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Sterbewelten in Osterreich Zusammenfassung

2 Zusammenfassung

Im Projekt , Sterbewelten in Osterreich — die Perspektive der Betroffenen auf ,gutes Sterben” gehen
wir der Frage nach, was gutes Sterben aus der Perspektive der Betroffenen ausmacht. Wir setzen diese
Perspektive in Relation zum lebendigen o6ffentlichen Diskurs rund um Sterben, Tod und Trauer in
Osterreich. Dazu haben vier Forschungseinrichtungen unter dem lead des Instituts fiir Palliative Care
und OrganisationsEthik der Alpen-Adria-Universitat Klagenfurt zusammengearbeitet, ein
wissenschaftlicher Beirat hat das Projekt beraten. Wir haben zunachst eine Literaturanalyse
durchgefiihrt, danach eine Analyse der Diskurse im Rahmen der Enquete ,, Wiirde am Ende des Lebens”
im Jahr 2015. Sieben senior researcher haben 30 Betroffene und Angehoérige in qualitativen
Forschungsinterviews befragt, was fir sie ,gutes Sterben’ bedeutet. Relevante Passagen aus den
Interviews (die ,Vignetten‘) wurden einerseits mit Profis, die Menschen am Lebensende begleiten,
diskutiert und andererseits einer Dispositivanalyse unterzogen. Das Projekt schlieBt mit einer
ethischen Reflexion. Die Sterbewelten sind so vielfiltig, wie die Biographien der Interviewpartnerinnen
— und sie verorten sich in Spannungsfeldern: Sterben ist gleichzeitig ,nie schon’ und trotzdem gibt es
schone, erhebende Momente voll des Genusses. Die Sterbewelten der Betroffenen sind
fragmentarisch, so wie ihr Leben es war und ist und damit entzieht sich das Sterben dem Anspruch,
quasi als ,letztes Projekt’ gelingen zu miussen. Gutes Sterben deutet sozial begleitet und in
Sorgenetzwerke eingebettet zu sein.

3 Abstract

The project ,,Dying worlds — the perspective of those affected on ‘good dying’” asks the question:
“What is the perspective of dying persons and their relatives on ‘good dying’. We relate these
perspectives to the public discourse on dying and death in Austria. Four research institutions
collaborated in the project, the Institute of Palliative Care and Organizational Ethics, University
Klagenfurt acted as lead. A scientific board counselled the project. First, we performed a literature
analysis followed by a discourse analysis. Seven researchers conducted 30 qualitative research
interviews with dying people and relatives. We discussed relevant passages of the interviews with
professional care givers and we performed a discourse analysis. The project concludes with an ethical
reflection. Dying worlds are as many folds as are the biographies of the dying and their relatives. They
are ‘never beautiful’ and at the same time our interview partners experience beautiful und elevating
moments, full of enjoyment. Dying worlds are fragmentary as are and where the lives of the dying
persons. There is no evidence in our interviews for the claim that the dying process is the last project
and must succeed. Good dying means to be cared for socially and to be embedded in care networks.
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1. Die Frage nach dem ,guten Sterben’ in Osterreich?

Klaus Wegleitner, Katharina Heimerl, Patrick Schuchter, Alexander Lang

In den letzten Jahren hat in Osterreich der 6ffentliche Diskurs zu Fragen des Sterbens, der
Betreuung Sterbender und des gesellschaftlichen Umgangs mit Tod und Sterben an Bedeutung
gewonnen. Dies deckt sich auch mit dem soziologischen Befund, dass in der Spatmoderne von
einer Tabuisierung oder einer Verdrangung des Todes nicht mehr gesprochen werden kann.
Zur Enttabuisierung des Sterbens haben in den letzten Jahrzehnten ganz wesentlich auch
zivilgesellschaftliche Bewegungen, wie die Aids-Bewegung und die neue Hospizbewegung
beigetragen. Treffender ist das Bild des ,,Umschweigens” (Heller 1994), das damit einhergeht,
Sterben, Tod und Trauer in unserem privaten Bereich unsichtbar zu machen und an
Organisationen zu delegieren. Wir beobachten vielfiltige 6ffentliche Diskurse zu Tod und
Sterben, etwa zum assistierten Suizid, zur Tétung auf Verlangen, zur Hospizbewegung, zur
Pranataldiagnostik usw. Nassehi und Saake (2005) sprechen zutreffend von der
»,Geschwatzigkeit des Todes” (ebd.: S. 39). Gleichzeitig intensivieren sich die Medikalisierung,
Verwissenschaftlichung, Politisierung, Okonomisierung und Juridifizierung (siehe
Patientenverfligungsgesetz) des Sterbens und des Todes. Der Umgang mit Tod und Sterben ist
heute gepragt von Individualisierung, Institutionalisierung und von ethischen Unsicherheiten.

Auch international sind die 6ffentlichen Diskurse rund um das Thema Sterben von diesen
Themen gepragt. Allan Kellehear (2016) beobachtet in den westlichen Gesellschaften eine
,Obsession” mit Themen, die an den Bedirfnissen der Betroffenen vorbeigehen. Gute Sorge
am Lebensende wiirde, laut Kellehear - entgegen diesem Trend - eine wesentlich starkere
Aufmerksamkeit fir hochaltrige, mehrfacherkrankte Menschen, fir den sozialen Prozess und
die gesellschaftliche Einbettung der Sterbenden und vor allem fiir die Perspektive der
Betroffenen selbst erfordern (siehe Kasten).

Im Folgenden wird dieses Spannungsfeld zwischen der gesellschaftlichen Organisation des
Sterbens und den Bedirfnissen und Wiinschen der Menschen in Bezug auf ihr Lebensende
ndher beleuchtet und kritisch diskutiert. Daraus leiten wir Fragen und Entwicklungsbedarfe
flir eine Organisation des guten Sterbens ab, die das Erleben und die Bediirfnisse der
Sterbenden selbst in den Mittelpunkt riickt.

1.1. Sterben als sozialer Prozess — die soziale Organisation des Sterbens
Die gesellschaftliche ,Gestaltung des Todes” riickte in der industriellen Moderne zunehmend
in die Verantwortlichkeit von Professionen (primar der Medizin) und von Organisationen
(primar des Krankenhauses). Das ,,moderne Sterben” wird daher haufig mit den Attributen der
Institutionalisierung (Aries 1978), der Medikalisierung (Clark 2004) und der Entsozialisierung,
wie es Norbert Elias (1982) in seinem Text ,Uber die Einsamkeit der Sterbenden in unseren
Tagen” eindriicklich beschrieben hat, charakterisiert.

! Das Kapitel ist eine Uberarbeitung eines Textes, der im Herbst 2018 erscheinen wird: Wegleitner Klaus,
Heimerl Katharina, Schuchter Patrick, Lang Alexander (2018): Die Frage nach dem ,guten Sterben“ in
Osterreich. In: Likar Rudolf, Pinter Georg (Hg.) Ethik in der Medizin (Arbeitstitel). Stuttgart: Kohlhammer. Im
Druck
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Die Aufmerksamkeit dafiir, dass der Tod einerseits medikalisiert und gleichzeitig die
Bediirfnisse Sterbender immer weniger beachtet wurden, nahm in den 1950er und 1960er
Jahren deutlich zu. Die damals gdngige Praxis des Umgangs mit sterbenden Menschen wurde
zunehmend kritisiert. So bearbeitete eine wachsende Anzahl systematischer Beobachtungen
und Studien - von Pflegekraften, Arztinnen, Sozialarbeiterlnnen und
Sozialwissenschafterinnen - soziale und klinische Aspekte von Sterben und Tod in der
Gesellschaft. Das Sterben gelangte immer mehr als sozialer Prozess in den forscherischen
Fokus. Konzepte der Wiirde und der Sinngebung wurden erarbeitet, die Forschung bemiihte
sich zunehmend zu erfassen, was Patientinnen Uber ihren sterbenden Zustand wissen sollten
bzw. wussten (Clark 2004: 43).

Das Entstehen der neuen Hospizbewegung, die mit dem 1967 ertffneten St. Christopher’s
Hospice von Cicely Saunders maligeblich initiiert wurde, kann in gewisser Weise als Reaktion
auf die ,Nebenwirkungen“ der koperzentrierten Medizin und des industrialisierten
Gesundheitswesens verstanden werden. Mit ihr wurde versucht, diesen Entwicklungen einen
humaneren gesellschaftlichen Umgang, sowie eine Betroffenen-orientiertere Betreuung am
Lebensende entgegen zu setzen. Sterben und Tod sollte als ein ,,natlirlicher” Prozess in das
Leben und in die Gesellschaft integriert werden.

