleichzeitig konnte es auch umgekehrt sein: Wenn man sich das ganze
Leben um so vieles kiimmern musste, will man zumindest das Sterben
passiv iiber sich ergehen lassen. Wenngleich es zweifellos richtig ist,
dass sich die Art des Sterbens in letzter Instanz der medizinischen und
pflegerischen Steuerbarkeit entzieht (wobei die Moglichkeiten dazu
kontinuierlich steigen), braucht dies nicht zu heiflen, dass die sehr wohl
gestaltbaren, beispielsweise schmerztherapeutischen, sozialen, religio-
sen oder organisatorischen Aspekte vernachlédssigt werden miissen.
Man konnte zugespitzt formulieren: Gerade weil das Sterben zum
menschlichen Leben gehort, braucht es heute organisatorische Rahmen-
bedingungen, um diese Dimension des Menschlichen méglich zu
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machen. Denn ,,gutes Sterben® ist eben nicht selbstverstindlich. Man
muss dafiir etwas tun. Fiir eine Organisation wie Diakonie in Diissel-
dorf, die viel Wert auf eine individuelle, professionelle und organisa-
tionskulturelle Gestaltung des Sterbens legt, ist es unter Umstinden eine
besondere Herausforderung zu akzeptieren, dass viele BewohnerInnen
gar kein besonderes Bediirfnis haben, ihr Sterben den eigenen Vorstel-
lungen entsprechend zu gestalten. Hier scheint es wichtig zu werden,
auch das Bediirfnis nach Nichtgestaltung zu akzeptieren.

Die Belastung der MitarbeiterInnen, sich mit einem gesellschaftlich
abgeschobenen und verleugneten Thema sowohl im Berufsalltag als
auch zusitzlich in systematischer Weise im Rahmen des Projekts
,»OrganisationsKultur des Sterbens‘ zu beschéftigen, ist jedenfalls nicht
zu unterschitzen. Andererseits schaffen das Projekt, die Arbeit mitein-
ander, die unterschiedlichen Formen der Wiirdigung und des Lernens, ja
die Freude daran, ,,an etwas Wichtigem und Groem* (Ralf Dahren-
dorf) beteiligt zu sein, auch Entlastung.

Gleichzeitig entsteht im Laufe eines solchen Projekts, mit wachsender
interner und externer Offentlichkeit eine Erwartungshaltung, dass kon-
tinuierlich und qualitativ an den identifizierten Angelpunkten einer ver-
besserten Versorgung schwerkranker und sterbender Menschen gear-
beitet wird. In der Tat gehen Auftraggeber immer wieder ein hohes Risi-
ko ein. Sie stellen sich ndmlich selbst unter den Erwartungsdruck, auf-
geworfene Fragen auch weiterhin bearbeiten zu lassen. Ein neuer Stan-
dard der internen Kommunikation und Kooperation entsteht und wird
natiirlich als Malistab an andere qualititsentwickelnde MaBnahmen
herangetragen.

Zwischen dem Wunsch, nicht alleine zu sterben und dem Wunsch
nach sozialem Riickzug

Sehr viele BewohnerInnen wollen nicht alleine sterben. ,,Nicht alleine*
muss nicht unbedingt bedeuten, dass ununterbrochen jemand anwesend
sein soll, aber:

,» Es soll jemand in der Ndhe sein.
»Meine Tochter sollte schon zeitweise da sein, aber ich mochte nicht
andauernd jemanden um mich haben.

Man konnte diesen Wunsch als Form einer personalen und professionel-
len Nihe auf Abruf charakterisieren. Den Vorstellungen einer Betreu-
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ung ,,rund-um-die-Uhr* kann getrost eine Absage erteilt werden. Wich-
tig ist, Ndhe und Unterstiitzung dann sicherzustellen, wenn sie gefragt
sind bzw. in Situationen, wenn die Betroffenen selbst aktiv keine Signa-
le mehr senden konnen. Eine aktive professionelle Form der Betreuung
und Beobachtung wird notwendig sein, die flexible Aufmerksamkeit
erfordert. Wer konkret beim Sterben prisent sein soll, hingt mit der
aktuellen Lebenssituation zusammen und ist entsprechend individuell
sehr unterschiedlich: Fiir diejenigen, die Angehorige haben, ist es oft
wichtig, dass diese (Kinder, Geschwister, Ehepartnerln ...) sie beim
Sterben begleiten. Fiir andere sind Freunde und Bekannte zentral.
Anstatt der genetischen Familie (die manchmal sehr wohl noch exi-
stiert) werden die aktuell relevanten und selbst gewéhlten Beziehungen
der Gegenwart wichtig.

Vor allem fiir Personen, die keine Angehorigen haben oder schon lange
im Heim leben, ist die Begleitung durch eine Person aus der Pflege und
zum Teil durch FreundInnen aus dem Zentrum wichtig. Das Zentrum ist
ihr Zuhause geworden, deshalb sind die Menschen, die hier leben und
arbeiten, ihre wichtigsten Bezugspersonen und die ,,Personen ihres Ver-
trauens.

Fiir Personen mit religiosem Hintergrund kann ein geistlicher Beistand
wichtig sein.

Einsamkeit ist fiir viele GesprichspartnerInnen ein zentrales Thema.
Wihrend einige sich mehr oder weniger zufrieden mit dem Alleinsein
arrangiert habe, leiden andere sehr darunter.