Sterben wird auch in aktuelleren Arbeiten im deutschsprachigen Raum vielschichtig
beleuchtet und als sozialer Prozess diskutiert. Dieser Prozess wird wesentlich von der
Individualitat der Sterbenden gepragt. Der Zeitpunkt, ab wann jemand in einem bestimmten
Kontext als ,sterbend” angesehen wird, beziehungsweise das Sterben als solches ,anerkannt”
wird, ist das Ergebnis eines diffizilen — eben kontextbezogenen - sozialen
Kommunikationsprozesses (Pleschberger et al. 2010). Die letzte Phase des Lebens, das
Sterben, wird in diversen sozialen Raumen und Lebenswelten von Angehdrigen, Freundinnen,
Nachbarlnnen, formellen und informellen Helferinnen, von Betreuungsorganisationen und
Institutionen prafiguriert und organisiert. Jeder Sterbeort, jede Sterbewelt hat demnach auch
unterschiedliche personelle und organisationale Voraussetzungen, um die Bediirfnisse der
Betroffenen aufzunehmen, um ein individuell erlebtes ,gutes” Sterben zu ermdoglichen.
Umgekehrt werden durch den spezifischen Zuschnitt der Sterbewelten auch unterschiedliche
Anforderungen an Betroffene, informelle und formelle Helferinnen gerichtet (Schnell et al.
2014), bis hin zu den Moglichkeiten des Zugangs zu bestimmten Betreuungsleistungen. Damit
kommt auch die Frage der Sorge(un)gerechtigkeit im Sterben, bzw. die , Ungleichheit des
Sterbens” in den Blick (Clark 2004).

1.2. Sterben in Osterreich
2016 sind in Osterreich 80.669 Menschen verstorben, 52%2 davon waren Frauen und 48%
Manner. Mehr als drei Viertel (77%) der verstorbenen Personen waren dabei 70 Jahre oder
alter, mehr als die Halfte (55%) war sogar 80 Jahre oder alter. Im Durchschnitt waren Frauen
zum Zeitpunkt ihres Todes 82, Manner 79 Jahre alt (Statistik Austria 2017). Das Sterben ist
damit primar ein Thema der Hochaltrigkeit (siehe unter anderem Kojer, Heimerl 2009). Die
meisten Menschen versterben an Krankheiten des Herz-Kreislaufsystems (rund 41%) oder an
Krebserkrankungen (rund 25%). Mit dem immer hoheren Sterbealter — 1970 lag der Anteil der

2 Alle Zahlen und Prozentwerte sind immer auf den ndchsten ganzen Wert auf- oder abgerundet.
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mit 80 Jahren oder alter verstorbenen noch bei 27% (Statistik Austria 2017) — nimmt auch die
Anzahl an Menschen, die mit oder an Demenz versterben, deutlich zu (Pleschberger 2009:
468f). Die Moglichkeiten flreinander im Sterben zu sorgen unterscheiden sich fiir Frauen und
Mannern deutlich. Waren 2016 56% aller verstorbenen Manner verheiratet, so traf dies nur
auf 23% aller Frauen zu, welche im Gegenteil bereits zu 56% verwitwet waren (Statistik Austria
2017). Bei den Uber 85-jahrig verstorbenen Personen stellt sich dieser
Geschlechterunterschied noch eklatanter dar: nach Berechnungen von Pleschberger waren
2005 45% der in dieser Altersgruppe verstorbenen Manner noch verheiratet, wahrend dies
bei nur noch 4,2% der verstorbenen Frauen der Fall war (Pleschberger 2009: 468f).

1.2.1. Sterbeorte

Der Wunsch der Osterreicherinnen, zu Hause zu sterben, dominiert. Demgegeniiber steht die
Tatsache, dass lediglich 26% der Osterreicherlnnen zu Hause versterben? (Statistik Austria
2017). Uber alle Altersgruppen hinweg starben 2016 49% der Menschen in Krankenanstalten.
Der Langzeitvergleich zeigt, dass der Anteil der im Krankenhaus verstorbenen Menschen in
den letzten Jahren gesunken ist, von 59% in 1990 auf 49% in 2016, gleichzeitig aber das
Pflegeheim immer mehr zu einem Sterbeort wird. Waren es 1990 lediglich 6%, so sind im Jahr
2016 bereits 19% der Osterreicherlnnen im Pflegeheim verstorben (Statistik Austria 2017).

Diese Zahlen korrespondieren auch mit internationalen Erhebungen zu den Praferenzen des
Sterbeortes (Gomes et al. 2013), sowie zu den realen Sterbeorten (Broad et al. 2013). Die
Praferenzen fiir einen bestimmten Sterbeort verdndern sich im Laufe einer Erkrankung sowie
im hohen Alter aufgrund von Verdnderungen des Betreuungsbedarfs oder anderer
Rahmenbedingungen bei ca. einem Finftel der Menschen. So konnen beispielsweise
Menschen, die nahe am Lebensende sind, Einrichtungen der spezialisierten Hospiz- und
Palliativversorgung oder auch das Pflegeheim bevorzugen, auch wenn sie zuvor gewiinscht
haben, im eigenen Zuhause zu sterben (Gomes et al. 2013).

In Osterreich versterben jihrlich ungefihr 2-3% der Menschen in Einrichtungen der
spezialisierten Hospiz- und Palliativbetreuung, beziehungsweise unter Beteiligung von
spezialisierten Palliativversorgungseinrichtungen (Pelttari et al. 2014). Die genannten
Autorinnen gehen davon aus, dass in etwa 10-20% der Sterbesituationen eine spezialisierte
Palliativbetreuung erforderlich ist. Fir 80-90% der sterbenden Menschen ist eine allgemeine
palliative Unterstiitzung zu Hause, im Krankenhaus und im Pflegeheim am Lebensende
notwendig. Folgt man dieser Argumentation, so steht derzeit vielen Menschen eine
angemessene hospizliche und palliative Unterstitzung am Lebensende nicht oder nur
unzureichend zur Verflgung (Clark 2004).

3 Daten fiir 2016; konkret wird hier allerdings statistisch das Sterben ,an der Wohnadresse” erhoben.
AulRerdem ist der damit erhobene Ort, an dem der Tod eintritt, nicht zwingend identisch mit dem Ort, an dem
der mitunter langer andauernde Sterbeprozess stattgefunden hat. Die meisten in dsterreichischen
Krankenanstalten verstorbenen Personen weisen so etwa nur eine sehr kurze Aufenthaltsdauer auf, rund 9%
der Verstorbenen versterben am Einlieferungstag, etwas mehr als die Hélfte innerhalb der ersten sieben Tage
(Statistik Austria 20173, eigene Berechnung).
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1.2.2. Nationale Strategie fiir das Lebensende
Osterreich ist Pionier in Sachen nationale Strategie in Palliative Care. Bereits 2004 wurde das
Konzept ,Abgestufte Hospiz- und Palliativversorgung” verdffentlicht —  ein
bevélkerungsbezogener Plan zur Versorgung von Menschen am Lebensende (OBIG 2004).
Dieser nationale Plan fand auch als Modell der guten Praxis Eingang in das zentrale
Europdische Strategiepapier (EAPC 2009).

Im Jahr 2015 fand eine parlamentarische Enquete-Kommission zum Thema , Wirde am Ende
des Lebens” statt, zu der Gber 700 schriftliche Stellungnahmen von Biirgerinnen eingingen und
die in zahlreichen Medienberichten behandelt wurde. Die Enquete-Kommission beschaftigte
sich insbesondere mit Fragen nach Potenzialen und Defiziten der 6sterreichischen Palliativ-
und Hospizversorgung sowie der Patientenverfigung und Vorsorgevollmacht. Daneben
thematisierte sie die Frage nach einem wiirdevollen Sterben sowie der verfassungsrechtlichen
Verankerung des strafrechtlichen Verbots der Tétung auf Verlangen (Osterreichischer
Nationalrat 2014).

Wahrend sich die tatsachlichen Diskussionen innerhalb der Enquete-Kommission vor allem
um gesundheitspolitische und -strukturelle Fragen rund um den Ausbau der Palliativ- und
Hospizversorgung sowie der Verbesserung der Patientenverfliigung drehten, thematisierten
die Stellungnahmen und Medienberichte insbesondere Fragen nach der Totung auf Verlangen
und dem assistierten Suizid. Der Ausbau von Palliativ- und Hospizversorgung wurde dabei
zwar einhellig begriifit und die derzeitige Situation als mangelhaft identifiziert, aber rund um
die Frage der Totung auf Verlangen und des assistierten Suizids kristallisierten sich
polarisierende Standpunkte heraus: Einerseits wurde die Bestdtigung der herrschenden
prohibitiven Gesetzeslage und das Verhindern einer Aufweichung dieser gefordert.
Andererseits wurde das Verbot gesellschafts- und demokratiepolitisch in Frage gestellt und
die Legalisierung des assistierten Suizids und/oder der Toétung auf Verlangen innerhalb
festgelegter Grenzen begehrt. Basierend auf unterschiedlichen Einschatzungen der
Moglichkeit zur Selbstbestimmung (oder der Wahrscheinlichkeit von Fremdbestimmung) am
Lebensende, zeichnete sich so diskursiv nur ein Konsens hinsichtlich der Wichtigkeit von
Palliativversorgung und der sozialen Einbettung des Sterbens ab; die Enquete-Kommission
verfehlte aber die tatsachliche Gestaltung einer breiten gesellschaftlichen Diskussion rund um
das ,gute” oder ,wiirdevolle” Sterben, welche alle weltanschauliche Positionen
gleichermalBen berticksichtigte (Lang 2018).

Auch in Osterreich scheinen, was den Sterbeort betrifft, Wunsch und Realitit
auseinanderzuklaffen. Darliber hinaus stellt sich die Frage, wie eine Anndherung an die
Bediirfnisse der Betroffenen moglich ist und umgesetzt werden kann und wie
Selbstbestimmung am Lebensende gefasst und interpretiert werden muss.

LAber es kann ja nicht so schwer sein, sich daran zu erinnern, dal3 der Kranke selbst Gefiihle,
Meinungen und vor allem das Recht hat, gehért zu werden” (Kubler-Ross 1992, 14).

Gesprache mit Sterbenden und das Lernen von Sterbenden waren und sind der
Ausgangspunkt der modernen Hospizbewegung. Beide ,Miitter” der Hospizbewegung, die
schweizer-amerikanische Arztin Elisabeth Kiibler-Ross und die englische Sozialarbeiterin,
Pflegerin und Arztin Cicely Saunders, haben ihre tiefsten Erkenntnisse fiir die Sorge am
Lebensende aus Gesprachen mit ihren Patientlnnen sowie deren Angehérigen gezogen. Beide
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bezeichneten die sterbenden Menschen selbst als ihre groBten Lehrmeisterlnnen. Dieses
Lernen von den Sterbenden kniipft an die ethische und philosophische Tradition einer
dialogischen ,,ars moriendi” an (Schuchter 2016).

Den schwerkranken und sterbenden Menschen eine Stimme zu geben, war Elisabeth Kibler-
Ross ein besonderes Anliegen. 1969 veroffentlicht sie unter dem Titel ,,On death and dying”
Interviews, die sie mit Sterbenden gefiihrt hat. Ahnlich wie Cicely Saunders nahm auch
Elisabeth Kiibler-Ross in ihrer taglichen Arbeit wahr, dass der Tod im Krankenhaus
organisational ausgegrenzt wurde und dass sich die Ablaufe daher nicht ausreichend an den
Bedirfnissen der Sterbenden orientierten. In der Perspektive der betroffenen sterbenden
Menschen - unter ihnen auch viele Kinder - sah sie den Schlissel fiir eine angemessene
Versorgung. |hr Anliegen war es daher, Patientlnnen zu ihren Vorstellungen vom Sterben,
ihren Jenseitsvorstellungen, ihren Angsten, Sorgen und Wahrnehmungen zu befragen.

Die schwerkranken und sterbenden Menschen und ihre Angehorigen ins Zentrum zu stellen,
ist das Anliegen von Palliative Care - ein Prinzip, das auch als ,radikale
Betroffenenorientierung” bezeichnet wurde (Heller, Schuchter 2014). Diese Beteiligung der
Betroffenen geht vielfach (auch in der Forschung) davon aus, dass Menschen sich aktiv in die
Gestaltung von Prozessen in der Versorgung einbringen kénnen und wollen. In vielen
Bereichen des Gesundheitssystems ist das auch gut moglich, schwerkranke und sterbende
Menschen sind jedoch vielfach in schlechter kérperlicher und psychischer Verfassung. Deren
Beteiligung (und damit auch Betreuung) in Palliative Care scheint deshalb auf den ersten Blick
eine Herausforderung zu sein. Dennoch darf nicht vergessen werden: Viele Patientlnnen in
Palliative Care sind nicht ,,zu krank um zu sprechen” (Small, Rhodes 2000).

International wissen wir aus unterschiedlichsten Forschungsprojekten Gber die Bedirfnisse
von speziellen Personengruppen am Lebensende Bescheid. Im deutschsprachigen Raum sind
dies unter anderem Forschungsarbeiten zu den Bedirfnissen von Bewohnerlnnen von
Pflegeheimen (Heimerl 2017), von hochbetagten Menschen zu Hause (Heimerl, Seidl 2000),
von Gasten im Hospiz (Jackel 2010) oder von Patientinnen auf Palliativstationen (Bitschnau,
Heimerl 2013). Insgesamt ist aber nach wie vor wenig bekannt Uber die Bedirfnisse
Sterbender in Osterreich und lber ihre Vorstellungen vom ,,guten Sterben”. Eine umfassende
Erhebung der Bediirfnisse von Menschen am Lebensende in Osterreich steht noch aus. Im
Forschungsprojekt ,Sterbewelten in Osterreich” soll diese Liicke geschlossen werden (Heimerl!
et al. 2017).

1.3.Selbstbestimmung am Lebensende: Von der autarken zur relationalen

Autonomie
Im Osterreichischen politischen Diskurs wird die Autonomie am Lebensende haufig auf
Durchsetzungen und Einschrankungen des Selbstbestimmungsrechts

(Patientenverfiigungsgesetz bzw. Verbot des assistierten Suizids) verkirzt (Kértner 2012).
Dabei bleibt die (sozial-)ethische Frage aulRen vor, die fir die Lebenswelt eine entscheidende
Rolle spielt, namlich wer oder was dieses ,Selbst” in der letzten Lebensphase ist, das im
jeweiligen Kontext tber ,sich” ,bestimmt”. Einig ist man sich im medizin-ethischen Diskurs
Uber die Bedeutung der Autonomie als eines der zentralen medizinethischen Prinzipien
(Kortner 2012, 98 ff.).
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Gerade angesichts des Sterbens stellt sich die Frage, welches Verstandnis von Autonomie dem
Diskurs zugrunde liegt. Steht ein ,autarkes” Autonomiekonzept des Menschen im
Vordergrund oder werden die sozial relationale Bedingtheit von Autonomie sowie die
notwendige Angewiesenheit in Phasen groRRer Pflegebedirftigkeit und Vulnerabilitdt deutlich?
Liegt ethischen Entscheidungsprozessen ein radikal, subjektbezogenes Autonomiekonzept
zugrunde, so kann darin ja auch die Gefahr einer ,Autonomiezumutung” liegen: das
Versorgungssystem delegiert wesentliche und Uberfordernde Entscheidungen an die
Betroffenen. Sie miissen oft entscheiden, was nicht entschieden werden kann. So ist die
laufende Prozessierung von (ethischen) Entscheidungen eine der Kernherausforderungen in
der Versorgung am Lebensende. Im Alltag von Sterbenden geht es jedoch vorwiegend nicht
um jene machtigen, den o6ffentlichen Diskurs bestimmenden, ethischen Entscheidungen, die
sich rund um assistierten Suizid, Totung auf Verlangen und Beendigung lebensverlangernder
Malinahmen drehen. Meist sind An- und Zugehdorige fortwdhrend der Situation ausgesetzt,
mit und fir ihre Familienmitglieder und Freunde Entscheidungen in vielfaltiger Weise und mit
unterschiedlicher Reichweite zu treffen. Eine Verdichtung, Aufschichtung und Beschleunigung
von Entscheidungsbedarfen, die im alltaglichen Handeln eingelagert sind und meist erst
retrospektiv als ,,Entscheidungen” wahrgenommen werden, sind zu bewaltigen (Wegleitner,
Schumann 2010).

Deshalb reicht auch der alleinige und unmittelbare Fokus auf die Ethik der
Entscheidungsfindung am Lebensende und die Frage nach der Ermoéglichung von
Selbstbestimmung in dieser Notfallsituation nicht aus. Die Kunst des Sterbens ist
vielschichtiger und hat eine Vorgeschichte im Leben von Betroffenen und von Beteiligten. Sie
ist eingebettet in ein Sorge-Netzwerk von Beziehungen, das gestaltet werden will.
Wesentliche Einsichten der Care-Ethik zeigen: fir ein ,gutes” Leben und Sterben braucht es
bedeutsame Beziehungen und letztlich organisierte Verstandigungen zu grundlegenden
existenziellen Themen nicht erst im Notfall, sondern kontinuierlich — wie sind diese in den
»Sterbewelten” (mehr oder weniger) gestaltet? AuBerdem konnte gezeigt werden, dass in
klinisch-ethischen Entscheidungsprozessen die Stimme der Pflege und damit das Prinzip
,Care” marginalisiert werden. Es stellt sich deshalb die Frage, wie in ,Sterbewelten” die Sorge
zur Geltung gebracht werden kann (oder gebracht wird), indem etwa in der Verstandigung die
Interpretation von Geflihlen, das Kniipfen von relevanten Beziehungen iber Anteilnahme und
Erzahlungen eine Rolle spielen (vgl. Reitinger, Heller 2010). Auch ist damit die Frage
verbunden, in welcher Haltung Menschen vorausschauend fir ihr Lebensende sorgen. Wird
vorausschauende Sorge im Extremfall als ,Planungsprojekt” verstanden oder auch im Sinne
einer empfangenden, gelassenen Offenheit (,,Care Dialogs”, Schuchter, Heller 2017)?