Obwohl der folgende Punkt nur von einer Gespréachspartnerin erwihnt
wurde, konnte er dennoch reprisentativ fiir eine Vielzahl von élteren
Menschen mit unzureichenden sozialen Kontakten sein:

,»Mein Hund ist fiir mich gesundheitsstimulierend. Er ist meine beste
Medizin!!!“

Manche Gespriachspartnerlnnen haben beziiglich ihrer Angehéorigen
auch den Anspruch, an der Initiierung einer Versohnung zwischen den
unter Umsténden zerstrittenen Kindern mitzuwirken. Der Bedarf nach
einer Beziehungskldrung, Aussprache oder Versohnung zwischen den
BewohnerInnen selbst und ihren Kindern oder anderen Verwandten
wurde in den Gespridchen nur sporadisch geduBert. Hier sollte darauf
geachtet werden, dass dieser Anspruch nicht zu einer Uberforderung
aller Beteiligten fiihrt. Beziechungen, in denen sich seit langer Zeit Sto-
rungen etabliert haben, sind oft auch im Angesicht des Todes nicht wirk-
lich zu kldren. Vielleicht gehort es zu den Idyllen des Sterbens, zu den
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im ,,Goldrahmen gesetzten Bildern eines guten Sterbens®, dass Men-
schen versohnt mit sich, in Einklang mit anderen und in Frieden mit den
unmittelbaren Angehorigen sanft entschlafen. Diese impliziten ,,Leit-
bilder des Sterbens prigen den Umgang mit den Sterbenden. Gerade
deshalb wird es so wichtig, das eigene Empfinden und Denken zu iiber-
priifen, wahrzunehmen, damit es nicht zur Projektion fiir andere wird.
Denn es gibt auch BewohnerInnen, die keinen Wert auf die Anwesen-
heit anderer beim Sterben legen oder das sogar explizit ablehnen. Einige
BewohnerIlnnen wollen beim Sterben ,,ihre Ruhe haben®. Auch die
Uberzeugung, dass dieser letzte Schritt von ihnen alleine gemacht wer-
den muss, kann wichtig sein. Sterben radikalisiert in diesem Verstdndnis
die Einsamkeit und Unteilbarkeit, eben die Individualitit des Men-
schen.

., Beim Sterben, da kann einem keiner helfen.

,Ich bin da nicht so sensibel: Wer da ist, ist da. Am besten nicht so
viele Leute, ich will wenigstens beim Sterben meine Ruhe haben.
Wenn meine Tochter da wdre, wiirde mir das geniigen. Blof3 kein
Pfarrer!“

Die Anwesenheit von Bezugspersonen kann an Bedeutung verlieren,
weil andere Themen gegeniiber den menschlichen Beziehungen in den
Vordergrund treten.

,,Die Welt muss beim Sterben Stiick um Stiick unwichtiger werden
und soll in den Hintergrund treten. Es muss Freiheit von der Welt
gewonnen werden.

., Bei belastenden Familienbeziehungen wire es entlastend, begreif-
lich zu machen, dass die Dinge der Welt dabei sind, drittrangig zu
werden, und bitte das nun Wichtige zur Sprache kommt.

Diese BewohnerInnen wollen zwar sehr wohl Besuch bekommen, beim
Sterben selbst ist ihnen die Anwesenheit anderer aber nicht wichtig. Die
oben zitierte Gespriachspartnerin weist auch darauf hin, da es fiir sie eine
hilfreiche Entlastung wire, wenn, speziell bei belastenden Familienbe-
ziehungen, den Angehorigen vermittelt werden konnte, dass fiir die
Sterbenden menschliche Bindungen an Bedeutung verlieren konnen.
Andere personliche, u. U. spirituell-religiose Aspekte treten demgegen-
iiber in den Vordergrund.

Es gibt auch die sachliche Einschitzung, dass Angehorige beim Sterben
fehl am Platz sein konnen, erst recht dann, wenn man bisher ein schlech-
tes Verhiltnis zu ihnen gehabt hat. Der Wunsch nach Alleinsein kann in
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der Erfahrung begriindet liegen, dass die Angehdrigen auch anstren-
gend sein konnen:

., Ich bin nicht sicher, ob die Sohne tatscichlich auch dabei sein sollen,
wenn ich sterbe. Meine Kinder machten mir oft Vorwiirfe, ich wiirde
alles falsch machen. Das macht mich oft nervds und unsicher. Wenn
sie dann weg sind, werde ich sofort ruhiger.

., Ich will nicht zur Last fallen!* ist eine Aussage, die bei den Interviews
immer wieder fillt. Aus der Erfahrung des eigenen korperlichen und
z.T. geistigen Abbaus, ist fiir einige BewohnerInnen offensichtlich das
Gefiihl entstanden, nichts mehr anbieten zu konnen und sowohl fiir die
Angehorigen als auch fiir die Pflege nur noch eine Belastung zu sein.
Zum Teil merken sie, dass der Umgang mit ihrem Altern und dem Ster-
ben fiir sie selbst weniger belastend ist als fiir ihre Angehorigen:

,Meine Sohne mochte ich nicht beim Sterben dabei haben. Die trau-
rigen Gesichter halten mich nur auf und machen es mir schwer zu
gehen!“

.»Mein Neffe ist zu sensibel. Er kann mit dem Tod schwer umgehen,
deswegen will ich ihm das nicht zumuten.

L: ,,Und Ihre Verwandten, sollen wir sie benachrichtigen?“

G.: ,,Oh (abwinkend), die haben mit sich selbst genug Arbeit! Die
sind gewissermaflen gar nicht da fiir mich.