1.3.1. Totung auf Verlangen und assistierter Suizid
Sowohl assistierter Suizid als auch Tétung auf Verlangen sind in Osterreich verboten. Auch
wenn diese Fragen nur eine kleine Gruppe von Sterbenden betreffen, so werden die
offentlich-medialen und politischen Diskussionen zum Sterben dennoch sehr stark entlang
dieser Themen verhandelt. Fiir die Beleuchtung der sozialen und ethischen gesellschaftlichen
Konstruktion und Organisation des Sterbens und damit der Betreuung Sterbender ist dieser
Umstand, soziologisch und sozialethisch betrachtet, daher relevant und beachtenswert.
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Die Einstellung der Osterreichischen Bevolkerung bezliglich assistiertem Suizid und Totung auf
Verlangen zeigt sich in Forschungsarbeiten der letzten Jahre divergierend und differenzierend.
Wihrend etwa 69% der Befragten einer in Osterreich durchgefiihrten Studie das fiktive
Beispiel von unfreiwilligen Tétung von Menschen mit Behinderung oder kranke Neugeborene
ablehnten, betrdgt die Ablehnungsrate beim fiktiven Beispiel einer Tétung auf Verlangen fur
einen 79 Jahre alten Krebspatienten, der Sterben mochte, 35%. Dabei konnte der Einfluss
sozialer Faktoren auf die entsprechende Einstellung identifiziert werden: So haben etwa
Religiositat, eine autoritdre Personlichkeitsstruktur, sowie das Leben in Provinzstadten einen
negativen Effekt hinsichtlich der Akzeptanz von Tétung auf Verlangen und assistiertem Suizid
bei alten und kranken Personen. Nicht-Religiositat, eine liberale Personlichkeitsstruktur, das
Leben in GroRstadten oder auch landlichen Gebieten, sowie das Wissen um die Legalisierung
von aktiver Sterbehilfe in anderen Landern weisen hingegen einen positiven Effekt, im Sinne
groBerer Akzeptanz, auf. Unter Osterreichischen Medizinstudentlnnen wurde in einer
weiteren Studie ein signifikanter Anstieg in der Akzeptanz der Totung auf Verlangen
nachgewiesen, von 16,3% in 2001 auf 49,5% in 2009 (Stronegger et al. 2011). Ein solcher
Anstieg lasst sich auch generell fir viele westeuropdische Linder seit den 1980er Jahren
nachweisen (Cohen et al. 2012). Soziologisch wird dies mit der tendenziell fortschreitenden
Individualisierung und Sakularisierung (westlicher) Gesellschaften in Zusammenhang gebracht
und auch als eine Antwort auf die Moglichkeiten und Effekte der modernen Medizin
hinsichtlich Leben und Sterben gesehen.

Gleichzeitig haben Untersuchungen aus verschiedenen Kontexten gezeigt, dass schwerkranke
Individuen assistierten Suizid und Tétung auf Verlangen zwar generell akzeptieren, fiir sich
selbst aber nicht im gleichen MaRe als Option ansehen (Eliott, Olver 2008). AuRRerdem
scheinen, dhnlich wie das auch fir die Sterbeorte gilt, die individuellen Beurteilungen dieser
Handlungsmdoglichkeiten im Zeitverlauf je nach Erfahrung und personlicher Gesundheits- und
Pflegesituation Schwankungen zu unterliegen (Emanuel et al. 2000).

1.4.Sorgenetze am Lebensende
Die Frage des ,guten Sterbens” wird in der internationalen End-of-Life Care Debatte
zunehmend vor dem Hintergrund der Verdanderung und Entwicklung der Settings
(Organisationen, Netzwerke, der Community usw.) und damit der unterschiedlichen
Sterbewelten aufgenommen. Die Public Health und Gesundheitsforderungsperspektive
gewinnt dabei immer mehr an Bedeutung (Wegleitner et al. 2015). Im Kern geht um die
Fragen: Welche gesellschaftlichen Rahmen- und Lebensbedingungen braucht es fiir ein gutes
Sterben? Wie kdnnen Menschen ermachtigt werden, ihre eigenen Ressourcen im Umgang mit
Krankheit, Sterben, Tod und Trauer zu mobilisieren? Wie kann ein hoheres Mall an
Selbstbestimmung und Wohlbefinden auch am Lebensende erlangt werden? Angestrebt wird
die Entwicklung eines Hilfe- und Sorgenetzwerkes, das immer von den unmittelbaren Lebens-
und Sterbebedingungen der Betroffenen ausgeht; das sich an den Sozial- und Lebensrdaumen
orientiert. Somit steht nicht mehr die ausschlielliche Optimierung professioneller,
institutionalisierter Dienstleistungsangebote im Vordergrund, sondern die subsididre
Entwicklung der (Selbst)Hilferessourcen. Eine solche Form von gesellschaftlicher, community-
orientierter Sorgekultur und Organisation der Betreuung am Lebensende anerkennt die
Relationalitdit von Autonomie. Damit ist keinesfalls ein wertkonservatives Bild von

12



Sterbewelten in Osterreich 1. Einleitung

Kommunitarismus, auch nicht die Idealisierung von Familie oder die Riickkehr zur (an die
Frauen delegierten) Privatisierung der Sorge gemeint. Vielmehr wird damit die grundsatzliche
Frage gestellt, wie lokale Partizipation und Vernetzung der Birgerinnen in der Gestaltung von
Hilfenetzen auch im Sterben und im Umgang mit Tod und Trauer gestarkt werden kdénnen.
Denn das Sterben als sozialer Prozess findet eingebettet in ein Geflecht von sozialen
Beziehungen informeller und formeller Hilfe statt (Wegleitner et al. 2018, Heimerl et al. 2017).

In einer australischen Studie zu Sorgenetzen fiir Menschen, die am Lebensende zu Hause
begleitet werden, entwickeln Debbie Horsfall und ihre Kolleginnen (2015) ein Konzept der
,Okologie der Sorge”. Unter anderem stellten sie fest, dass im Durchschnitt 16 Personen
(Angehorige, Freundlnnen, Nachbarlnnen, professionell Sorgende etc.) im Sorgenetz
mitwirken und sich um den oder die Betroffene kiimmern. Dabei werden professionelle
Dienstleistungen als das auflere Netzwerk wahrgenommen. Das innere informelle Netzwerk
entwickelt erhebliche Kompetenzen im Umgang mit Krankheit und Sterben.

Im Projekt ,Sorgende Gemeinde im Leben und Sterben” wurde in der Tiroler
Bezirkshauptstadt Landeck erhoben, was von Angehdrigen und birgerschaftlich engagierten
Menschen als sorgende Beziehung wahrgenommen wird. Aus Sicht pflegender Angehoriger
besteht relevante Sorge nicht nur aus direkter Unterstiitzung bei den Aktivitaten des taglichen
Lebens und den Angeboten professioneller Hilfsdienste. Wichtig sind ihnen u.a. auch der
Austausch von Lebenserfahrung zu existenziellen Fragen, das hintergrindige Im-Blick-Haben
und Beispringen mit kleinen Hilfen (wie zum Beispiel die Suppe der Nachbarin), das Sich-
offnen-Kénnen — das vielleicht bei der Frisérin oder beim Hausmeister leichter gelingen kann,
als in der Familie und ,barrierefreier” empfunden wird, als in der Selbsthilfegruppe. Wie
tragfahig ein lokales Sorgenetz auch im Sterben ist, - oder soziologisch gesprochen, tber
welches soziale Kapital die Gemeinschaft verfigt -, hangt davon ab, inwieweit es gelingt, diese
Qualitaten der Sorge zu kultivieren — im persoénlichen Wissen und in der kollektiven Praxis,
beispielsweise einer Gemeinde (Wegleitner et al. 2018).