Diesen GesprichspartnerInnen ist also besonders wichtig, dass ihre Ange-
horigen durch das Sterben nicht belastet oder gar iiberfordert werden. Die
Betroffenen schiitzen andere und sich selbst vor spezifischen Belastungen.
Sie entwickeln eine rationale Haltung der Verschonung. Auch Personen,
die in héuslicher Pflege sind und nur wenig Kontakt zu ihren Verwandten
haben, konnen es stimmiger finden, nicht von diesen begleitet zu werden,
sondern von einer bestimmten oder manchmal auch nicht nédher bezeich-
neten Pflegekraft im Pflegeheim oder im Krankenhaus. Hier mag es entla-
stend sein, Zuwendung nicht auf Basis einer unter Umsténden spannungs-
reichen und potentiell verletzenden emotional begriindeten (Fami-
lien)beziehung zu erhalten, sondern die Zuwendung und Unterstiitzung im
beruflichen Kontext zu bekommen, womit sie besser annehmbar ist:

, Die Mitarbeiterlnnen bekommen ja schlieflich fiir ihren Job
bezahlt.

L.: ,,Haben Sie besondere Erwartungen an lhre Bezugspersonen,
Verwandten oder Bekannten, wenn es Ihnen schlechter geht? Sollen
dann die Kinder kommen?“
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G.: , Eigentlich nicht. Wenn man ins Krankenhaus kommt, ist es
selbstverstdndlicher, dass die Schwestern einem helfen, oder nicht?
Dann ist man angewiesen, ist den Arzten ausgeliefert.

L.: ,,Wo mochten Sie sterben?

G.: ,,Im Krankenhaus, weil ich alleine bin, und ich kann nicht von
meinen Kindern verlangen, dass die, wer weif3 wie lange, darauf
warten.

Manche Interviewten machen dhnliche Aussagen iiber das Gefiihl, fiir
die anderen nur eine Last zu sein. Diese erwecken aber den Eindruck,
dass sich dahinter sehr wohl ein starker Wunsch nach Zuwendung, Kon-
takt und Begleitung verbirgt. Unter Umstidnden bestehen auch Beziige
zu depressiven Symptomen und/oder groer Enttiuschung aus dem
Gefiihl, vernachldssigt zu werden. Die Aussage, ohnedies alleine ster-
ben zu wollen und niemanden um sich zu brauchen, kann der Vermei-
dung einer befiirchteten Enttduschung dienen. Gleichzeitig kann sich
dahinter auch eine subtile aggressive Komponente verbergen, im Sinne
eines Vorwurfs, nicht genug Zuwendung — weder zur Bewiltigung des
Lebens noch des Sterbens — zu erhalten.

,,Bescheidenheit* als geschlechts- und generationsspezifische
Dimension

Mehreren Interviewerlnnen ist aufgefallen, dass es vielen ihrer
GesprichspartnerInnen schwer fillt, Forderungen zu stellen und Wiin-
sche zu duBern. Fine liberméfBige Bescheidenheit scheint ein {iberra-
schendes Charakteristikum vieler BewohnerInnen zu sein. Hier bietet
sich die Uberlegung an, dass eine geschlechtsspezifische, aber auch eine
generationsspezifische Komponente im Sterben zum Tragen kommt:
Generationsspezifisch, da es fiir die entbehrungsgewohnte Kriegs- und
Aufbaugeneration oft ungewohnt ist, ihre Bediirfnisse zu duflern;
geschlechtsspezifisch, da es gerade Frauen dieser Alterskohorte schwer
fallt, ihre Anliegen als legitim und berechtigt zu erleben und aktiv einzu-
fordern.

Hier diirften Ménner viel eher von der Maxime ausgehen, dass sie ja
schlieBlich lange genug gearbeitet haben und damit auch das Recht
einer umfassenden Betreuung erworben haben, wihrend Frauen, die der
gesellschaftlich wenig honorierten Aufgabe der Kindererziehung und
Hausarbeit nachgekommen sind, sich dazu subjektiv weniger berechtigt
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fiihlen. Zu diesem wichtigen Punkt eines geschlechtsspezifisch diffe-
renzierten Umgangs mit Sterben und Tod gibt es wenig Forschung.

Leben in der Nihe des Todes

Die Beschiiftigung mit dem eigenen Sterben und das Gefiihl, dem Tod
entweder nahe oder noch sehr fern zu sein, ist bei den BewohnerInnen
ebenfalls individuell sehr unterschiedlich. Mehrere Gesprichspartne-
rInnen wiesen allerdings auch darauf hin, wie sehr die Beschiftigung
Schwankungen unterworfen ist, die von ihrer Verfassung abhingen:
Wenn sie in guter korperlicher Verfassung sind, ist die Beschiftigung
mit dem Sterben nicht sehr zentral, wenn sie sich dagegen schlechter
fiihlen, ist der Tod und die Auseinandersetzung mit ihm entsprechend
niher.

Auch fiir Angehorige sind die hdufigen und oft {iber Jahrzehnte wihren-
den Schwankungen des Gesundheitszustandes ihrer im Heim lebenden
Eltern eine zentrale Belastungsdimension. So sehr man den Eltern ein
langes Leben wiinscht, so sehr sind viele von der allgegenwirtigen
Spannung durch das Gefiihl, permanent bereit sein zu miissen, um zu
jeder Tageszeit bei einer Verschlechterung des Gesundheitszustandes zu
ihren Eltern kommen zu konnen, objektiv und subjektiv tiberfordert.
Das macht es nach der Erfahrung der Angehdrigen auch schwierig, die
Bediirfnisse von Sterbenden zu identifizieren, weil diese ebenfalls gro-
Ben Schwankungen unterworfen sind:

., Geht es ihr schlecht, mochte sie moglichst bald sterben. Sobald es
ihr besser geht, mochte sie moglichst lange weiterleben.