1.5. Ausblickende Zusammenfassung

Ethische Fragen am Lebensende kénnen nicht auf die klassischen medizinethischen Fragen
beschrankt werden, wie vor allem das Dilemmata am Lebensende zwischen
Lebensverlangerung und Sterbenlassen oder die Diskussion Pro und Contra assistierter Suizid
etc.). Sie umfassen vielmehr Aspekte des guten Sterbens, wie Fragen der (Verteilungs- und
Zugangs-) Gerechtigkeit und Herausforderungen, die aus moralischer Verunsicherung
entstehen. Aus einer gesamtgesellschaftlichen Public Health Perspektive lassen sich
wesentliche Fragen und Spannungsfelder zusammenfassen:

e Wie kann Sterben in den Spannungsfeldern von Institutionalisierung und Integration,
von Medikalisierung und Normalisierung des Sterbens in den Alltagszusammenhangen
des sozialen Lebens eingebettet und organisiert werden?

e Wie konnen Palliative Care Angebote im Sinne der Zugangsgerechtigkeit allen
Bevolkerungsgruppen zugutekommen?

e Who cares? Wie wird Sorge-Verantwortung verteilt, vor allem im Sinne der Gender-
Gerechtigkeit?
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e Aus welchen Ressourcen schopft die ,,ars moriendi” unter den Bedingungen einer
sakularen Moderne (Religion, Philosophie, Spiritual Care, ..)? Welche
Organisationsformen verbinden sich damit?

e Welche Gestaltungsformen der Vorsorge am Lebensende werden angestrebt? Geht es
um die Reduktion der Auseinandersetzung mit dem Sterben auf die Ablehnung
medizinischer Behandlung oder auch um die offene Auseinandersetzung mit den damit
verbundenen sozialen, philosophischen und spirituellen Fragen?

e Aus welchem Blickwinkel wird lber das Sterben gedacht, Sorge am Lebensende
organisiert und praktiziert — aus der Perspektive der Professionellen oder aus jener der
Betroffenen?

e Welche Menschenbilder liegen den Positionen zum guten Sterben zugrunde —
zwischen Betonung der Autonomie des Individuums und der relationalen Bezogenheit
des Menschen auf andere?

e Last but not least: Wie kann es gelingen, die Perspektive der Betroffenen auf ,gutes
Sterben’ besser zu verstehen und zur Grundlage des gesellschaftlichen Umgangs mit
Sterbenden zu machen?

Eine interdisziplindre Sichtweise von Palliative Care, die die Schnittstellen zwischen Medizin,
Pflege, Ethik, Public Health, Soziologie, Gesundheitswissenschaften und Zivilgesellschaft
aufnimmt, fordert den gesellschaftlichen Diskurs UGber das ,gute Sterben”. Die
unterschiedlichen und vielfdltigen Lebensrealititen und personlichen Erfahrungen der
Menschen wahrzunehmen und um angemessene kollektive Umgange ringen, das kénnte eine
Ethik des Sterbens leisten.
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2. Projektdesign

Katharina Heimerl, Barbara Egger

2.1. Kooperationspartnerinnen

2.1.1. Institut fur Palliative Care und OrganisationsEthik/IFF Wien [Lead]
Das Institut ist eine Organisationseinheit der Fakultdt flir Interdisziplindre Forschung und
Fortbildung der Alpen-Adria Universitat Klagenfurt, Wien mit Standort in Wien. In Forschung,
Beratung, Lehre und Studienprogrammen leisten wir Beitrage zur Bearbeitung eines wichtigen
gesellschaftlichen Problemfeldes; der nachhaltigen Entwicklung von Versorgungskontexten
fir alte, pflegebediirftige, chronisch kranke, demenziell verdanderte, schwer kranke und
sterbende Menschen sowie ihre Angehdrigen und Bezugspersonen.

Palliative Care

Palliative Care ist ein Versorgungskonzept fir und mit allen, die es brauchen; also nicht nur fiir
und mit tumorerkrankten Menschen und ihren Angehdrigen, sondern auch fir und mit
chronisch Kranken, fir und mit alten, schwachen, demenziell veranderten und behinderten
Menschen. Wir orientieren uns an den Betroffenen und beteiligen sie an der Ermittlung des
Versorgungsbedarfs. In transdisziplindarer Weise werden die Einsichten auf den
unterschiedlichen Ebenen des Gesundheits- und Sozialwesens fiir die Praxis nutzbar gemacht.
Palliative Care meint eine integrierte Versorgung mit einer umfassenden, biopsychosozialen
und spirituellen Aufmerksamkeit fiir betroffene Menschen, ihre Angehdrigen und
Bezugspersonen. Wir konzentrieren uns neben konzeptionellen Fragen auf Aspekte der
Versorgungsforschung und der Integration von Palliative Care in die Regelversorgung.

OrganisationsEthik

Versorgungsqualitat heiBt fiir uns auch gute Entscheidungsqualitat. Herkommlich werden
Entscheidungen im Gesundheits- und Sozialwesen ohne geregelte Partizipation der
Betroffenen eher zufallig, reaktiv, fragmentiert, unterkomplex und paternalistisch getroffen.

Wie es gelingen kann, dass Entscheidungsfindung in Organisationen und kommunalen
Kontexten als partizipativer Prozess, den es zu organisieren gilt, verstanden wird, ist ein
weiterer thematischer Schwerpunkt, den wir unter dem Begriff OrganisationsEthik
bearbeiten.

Einschlagige Forschungsprojekte des Instituts fiir Palliative Care und OrganisationsEthik:

=  Who Cares? — Szenarien fiir eine zukunftsweisende Sorgekultur, geférdert durch das Programm
Sparkling Science, Bundesministerium fiir Wissenschaft, Forschung und Wirtschaft, 2015 - 2017

= Sustainable Care, geférdert durch das Programm Sparkling Science, Bundesministerium fiir
Wissenschaft, Forschung und Wirtschaft, 2014 - 2016
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= Ethik von unten” Existenzielle-ethische Gespriiche mit sorgenden Angehédrigen von dlteren und
sterbenden Menschen, Verband katholischer Altenhilfe in Deutschland e.V. / St Vincenz-Haus
Altenpflegeheim, Neuenhaus, Deutschland, 2014 - 2015

=  Was bleibt? Nachhaltige Hospiz- und Palliativkultur in der Altenhilfe in Deutschland, Robert-
Bosch-Stiftung, 2013 - 2015

= Kommunale Sorgekultur — Sorgende Gemeinde im Leben und Sterben, Stifterverband fiir die
Deutsche Wissenschaft, 2012 - 2015

= Gender in der Betreuung und Pflege alter Frauen und Midnner, JubilGumsfonds der
Osterreichischen Nationalbank (OeNB). 2009 - 2011

=  Palliativ- und Hospizversorgung Tirol: Umsetzung der Modellprojekte Lienz und Reutte, Tiroler
Gesundheitsfonds, 2009 - 2011

= Das Sterben (An)Erkennen, FWF-Fonds zur Férderung der wissenschaftlichen Forschung,
Osterreich, 2007 - 2010

= Geschichte von Hospizarbeit und Palliative Care, Oral History Projekt liber die Entwicklung im
deutschsprachigen Raum, Stifterverband fiir die Deutsche Wissenschaft, 2006 - 2010

= _Hamburg am Lebensende”, Segmentlbergreifende Kooperationen zur transdisziplindren
Versorgung von sterbenden Menschen und ihrer Angehorigen, Stifterverband fiir die Deutsche
Wissenschaft, 2007 - 2009

2.1.2. Institut fur Ethik und Recht in der Medizin (IERM) [Kooperationspartner]

Das Institut fur Ethik und Recht in der Medizin (IERM) ist an der Universitat Wien angesiedelt
und mit einem Kooperationsvertrag mit der Medizinischen Universitdat Wien verbunden.
Fragen der Medizinethik und des Medizinrechts behandelt das Institut seit seiner Griindung
vor Uber 20 Jahren. Im Rahmen des Projekts kommt vor allem die ethische Expertise zum
Tragen und die Erfahrung mit normativen Projekten am Ende des Lebens (zwei Studien fir das
Bundesministerium fiir Gesundheit zur Patientenverfligung, eine zur Vorsorgevollmacht).
Gleichzeitig bildet das Lebensende ein Schwerpunkt der ethischen Reflexion des Instituts
hinsichtlich Tagungen und Publikationen. Das IERM wird insbesondere die ethische Reflexion
im Rahmen der Dispositivanalyse leiten.