Es lassen sich vor allem zwei Strategien der Auseinandersetzung mit
jeweils unterschiedlichen Konsequenzen beobachten.

Konzentration auf das Leben

Manche Personen haben das Gefiihl, gut mit dem Leben abgeschlossen
zu haben und gerade aus diesem Grund jeden Tag dankbar entgegenzu-
nehmen. Sie sagen zum Beispiel:

»Ich habe gelernt, fiir den Augenblick zu leben! Wenn es soweit ist,
nehme ich es einfach hin. Ich versuche, jeden Augenblick des Lebens
sinnvoll zu gestalten. Meine Tage sind damit ausgefiillt
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Hier konnen verstorbene Angehorige eine wichtige Rolle spielen:

,»Meine Verstorbene Gattin hat vor ihrem Tod gesagt:,Ich schaue von
da oben zu und, wenn ich sehe, dass du Triibsal bldist, dann ist was
los!““

Bei anderen ist der religiose Hintergrund wichtig:

., Ich nehme den Tag so, wie er kommt und bin Gott dankbar dafiir!
Konzentration auf den Tod

Andere Personen sind stéirker auf den Tod als auf den vor ihnen liegen-
den Lebensabschnitt orientiert. Vom Leben wird nicht mehr allzu viel
erwartet:

., Ich bin in einem Alter, wo ich weif3, das Leben liegt hinter mir. Und
vor mir liegt nur noch die Phase des Abschied-Nehmens. Und ich
weif3: Gott vergisst mich nicht! Ich mdchte mit dem Herrn Jesus ster-
ben. .

In unserem Alter steht man doch schon mit einem Bein im Grab. “

Das Sterben kann bei dieser Strategie als spirituelle, aber auch als kor-
perliche Erlosung etwa von starken Schmerzen gesehen werden. Einige
BewohnerInnen hoffen auf einen baldigen Tod.

Es gibt auch Personen, die sich bisher noch kaum mit dem Sterben
beschiftigt haben. Das kann verschiedene Ursachen haben. Entweder
fiihrt gute korperliche Verfassung zu der Einschédtzung, vom Sterben
noch so weit entfernt zu sein, dass genug Zeit bleibt, sich spéter damit zu
beschiftigen. Lebensaktivititen konnen hier im Vordergrund stehen:
,Ich habe so viel zu tun, da habe ich keine Zeit iiber das Sterben nachzu-
denken.

Auf der anderen Seite konnen natiirlich auch Verdringung und Angst
vor der Beschiftigung dahinter stecken. Diese sollten aber ebenso als
legitime Umgangsformen mit dem Sterben verstanden werden.
Interessant war auch die Beobachtung der InterviewerInnen, dass einige
Personen schon Erfahrungen mit dem ,,Beinahe-Sterben® gemacht
haben und dass sich diese Erfahrung auf die Beschiftigung mit dem
Sterben unterschiedlich auswirken kann: Manche Personen, die schon
einmal beinahe gestorben sind, haben die Auseinandersetzung mit
ihrem Sterben damit schon bis zu einem gewissen Grad geleistet und
blicken gelassener ihrem Tod entgegen. Auf der anderen Seite berichte-
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te auch eine Gesprichspartnerin, die schon hiufig unter lebensbedro-
henden Umstidnden im Krankenhaus war, dass ihre Gelassenheit gegen-
tiber dem Tod verschwindet, sobald sie sich im realen Todeskampf
befindet.

Korperbezogene Bediirfnisse

Korperliche Unversehrtheit ist ein zentrales Moment des Wohlbefin-
dens. Sie hingt einerseits mit dem Bediirfnis nach Schmerzfreiheit, aber
auch mit dem Bediirfnis, moglichst lange fiir sich selbst sorgen zu kon-
nen, zusammen.

Insofern gibt es fiir viele GespridchspartnerInnen ein groes Bediirfnis
nach Sauberkeit und Hygiene bis zum Schluss. Vermutlich gibt es eine
Angst, zunehmend zu ,verwahrlosen®, je niher man dem Tod kommt.
Pedikiire und Manikiire sind z. B. fiir eine Bewohnerin eine ganz zentra-
le Bedingung fiir Wohlbefinden.

Inkontinenz kann eine sehr unangenehme und mit Scham besetzte
Beeintrichtigung sein. Hier wird in sehr grundsitzlicher Weise erfah-
ren, zunehmend die Kontrolle iiber den eigenen Korper zu verlieren.
Auch Mobilitit ist ein zentrales Element des korperlichen Wohlbefin-
dens. ,, Einmal muss man ja sterben, aber ich mochte nicht jahrelang im
Bett liegen oder vielleicht geldhmt sein.

Speziell fiir Personen, die im Rollstuhl sitzen, ist es wichtig, selbststin-
dig oder in Begleitung Spaziergéinge zu machen.

Das Essen soll natiirlich auch noch immer schmecken. Eine Bewohne-
rin weist darauf hin, wie wichtig es ihr ist, genug Zeit fiir das Essen zu
haben und sich dabei — entsprechend ihrer Vorliebe — nicht beeilen zu
miissen. Eine andere Gesprichspartnerin, die zu Hause mit ,,Essen auf
Rédern* versorgt wird, meint:

S0 ein furchtbarer Frafs! So lieblos und schmeckt schlimmer als
Stroh! Aber ich kann nicht mehr selber kochen und bin froh, dass ich
den Fraf; kriege!