2.1.3. Institut fir Hohere Studien (IHS), Techno-Science an Societal Transformation
[Kooperationspartner]
Das IHS hat gemeinsam mit anderen Kolleglnnen zahlreiche Projekte im Bereich der Ethical,
Legal and Social Aspects of Life Science (ELSA) durchgefiihrt, die sich mit gesellschaftlichen
Voraussetzungen und Folgen biomedizinischer Forschung befassten. Diese, von
Osterreichischen und europaischen Stellen geférderten Projekte, untersuchten die Bereiche
assistierte Reproduktionsmedizin, Gentests, Pranatal- und Praimplantationsdiagnostik,
Transplantation, Xenotransplantation und Schwangerschaftsabbruch. Im Zentrum der
Projekte standen immer die Fragen, welche Sichtweise betroffene Laien auf den jeweiligen
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biomedizinischen Bereich haben, welche Wiinsche und Erwartungen sie damit verbinden, wie
er ihr Leben bestimmt und verdndert sowie welche Gestaltungsmoglichkeiten ihnen
offenstehen. Die untersuchten, biomedizinischen Themen werfen in unterschiedlichster Form
existenzielle und ethische Fragen auf. Insbesondere in den Bereichen Pranataldiagnostik,
Spatabbruch und Transplantationsmedizin thematisierten Betroffene Fragen des Umgangs
mit Tod und Sterben. Dabei wurde deutlich, dass sie den institutionellen Umgang mit Tod und
Sterben als unzureichend wahrnehmen und wenige Gestaltungsmaoglichkeiten fir sich selbst
sehen. Das vorliegende Projekt setzt an den Ergebnissen bisheriger Forschungsprojekte des
IHS an und untersucht systematisch, welche Sterbewelten Betroffene wiinschen und auf
welche Realitaten diese Wiinsche treffen.

Das IHS hat groRe Erfahrung in der Konzeption und Umsetzung qualitativer, empirischer
Sozialforschung. Mit der bisherigen Forschungserfahrung und den damit gewonnenen
inhaltlichen und methodischen Kompetenzen, sind die Mitarbeiterinnen des IHS hervorragend
dazu geeignet, einen zentralen Beitrag zum Gelingen des vorliegenden Forschungsprojekts zu
leisten.

Das IHS wird Arbeitspaket 2 (Literatur- und Dokumentenanalyse, Stakeholderanalyse) und
Arbeitspaket 3 (Erhebung empirischer Daten & Auswertung) leiten und gemeinsam mit den
anderen Projektpartnerinnen umsetzen. Fir die dafiir notwendige Arbeit - dies inkludiert das
Koordinieren der dafir notwendigen Forschungstatigkeiten, empirische Erhebungen
(systematisches Sammeln von Literatur und Dokumenten, qualitative Interviews) sowie
Auswertung und Interpretation der Daten und Verschriftlichung der Ergebnisse - wird ein
Werkvertrag mit dem IHS abgeschlossen.

2.1.4. Institut fur Praktische Philosophie/Ethik der Katholischen Privat-Universitat Linz
[Kooperationspartner]

Die Forschungsschwerpunkte der Privatuniversitat Linz sind Wirtschaft — Ethik — Gesellschaft,
der Dialog von kirchlicher Gegenwart, Theologie und Kunst. Das Institut flir Praktische
Philosophie/Ethik deckt ein umfassendes Lehr- und ein profiliertes Forschungsspektrum ab.
Forschungsprojekte betreffen Grundlegungsfragen der Praktischen Philosophie, insbesondere
der Philosophischen Ethik und der Politischen Philosophie sowie allgemeine und spezifische
Probleme der Medizin- und Bioethik. Schwerpunkte sind Offentlichkeit und ethischer Diskurs
unter den Bedingungen der Gegenwart, Selbstinterpretation des Denkens und Weltverhaltnis
des Menschen, Praktische Philosophie im Deutschen Idealismus sowie Herausforderungen
einer alternden Gesellschaft und die Aufgaben der Ethik.

2.2. Projektkonsortium
Das Projektkonsortium besteht aus den Forscherlnnen der Kooperationspartnerinnen und ist
innerhalb dessen nochmals unterteilt in das sogenannte Projektkernteam, das aus 7
Forscherlnnen besteht, die an der Durchfiihrung der empirischen Erhebungen teilnahmen
sowie aus den Konsortialpartnerinnen, die zu den Projektbesprechungen
zusammengekommen sind. Ziele dieser Projektbesprechungen waren einerseits operative
und inhaltliche Beratung und Austausch innerhalb des Projektkonsortiums und Resonanzen
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der Konsortialpartnerinnen zum jeweiligen Stand des Projektes zum Zeitpunkt der Treffen
sowie die Weiterentwicklung des Projektes.

Das Projektkonsortium besteht aus folgenden Wissenschafterlnnen:

e [nstitut fiir Palliative Care und OrganisationsEthik/IFF Wien:
o Projektleitung: Assoz. Univ. Prof." Dr." Katharina Heimerl MPH
o Projektkoordination: Mag.? Barbara Egger
o Team: Ass.-Prof. Mag. Dr. Klaus Wegleitner; Dr. Patrick Schuchter MPH;
Mag. Alexander Lang MSc

e nstitut fiir Héhere Studien und wissenschaftliche Forschung, Techno-Science &
Societal Transformation:
o Mag. Dr. Erich Griessler, Mag. Alexander Lang MSc, Mag.? Dr." Elisabeth
Frankus;
e Institut fiir Ethik und Recht in der Medizin — IERM/Universitit Wien:
o Univ. Prof. Dr. DDr. h.c. Ulrich Koértner; Dr. Stefan Dinges
e Institut fiir Praktische Philosophie/Ethik, Katholische Privat-Universitét Linz
o Prof. Dr. Michael Fuchs; Dr. Lukas Kaelin

2.3. Praxispartnerinnen

Das Forschungsprojekt wurde in drei Bundesldandern mit der Unterstlitzung von
Praxispartnerinnen realisiert. Insbesondere ging es um den Zugang zum Feld, insbesondere
um die Unterstitzung in der Kommunikation mit Interviewpartnerinnen in Einzelinterviews
und Gruppendiskussionen. Als Praxispartnerlnnen wurden Leiterinnen von Teams der
spezialisierten Palliativversorgung angefragt, zu denen teilweise jahrelange gute
Kooperationsbeziehungen mit IFF, IERM und/oder IHS bestehen. Folgende Praxispartnerinnen
konnten gewonnen werden und haben das Projekt unterstiitzt:

e Tiroler Hospiz Gemeinschaft (THG)

e Klinikum Klagenfurt am Worthersee - Zentrum fur Interdisziplindre
Schmerztherapie, Onkologie und Palliativmedizin (ZISOP)

o Osterreichisches Institut fiir Validation (OIV)

e (S Caritas Socialis GmbH

2.4. Projektbeirat
Der wissenschaftliche Beirat wurde einberufen, um das Projekt und die Reflexion weiter zu
unterstlitzen. Der Beirat brachte fachlich fundierte externe Riickmeldungen und
Diskussionspunkte in das Projekt mit ein. Die Aufgabe des wissenschaftlichen Beirats war es,
das Forschungsteam in seinem Vorhaben wahrend des Projektverlaufes beratend zu begleiten
und in drei moderierten Treffen mit den Forscherinnen und Forschern den Projektprozess
sowie die gewonnenen Erkenntnisse, die ihnen u. a. in Form von Berichten vorgelegt oder
personlich prasentiert wurden, kritisch zu reflektieren. Der wissenschaftliche Beirat war damit
ein Gremium zur Qualitatssicherung: die konstruktiven und unterstiitzenden Riickmeldungen
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flossen in die Planung und Durchfiihrung des weiteren Forschungsverlaufs ein. AuBerdem
priifte der Beirat die Relevanz des generierten Wissens fiir unterschiedliche Scientific
Communities.

2.5. Arbeitspakete

2.5.1. Arbeitspaket 1 — Projektmanagement [Lead: IFF]
Das Arbeitspaket 1 beinhaltet die Projektkoordination sowie die Koordination zwischen den
Wissenschafterlnnen und zwischen den Instituten, das Monitoring des Projektfortschritts
sowie das Controlling. Ebenso sind darin enthalten die Vorbereitungen der fiir die empirischen
Erhebungen notwendigen Unterlagen wie Projektinformationen, Einverstandniserklarungen,
Einladungsschreiben, Ethikantrage fir die Ethikkommissionen sowie Projekt- und
Datenmanagement.

2.5.2. Arbeitspaket 2 — Literatur- und Dokumentenanalyse, quantitative Rahmendaten,
Mediananalyse sowie Stakeholderanalyse [Lead: IHS]

Zusammenfihrung von wissenschaftlicher Literatur, Dokumenten, quantitativer Daten sowie
Miteinbeziehung der Ergebnisse einer Medienanalyse, die sich auf den Zeitraum und Inhalte
der Enquete ,Sterben in Wiirde“ (2014) beschrankt; Recherche betreffend , Online-Auftritt”
von ,,Gutes Sterben in Osterreich” von und fiir Betroffenen und ihren Angehérigen mit der
Identifikation spezieller Diskurse, die in dem Kontext im Vordergrund stehen; Durchfiihrung
einer Stakeholderanalyse fiir die Identifizierung wichtiger Interessensvertreterinnen.

2.5.3. Arbeitspaket 3 — Erhebung empirischer Daten (Einzelinterviews mit Menschen
am Lebensende und Angehorigen; Gruppendiskussionen) & dispositivanalytische
Auswertung [Lead: IFF in Zusammenarbeit mit [HS]

Dieses Arbeitspaket beinhaltet die Anbahnung und Durchfiihrung der Interviews mit
betroffenen Menschen am Lebensende und mit Angehdrigen sowie die Gruppendiskussionen
mit professionell Betreuenden und Ehrenamtlichen. Ebenso darin enthalten sind informed
consent, Transkription, dispositivanalytische Auswertung und Zusammenstellen von ersten
vorlaufigen Ergebnissen. Diese wurden mit professionell Betreuenden und Ehrenamtlichen
diskutiert, interpretiert und verdichtet.

2.5.4. Arbeitspaket 4 Ethische Reflexion & dispositivanalytische Auswertung [Lead:
[ERM in Zusammenarbeit mit IFF]
Der Forschungsprozess und die inhaltlichen Datenerhebungs- und
Datenauswertungsstrategien wurden einerseits (forschungs)ethisch (Selbstreflexion des
Forschungsteams), reflektierend, begleitet. Andererseits wurde das ,Dispositiv des Guten
Sterbens” mit besonderem Fokus auf (sozial)ethische Aspekte analytisch herausgearbeitet.

2.5.5. Arbeitspaket 5 — Ergebnissynthese und Berichtslegung [Lead: IFF]
Das in den Arbeitspaketen 2, 3 und 4 generierte Wissen wurde im Rahmen der
Dispositivanalyse  zusammengefihrt und ausgewertet und zu einem Bericht
zusammengestellt.
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2.5.6. Arbeitspaket 6 — Dissemination und Verwertung der Forschungsergebnisse
[Lead: IFF]

Dieses Arbeitspaket beinhaltet die Verbreitung der Ergebnisse, die Vermittlung der
Erkenntnisse an unterschiedliche Adressatinnengruppen und an die breite Offentlichkeit
sowie die Planung der Ergebnisverwertung. Die gewonnenen Erkenntnisse werden von den
Forscherlnnen publiziert sowie den unterschiedlichen Stakeholdern (siehe AP2) addquat
prisentiert. Das bedeutet, neben der Scientific Community soll auch die Offentlichkeit,
erreicht werden mit dem Ziel, die Partizipation der Bevolkerung an den Diskursen sichtbar zu
machen und einen Beitrag dazu zu leisten, die Sorge am Lebensende an den Bediirfnissen der
Betroffenen und Angehdrigen zu orientieren.

2.5.7. Arbeitspaket 7 — Wissenschaftlicher Beirat [Lead: IHS]
Der wissenschaftliche Beirat hat dem Projektteam sowie dem Projekt inhaltlich Gber die
Projektlaufzeit hindurch Beratung und Feedback gegeben. Es konnten dadurch
Forschungsfragen und —ergebnisse mit fachlich kompetenten, jedoch projektfremden
Personen diskutiert werden.
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3. Sterben in Osterreich: Rahmenbedingungen und Stand der
Forschung*

Alexander Lang

Sterben in Osterreich ist ein komplexer und dynamischer sozialer Prozess, eingebettet in und
ko-konstruiert von gesellschaftlichen Strukturen, Institutionen und Normen. Durch kritische
Sichtung vorhandener empirischer Studien und Analyse statistischer Daten stellt dieser
Bericht die Bedingungen des Sterbens in Osterreich dar.

Sterbeorte, Sterbeursachen und die Demographie des Sterbens werden ebenso beleuchtet
wie vorhandene Versorgungs- und Unterstltzungsstrukturen, rechtliche
Rahmenbedingungen, Einstellungen, Normen und Werte in Bezug auf das Sterben und das
gute Sterben. Die Erkenntnisse daraus informieren das Projekt ,Sterbewelten” und sollen
auch Anregung fir dartiber hinaus gehende wissenschaftliche Projekte zu Sterben und Tod
bieten.

3.1. Sterbeorte

Die Beschaftigung mit den Sterbeorten als zugleich rdaumliche wie auch soziale und
institutionelle Settings zeigt, dass 2016 die meisten Menschen in Osterreich in
Krankenanstalten (49,1%), in Privathaushalten (26,4%) und in Alten- oder Pflegeheimen
(18,6%) verstarben. Diese Verteilung ist Resultat einer jahrzehntelangen Entwicklung, bei der
der Anteil der in Krankenanstalten Verstorbenen kontinuierlich sank (1990: 59%) und der in
Heimen anstieg (1990: 5,8%). Frauen starben dabei tendenziell 6fter in Heimen (24,8%) als
Manner (11,9%), die wiederum haufiger in Krankenanstalten (52,1% gegeniiber 46,2% der
Frauen) und in Privathaushalten (28,1% gegeniliber 24,8% der Frauen) verstarben (Statistik
Austria, 0.D.—b). Diese Unterschiede konnen mit der divergierenden Lebenserwartung (Fischer
et al., 2004, S. 473; Howarth, 2007, S. 55) und damit zusammenhdngend mit dem
Familienstand sowie gesellschaftlichen Rollenerwartungen (Brody, 2004; Williams et al., 2017)
erklart werden.

Tabelle 3.1 Sterbeorte 2016 in Osterreich nach Geschlecht (Zeilenprozent, n=80.669)

Krankenanstalt sonstiges an der am sonstiger Ausland

Heim Wohnadresse Transport Sterbeort
Maénner 52,07% 11,90% 28,07% 0,04% 5,31% 2,61%
Frauen 46,23% 24,80% 24,80% 0,03% 2,91% 1,23%
Gesamt 49,06% 18,56% 26,38% 0,03% 4,07% 1,90%

Datenquelle: Statistik Austria (0.D.—b), eigene Berechnung und Darstellung

4 Dieses Kapitel stellt eine Zusammenstellung verschiedener Teile eines umfassenden Berichtes dar: Lang,
Alexander (2018). Sterben in Osterreich: Rahmenbedingungen und Stand der Forschung. Bericht aus dem
Projekt Sterbewelten in Osterreich — Die Perspektive der Betroffenen auf ,gutes Sterben”. Wien: Institut fiir
Hohere Studien.
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Auch im regionalen Vergleich kdnnen Unterschiede identifiziert werden: Der Anteil der in
Krankenanstalten verstorbenen Personen reicht von 57,62% in Wien bis 39,3% in Vorarlberg,
der in Heimen von 22,9% in Salzburg bis 15,4% im Burgenland und der in Privathaushalten von
35,4% im Burgenland bis 16,5% in Wien (Statistik Austria, 0.D.—b). Erklarungen fir diese
Diskrepanzen konnten mit Rickgriff auf internationale Untersuchungen einerseits in der
Struktur des Gesundheits- und Pflegesystems gefunden werden, namlich in der Anzahl der
vorhandenen Krankenhaus- und Pflegebetten (Houttekier et al., 2010), andererseits generell
im Urbanisierungsgrad und damit zusammenhangenden sozio-strukturellen Einflussfaktoren
(Cohen et al., 2006).

Tabelle 3.2 Sterbeort 2016 nach Bundesland (Zeilenprozent, n=80.669)

Krankenanstalt sonstiges an der am sonstiger Ausland
Heim Wohnadresse Transport Sterbeort

Wien 57,62% 16,3% 16,47% 0,01% 5,73% 3,87%
Karnten 51,47% 17,9% 26,12% 0,02% 3,37% 1,12%
NO 49,25% 16,08% 30,38% 0,01% 3,08% 1,2%
Tirol 46,91% 21,59% 25,43% 0,03% 4,11% 1,93%
00 46,63% 21,08% 26,81% 0,02% 4,04% 1,43%
Salzburg 45,7% 22,9% 24,79% 0,02% 4,05% 2,54%
Burgenland 45,1% 15,4% 35,37% 0,03% 3,27% 0,84%
Steiermark 44,63% 19,94% 30,38% 0,11% 3,95% 0,98%
Vorarlberg 39,26% 20,59% 33,77% -% 3,72% 2,66%

Gesamt 49,06% 18,56% 26,38% 0,03% 4,07% 1,90%

Datenquelle: Statistik Austria (0.D.), eigene Berechnung und Darstellung

Mit Ruckgriff auf internationale Ubersichtsarbeiten (Gomes & Higginson, 2006; Broad et al.,
2013) lassen sich mehrere Faktoren identifizieren, die in Zusammenhang mit bestimmten
individuellen Sterbeorten stehen, u.a. Krankheitstypen und -verldaufe, Familienunterstiitzung,
funktionaler Status, etc. Die Identifikation eines Sterbeortes ist dabei mit einer Reihe von
Herausforderungen verbunden: l|anger andauernde Sterbeprozesse, Wechsel der
Versorgungssettings und fehlende Standardisierung der Datenerhebung machen die
eindeutige Zuordnung eines Sterbeorts und den Vergleich von Datensatzen mitunter nicht
moglich. Aus diesem Grund sind die vorhandenen Daten dementsprechend vorsichtig zu
interpretieren.