Der Umstand, nicht mehr alleine fiir sich sorgen zu konnen, macht es
schwieriger, die im bisherigen Leben gewohnten Standards einzufor-
dern.

Das tégliche Lesen der Zeitung ist bei einigen (interessanterweise aus-
schlieflich ménnlichen) Gespriachspartnern eine wichtige Vorausset-
zung fiir Wohlbefinden. Hier trifft sich der Wunsch, korperlich nicht
beeintrichtigt zu sein (gut sehen), mit dem Wunsch, an lieb gewonnenen
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Routinen festhalten zu kénnen und weiterhin mit dem Tagesgeschehen
verbunden zu sein.

Exkurs: Dimensionen der Befindlichkeit von verwirrten und
nicht-ansprechbaren BewohnerInnen

Wichtige Erfahrungen wurden auch mit Bewohnerlnnen gemacht, mit
denen Gespriche nicht moglich sind. Bei den Beobachtungen ist es gut
gelungen, Wohlbefinden und Unwohlbefinden von nicht unmittelbar
ansprechbaren Patientinnen zu operationalisieren.

Offensichtlich gibt es beobachtbare Kommunikationsformen von Per-
sonen, die sich nicht verbal duflern konnen.

Wichtige Kriterien und Beobachtungsdimensionen dabei sind:

Stimmlage,

Blickkontakt,

Licheln,

Selbstvergessenes Spielen,
Bereitschaft, das Bett zu verlassen.

Als wichtige Rahmenbedingungen fiir das Wohlbefinden der Bewoh-
nerlnnen konnten folgende Dimensionen beobachtet werden:

e Interaktion (ruhiger verbaler Kontakt, Zuneigung, Korperkontakt),

e Stabilitdt (Beriicksichtigung des gewohnten Rhythmus, keine ortli-
chen Verdnderungen),

e Ruhe (Ausstrahlen von Ruhe und Gelassenheit, keine Aufregung).
Auf der anderen Seite wurden Situationen beobachtet, die Ausloser
fiir Unwohlsein und Krisen sein konnen:

e alle Storungen in dieser sicheren Stabilitit,

Duschen und Baden,

e Korperliches Leiden, das nicht adidquat ausgedriickt werden kann
(z.B. Verdauungsprobleme),

e Abfiihren,

e Zigarettenentzug,

e Stress der MitarbeiterInnen.

Bei den BewohnerInnen, mit denen auf Grund ihres schlechten korperli-
chen und/oder geistigen Zustands kein Gesprich gefiihrt werden konn-
te, gab es offensichtlich gerade beim Thema Hygiene einen qualitativen
Wendepunkt in der Befindlichkeit und in den Bediirfnissen. Wéhrend
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bei noch geistig und korperlich regen Gesprichspartnerlnnen das
Duschen und Baden eine wichtige Voraussetzung fiir korperliches
Wohlbefinden ist, wird es bei massiv eingeschrinkten BewohnerInnen
zu einer permanenten Quelle von Unbehagen. Die Hygiene verliert an
Bedeutung und Waschen kann nahezu archaische Grundidngste mobili-
sieren.

,»Sie schreit, kratzt, kneift und schldgt um sich beim Waschen mor-
gens und abends.

., Fr. X. schreit lang anhaltend und laut und ist nicht zu beruhigen. Sie
schimpft und droht z. B. nach dem Baden.

Auch die (wohldosierte) Mobilitit, die fiir viele BewohnerInnen hohe
Bedeutung hat, ist fiir Demente eher etwas Irritierendes. Die vertraute
Umgebung wird labilisiert. Unbehagen und Krisen konnen ausgeldst
werden.

Beim Umgang mit Bewohnerlnnen, mit denen eine direkte Kommuni-
kation nicht moglich ist, geht es vor allem darum, das Spannungsver-
hiltnis zwischen subjektiver Lebensqualitit (die sich z. B. im Verzicht
auf Baden duflern kann) und pflegerischen und hygienischen Standards
auszubalancieren. Schwierig ist das nicht zuletzt deshalb, weil zahlrei-
che pflegerische Mallnahmen zwar aktuell unangenehm sein konnen,
aber mittelfristige nachhaltige Verschlechterungen der Lebensqualitit
durch z. B. Wundliegen oder Hautentziindungen unterbinden.

Die rdaumliche Umgebung

Als rdumliche Umgebung fiir ihr Sterben wiinschen sich die meisten
GesprichspartnerInnen ihre gewohnte Umgebung. Fiir Personen, die zu
Hause wohnen, ist dies ihr dortiges Zimmer. Fiir diese kann bereits die
Umsiedlung in ein Heim eine grofe Belastung und ein erster ,,sozialer
Tod* sein, der sich im Aufgeben der eigenen Selbststidndigkeit, des
selbst gewihlten Kontakts mit Bekannten und Verwandten, sowie vieler
personlicher Gegenstéiinde dufert.

Personen, die in einem Heim wohnen, wollen in ihrem Zimmer bleiben,
das sie oft individuell gestaltet haben. Manche geben auch an, dass die
Zimmerbewohnerin gerne ebenfalls da bleiben soll. Fiir andere Heim-
bewohnerlnnen wiederum ist ein Einzelzimmer ein vordringliches
Anliegen. Mehrmals gedufert wurde der Wunsch, aus dem Fenster ins
Griine schauen zu konnen. Eine Person weist auf die Wichtigkeit von
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Musik in ihrem Leben hin und kann sich sehr gut vorstellen, mit Kopf-
horern zu sterben und dabei Bach oder Héndel zu horen (,, Musik als
Himmelsleiter®).

Unterschiede bestehen auch hinsichtlich der Frage, ob das Zimmer fiir
das Sterben besonders gestaltet werden soll. Einigen Personen sind Blu-
men oder auch Kerzen sehr wichtig. Andere wiederum legen groflen
Wert darauf, dass ihr Zimmer nicht besonders geschmiickt werden soll.
Das Sterben ist demnach nicht besonders zu inszenieren, sondern mog-
lichst eng an die Alltagsroutine anzukniipfen. Durch eine besondere
Asthetisierung des Raums wird der bevorstehende Tod eher akzentuiert.
Wie sehr BewohnerInnen an ihren eigenen bevorstehenden Tod erinnert
werden wollen, ist individuell sehr unterschiedlich. Einigen Gesprichs-
partnerInnen ist es gleichgiiltig, ob der Raum besonders ausgerichtet ist
oder nicht. Aussehen und die Gestaltung des Raumes sind irrelevant.

Bedeutung von Religion beim Sterben

Schon in den bisherigen Punkten haben sich meistens grofie Streuungen
und individuelle Unterschiede in den Wiinschen und Bediirfnissen
gezeigt. Gerade beim Thema Religion ist diese Verschiedenheit natiir-
lich besonders offensichtlich. Bewohnerlnnen verschiedener Konfes-
sionen (bzw. auch Konfessionslose) leben und sterben in den Heimen.
Die Palette reicht von tiefer religioser Verwurzelung bis hin zur volligen
Ablehnung von Kirche und Religion.

Diese verschiedenen religiosen oder auch a-religiosen Weltanschauun-
gen zu respektieren, ist eine Aufgabe, die sich den MitarbeiterInnen der
Diakonie in Diisseldorf tiglich stellt. Einem Teil der GepichspartnerIn-
nen ist eine religiose Begleitung sehr wichtig. Religion, sei es evange-
lisch, sei es katholisch (andere Glaubensrichtungen waren in den
Gespriachen anscheinend nicht vertreten), war fiir die meisten dieser
GeprichspartnerInnen Zeit ihres Lebens wichtig. Gerade angesichts des
Todes bleibt es bedeutsam, mit christlichen Abschiedsritualen, z.B.
gemeinsamem Beten, Krankensalbung, letztem Segen und mit einem
Gesprich mit dem Pfarrer, einem Pastor oder einer Pastorin das Leben
auch religios zu beschlieBen. Es gibt manchmal personlich bewegende
Erfahrungen, die fiir ein Sterben im Einklang mit dem Glauben als Vor-
bild dienen.
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,,Der Papa hat den Pfarrer kommen lassen. Und die geweihten Kom-
munionskerzen waren angeziindet. Und der Arzt hat gesagt: Der
Papa hat Krebs, da soll man ihm jeden Wunsch erfiillen, und er darf
essen, was er will. Und der Pfarrer hat ihm die heilige Kommunion
gereicht, und danach hatte er mit dem Leben abgeschlossen und ist
gestorben. So ein Ende wiinsche ich mir!

Auf der anderen Seite stehen scharfe Abgrenzungen gegeniiber Reli-
gion. Personen, denen wihrend ihres bisherigen Lebens Religion nicht
wichtig war oder die sehr schlechte Erfahrungen mit Vertretern der Kir-
che gemacht haben, konnten speziell in einer Versorgungseinrichtung in
konfessioneller Trigerschaft Angst vor religiosen Ubergriffen haben.

. Blof3 kein Pfarrer!*

,, Ich mochte keine religiose Sterbebegleitung. Ich bin vor Jahren aus
der Kirche ausgetreten. ““ Im Krieg sagte der Pastor: ,, Es gibt nur drei
wichtige Mdnner auf der Erde: 1. Moses, 2. (Name hat P. vergessen)
und 3. Adolf Hitler, nach dem Krieg habe ich den Pastor zur Rede
gestellt, aber der hat alles abgestritten, dann sind meine Mutter und
ich aus der Kirche ausgetreten, das war mehr auf personlicher Basis
als auf der Lehre an sich. Ich mdchte keinen Pastor hier haben.

Eine weitere Gruppe von Gesprichspartnerinnen versteht sich zwar
nicht als religios. Im Zusammenhang mit ihrem Tod wiinschen sie (qua-
si,,sicherheitshalber) seelsorgerischen Beistand oder ein Gespréich mit
Pfarrer oder einer Pastorin.

Ich bin ng’ght sehr religios, aber man weif ja nicht? ... ich mochte
die letzte Olung, (nachdenklich) ich habe noch mit niemandem dar-
iiber gesprochen. “

Umgekehrt gibt es auch das Phianomen, dass Personen, die an sich sehr
religios sind, dennoch keinen groBen Wert auf einen Besuch durch den
Pfarrer legen. Unter Umstéinden ist fiir sie das Thema ,,Glauben* so per-
sonlich, die religidse Beziehung zu Gott so unmittelbar, dass es der Ver-
mittlung durch einen Pfarrer nicht bedarf.

I: ,,Mochten Sie, dass der Pfarrer kommt, wenn Sie sterben?“ (1.
weil}, dass G. abends betet, wihrend den Pflegeeinsitzen spricht sie
immer wieder von ihrem Glauben). G (abwehrend): ,, Ach was, mit
dem komm ich auch nicht in den Himmel! Was soll ich denn mit dem
Pfarrer, der kann mir auch nicht helfen, wenn ich sterbe! Ich werde
meine Zukunft Gott iiberlassen — wer soll mir denn sonst helfen?!?
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Kein Mensch!! Wenn der gerade da ist, dann ist es schon — oder Du —
(Pause) aber das ist bestimmt nicht so.

Eine Aussage, die zwar nur einmal gemacht wurde, die aber trotzdem
gerade fiir christliche Versorgungseinheiten wichtig sein konnte, ist die
folgende: ,, Ich wiirde es niemals wagen, den immer so viel beschdiftigten
Pfarrer um Sterbebegleitung zu bitten.

Dieses Zitat zeigt, dass die Schwelle, um seelsorgerischen Beistand zu
bitten, zumindest fiir zuriickhaltende Bewohnerlnnen tendenziell zu
hoch sein konnte. Gleichzeitig sollte im Blick bleiben, dass Personen,
die kein Interesse an seelsorgerischer Sterbebegleitung haben, sich
nicht bedréngt fiihlen.

Ein Engpass beziiglich der seelsorgerischen Begleitung besteht nach
Einschitzung der InterviewerInnen dahingehend, dass die religiose Ein-
gebundenheit in die Gemeinde auf Grund von briichigen Strukturen nur
noch unzureichend gegeben ist. Hier gibt es die Erfahrung, dass die
Gemeindepfarrer auf Grund von Zeitmangel nur noch wenig Kontakt
mit den Gldubigen haben und deswegen eine seelsorgerische Sterbebe-
gleitung schwierig sein konnte. Ahnlich wie bei der Raumgestaltung ist
es fiir einen Teil der GesprichspartnerInnen sehr wichtig, wenn sie ster-
ben, religiose Symbole wie Kerzen oder ein Kreuz um sich herum zu
haben. Andere wiederum — selbst an sich religiose Menschen — wollen
keine allzu zu ,.festliche Stimmung*

., Der Pastor soll mich besuchen. Ich mochte mit der Schwester beten,
aber bitte keine Kerzen, keine festliche Stimmung.

Unter Umsténden wird das sogar schriftlich festgelegt,

,,Der Pfarrer darf einmal kommen, um ein gemeinsames Gebet zu
sprechen. Keine letzte Salbung, kein ewiges Licht, kein Kreuz. Diese
Wiinsche sind schriftlich festgehalten und sollen auch beriicksichtigt
werden.

Das Unbehagen gegeniiber einer religiosen Stimmung kdnnte deswegen
bestehen, weil das Rufen des Pfarrers oder das Anziinden von Kerzen
als Zeichen gesehen wird, abgeschrieben zu werden. Hier wirkt die
archaische Verkniipfung von Todesnihe und Présenz des Pfarrers nach,
wie sie ja tiber lange Zeit in den grofen Kirche auch praktiziert wurde,
wobei die Geistlichen faktisch in die Rolle des ,,Todesengels* kamen.®

6 Vgl. Andreas Heller, Ganzheitliche Lebenspflege. Fiir ein Miteinander von Kranken-
pflege und Krankenseelsorge, Diisseldorf: Patmos 1989.
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. Auf keinen Fall den Pfarrer rufen, weil man dann weif3, dass es jetzt so
weit ist.

Neben der Frage nach dem Wunsch nach seelsorgerischem Beistand
und religiésen Symbolen in der Todesstunde, tauchen religiose Themen
immer wieder in anderer Form bei mehreren Gesprichen auf:

Was kommt danach?

Wird das Leben nach dem Tod besser sein?
Gibt es den lichten Tunnel?

Gibt es einen Gott?

Was ist der Himmel?

Religiose Themen konnen am Lebensende verstidrkt mobilisiert werden,
wenn die Rahmenbedingungen es erlauben. Beobachtungen aus der
Onkologie und palliativen Versorgung belegen, dass die ,,religiose Fra-
ge“ sich oft erst dann ergibt oder erst dann gestellt wird, wenn ein gutes
MaB einer korperlichen Schmerzversorgung gefunden ist.

Der Tod kostet das Leben — und Geld

a) Finanzielle, rechtliche und organisatorische Fragen

Die Regelung finanzieller, rechtlicher und organisatorischer Fragen fiir
die Zeit nach dem Tod ist fiir viele GespréchspartnerInnen wichtig und
entlastend. Zentrale Themen dabei sind z.B. das Testament, Klidrung
des Nachlasses, Finanzierung der Bestattung.

Finanzielle Aspekte gewinnen eine Brisanz auch dadurch, dass viele
BewohnerIlnnen durch die gesellschaftlich vermittelte Vorstellung,
wonach alte Menschen sozialpolitisch eine Belastung darstellen, mitge-
prigt sind. Fiir BewohnerInnen kann es etwas duflerst Demiitigendes
sein, nachdem sie Zeit ihres Lebens solide und sparsam gewirtschaftet
haben, den teuren Heimplatz durch den Verkauf der eigenen Wohnung
finanzieren zu miissen oder auf Zuschiisse der Angehorigen oder der
Sozialhilfe angewiesen zu sein.

Einige Gesprichspartnerlnnen reagieren eher indifferent auf die Frage
nach finanziellen, rechtlichen und organisatorischen Aspekten und ver-
lassen sich darauf, dass ihre Angehorigen die Regelung der anfallenden
Formalititen nach ihrem Tod schon iibernehmen werden. Andere Perso-
nen geben an, dass es ihnen schlicht und einfach relativ gleichgiiltig ist,
was nach ihrem Tod mit ihnen passiert, da es fiir sie selbst ohnedies
nicht mehr relevant sei, sondern hochstens fiir die Hinterbliebenen.
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., Und wie soll das Grab aussehen? “

,» Wie das aussehen soll, ist mir vollkommen egal, alles, was nach
meinem Tode kommt, ist mehr oder weniger nur ein Blickfang fiir
andere Leute.

Es scheint grofle Unterschiede im Bediirfnis zu geben, die Zeit nach
dem Tod zu regeln. Beide Haltungen sind verstidndlich und verlangen
nach entsprechenden Angeboten: Wihrend fiir Personen, denen eine
Regelung sehr wichtig ist, und die diese bisher noch nicht (ausreichend)
getroffen haben, direkte Unterstiitzung und rechtliche Aufkldrung hilf-
reich sind, ist fiir Personen, die sich mit der Zeit nach dem Tod nicht
beschiftigen wollen oder konnen, eine Kooperation mit den Angehori-
gen notwendig.

b) Das Grab

Wihrend es fiir einige GespréchspartnerInnen klar ist, dass sie in das
vorhandene Familiengrab kommen werden, gibt es doch auffallend vie-
le, die eine anonyme Bestattung wiinschen. Das sind oft diejenigen, die
keine Angehorigen haben. Die anonyme Bestattung wird meist um so
entschiedener verlangt, je diinner bzw. problematischer das soziale Netz
1st.

Auf der anderen Seite kann eine anonyme Bestattung auch gewiinscht
sein, um die Angehorigen zu entlasten. Wobei gelegentlich auch Bedau-
ern oder Anklage ,,zwischen den Zeilen* zu lesen sind. ,,Ich will nie-
mandem die Pflege des Grabes zumuten.*

Dies kann aber auch fiir die Angehorigen schwierig sein, weil ihnen die
Anbhaltspunkte fiir Trauer und Abschied verweigert werden.

¢) Verabschiedungsritual im Heim

Fiir HeimbewohnerInnen ist die Verabschiedung innerhalb des Heims
unterschiedlich relevant. Fiir Personen, die im Haus nur wenige und lose
Kontakte gekniipft haben, ist die Verabschiedung natiirlich weniger
wichtig, wihrend fiir Personen, fiir die das Heim eine wichtige soziale
Heimat geworden ist, die Verabschiedung ein bedeutsames und stim-
mungsvolles Abschiedsritual ist. Sie ermoglicht es auch denjenigen, die
fiir das Begribnis nicht mehr mobil genug sind, sich von den Verstorbe-
nen zu verabschieden.

,Dass ihr das Abschiedsritual im Haus macht, finde ich schon, denn
wir kommen doch nicht mehr auf den Friedhof zur Beerdigung.
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. INa klar, hdtte ich gerne eine Trauerfeier fiir mich im Wohnheim. Da
gucke ich dann von oben zu. Es ist schon, dass man nicht einfach so
verschwindet.

d) Korperlichkeit nach dem Tod

Der eigene Korper ist bei einigen Gespriachspartnerlnnen (vermutlich
ebenfalls in engem Zusammenhang mit der eigenen Biographie) unter-
schiedlich wichtig. Es kann das Bediirfnis bestehen, den Korper der
Gemeinschaft zur Verfiigung zu stellen und quasi ,,weiterzuverwerten*
(Organspenderausweis). Im Gegensatz dazu ist auch der nachdriickli-
che Wunsch zu horen, den eigenen Korper der Forschung nicht zur Ver-
fligung zu stellen. Vielleicht steht hinter diesem Wunsch ein Bediirfnis
»ganz* zu bleiben.,, Ich will nicht zerstiickelt werden und auch nicht ver-
brannt '

Mehrere Personen beschiftigen sich damit, was sie nach dem Tod fiir
ein Sterbehemd haben werden. Es ist ihnen wichtig, auch nach dem Tod
schon hergerichtet zu sein.

., Wenn ich gestorben bin bzw. meine Frau, mochten wir gerne in
unserer Hochzeitsgarderobe beigesetzt werden. Dafiir haben wir sie
aufbewahrt.

Mobilisierung anderer Tabus

Zwei nicht stattgefundene Interviews wurden ebenfalls dokumentiert.
Hier war es interessant, dass nach dem Ablehnen des Gesprichs tiber
das Sterben, der anschliefende unsystematische Gesprichsverlauf
unwillkiirlich dennoch zu anderen zentralen Tabuthemen fiihrte: Attrak-
tivitdt und Sexualitét. Eine potentielle Gesprichspartnerin thematisierte
Homosexualitidt und den unterschiedlichen Umgang damit in der katho-
lischen und evangelischen Kirche, eine andere problematisierte die
eigene korperliche Attraktivitit, und worin sie sich durch eine Brustam-
putation beeintrichtigt fiihlt. Die Interviewerin pointiert die sich hier
anbietende Hypothese:

,, Vielleicht hat hier das offene Ansprechen des einen Tabuthemas
(Sterben) das Gesprdch iiber ein anderes Tabuthema (Sexualitdt) in
Gang gebracht? Oder miissen erst noch andere offene Fragen ange-
gangen werden, bevor Gedanken iiber das eigene Sterben moglich
werden?“

59