Die These der fortschreitenden Institutionalisierung des Sterbens (Elias, 2002; Pleschberger,
2012, S. 108) sollte hinsichtlich der Frage betrachtet werden, inwiefern auch in
vordergriindigen Nicht-Institutionen, etwa dem eigenen Privathaushalt, institutionalisiertes
Sterben stattfindet. Wird der Begriff der Institutionalisierung breiter gefasst und nicht nur auf
Organisationssettings bezogen, erscheint auch das Sterben im Privathaushalt als
institutionalisiert. Denn die zunehmenden mobilen Versorgungs- und Hilfsangebote (etwa
auch Hospiz- und Palliativversorgung) strukturieren auch dieses Sterben im eigenen Heim
nach bestimmten Regeln (Gott et al., 2004, S. 464; Gronemeyer & Heller, 2014). Die mit
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Institutionalisierung (haufig negativen) verknilipften Assoziationen sollten vor diesem
Hintergrund hinterfragt und diskutiert werden.

3.2. Demographie des Sterbens
Parallel zur ansteigenden Lebenserwartung bei der Geburt zeigt sich in Osterreich eine
Verlagerung des Sterbens in immer hohere Altersgruppen. Zwischen 1970 und 2016 hat sich
der Anteil der (iber 80 jahrigen an allen verstorbenen Personen von 26,81% auf 55,1% erhoht,
der von Kindern und Jugendlichen von 4,6% auf 0,65% reduziert (Statistik Austria, 0.D.).
Manner sind mit durchschnittlich 78,5 Jahren verstorben, Frauen mit 81,8 Jahren. Der immer
noch bestehende Geschlechterunterschied in der Lebenserwartung hat sich dabei in den
letzten Jahrzehnten verringert, weil diese bei Mannern starker angestiegen ist als bei Frauen.

Tabelle 3.3 Sterbealter (Zeilenprozent)

Alter in Jahren
<9 10-19 | 20-29 | 30-39 | 40-49 | 50-59 | 60-69 | 70-79 | 80-89 90<
1970 3,77 0,78 1,27 1,62 3,80 7,31 22,19 32,45 23,09 3,72
1980 1,84 0,91 1,33 1,69 3,46 8,22 14,67 34,55 28,26 5,06
1990 1,14 0,50 1,30 1,57 3,68 6,77 15,79 25,36 35,96 7,94
2000 0,67 0,46 0,94 1,56 3,32 7,42 12,39 27,35 31,73 14,17
2010 0,52 0,29 0,74 1,01 3,06 6,46 13,19 20,72 39,09 14,94
2016 0,44 0,21 0,52 0,84 2,25 6,30 12,28 22,10 33,76 21,30

Datenquelle: Statistik Austria (0.D.), eigene Berechnung und Darstellung

Mit Lebenserwartung und Sterbealter, aber auch mit dem Prozess des Sterbens selbst
verbunden sind unterschiedliche Todesursachen, das heil’t die Grundleiden, die zum Tod
fiilhren (Statistik Austria 2012, S. 3). In Osterreich wurden 2016 Herz-Kreislauf-Erkrankungen
als haufigste Todesursache identifiziert, in 41,2% aller Todesfille, wobei Frauen haufiger
davon betroffen waren (45,4% aller Todesfdlle unter Frauen) als Manner (36,8% aller
Todesfalle unter Mannern). Bosartige Neubildungen (25,0%) und andere Krankheiten (19,6%)
sind am zweit- und dritthdufigsten flir den Tod verantwortlich gemacht worden, wobei von
bosartigen Neubildungen mehr Manner (27,6%) als Frauen (22,6%) betroffen waren (Statistik
Austria, 0.D.).
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Tabelle 3.4 Todesursachen in Osterreich 2016 gruppiert (ICD-10 Codes in Klammer), Gesamt und nach
Geschlecht (Anzahl und Spaltenprozent)

Gesamt Manner Frauen
) ) 33.248 14.352 18.896
Krankheiten des Herz-Kreislaufsystems (100-199)
41,22% 36,78% 45,37%
o ) 20.182 10.763 9.419
Bosartige Neubildungen (C00-C97)
25,02% 27,58% 22,62%
_ _ 15.835 7.332 8.503
Sonstige Krankheiten (A00-B99, DO0-H95, LO0-R99)
19,63% 18,79% 20,42%
) 4.335 2.319 2.016
Krankheiten der Atmungsorgane (J00-J99)
5,37% 5,94% 4,84%
) 4.213 2.597 1.616
Verletzungen und Vergiftungen (V01-Y89)
5,22% 6,66% 3,88%
2.856 1.659 1.197
Krankheiten der Verdauungsorgane (K00-K92)
3,54% 4,25% 2,87%

Datenquelle: Statistik Austria (0.D.)

Aus historischer Perspektive hat mit der Veranderung der vorherrschenden Todesursachen
sowie mit den erweiterten medizinischen Behandlungs- und Prognosemaglichkeiten ein sozio-
kultureller Wandel stattgefunden. Wahrend in pramodernen Gesellschaften der
Sterbeprozess kurz ist, der Tod pl6tzlich und unvorhergesehen eintritt und die Mdoglichkeiten
medizinischer Versorgung limitiert sind, verdnderten sich die mit Tod und Sterben
verknipften Praktiken mit zunehmender Lebenserwartung sowie mit effektiverer Pravention
und Heilung von Krankheiten und lebensbedrohlichen Verletzungen. Wahrend in ersteren
Gesellschaften die soziale Aufmerksamkeit auf der Ermdglichung der Reise der bereits
verstorbenen Person in das Jenseits liegt, nimmt mit langeren Sterbeverldaufen, besseren
Behandlungsmoglichkeiten und auch fortschreitender Sdkularisierung die Vorbereitung auf
das Sterben oder auch dessen Hinauszdogern mehr Platz ein (Kellehear, 2007).

Mit den verschiedenen Todesursachen tendenziell verknlpft sind bestimmte
Krankheitsverldaufe sowie kérperliche und geistige Einschrankungen. Studien zeigen so etwa,
dass Krebspatientinnen und -patienten ein Jahr vor ihrem Tod weniger funktionell
eingeschrankt sind als andere Patientinnen und Patienten, die an Diabetes oder
Herzinsuffizienz versterben, dafir aber der funktionelle Abbau in den letzten Monaten rascher
voranschreitet. Personen mit Gebrechlichkeit wiederum sind Uber das gesamte letzte
Lebensjahr starker eingeschrankt und weisen eine starke Verschlechterung in den letzten
Monaten ihres Lebens auf. Plotzlich versterbende Personen weisen in den letzten zwolf
Lebensmonaten keine signifikante funktionelle Verschlechterung auf (Teno et al., 2001;
Lunney et al., 2003).

3.3.Ressourcen der Unterstitzung
Personen am Lebensende sind haufig auf Unterstliitzung in unterschiedlicher Form
angewiesen. Die Untersuchung der in Osterreich vorhandenen Ressourcen der Unterstiitzung
24



Sterbewelten in Osterreich 3. Stand der Forschung

fokussiert auf informelle Pflege durch Angehorige und andere Personen, auf formelle Formen
der Pflege in Alten- und Pflegeheimen, durch mobile Dienste, durch 24-Stunden-Betreuung
oder durch Krankenanstalten sowie auf die spezialisierte Versorgung durch mobile und
stationdre Palliativ- und Hospizdienste. In Osterreich wird die Dominanz eines
yfamilienbasierte[n] Pflegesystems” (Haberkern & Szydlik, 2008) identifiziert. Das Pflegegeld
(geregelt im Bundespflegegeldgesetz, BGPP) stellt ein wichtiges, jedoch in vielen Fallen nicht
ausreichendes Mittel der Unterstitzung von Pflege und Versorgung in der Familie dar
(Schneider et al., 2006, S. 5).

Die Betreuung und Pflege in Heimen, in denen 2016 rund 18,6% aller in Osterreich
verstorbener Personen gestorben sind, wird als vor allem auf die korperlichen Aspekte
ausgerichtet beschrieben (Pleschberger, 2004; Zwettler, 2004). Angemessene medizinische
Versorgung ist oft trotzdem nicht vor Ort moglich. Das flihrt zu belastenden Einweisungen ins
Krankenhaus (Kada et al., 2011; KranzIl-Nagl & NulRbaumer, 2012; Schippinger et al., 2012).
Sterbende Personen und deren Angehorige in Kombination mit ausgelasteten Kapazitaten
stellen dabei besondere Anforderungen an die Pflegekrafte (Jenull & Brunner, 2008; Zwettler,
2004) dar. Diese weisen zwar eine hohe Selbstwirksamkeitserwartung in Bezug auf palliative
Betreuung auf, jedoch korreliert diese Selbsteinschatzung nicht mit dem tatsachlich
vorhandenen Wissen zu diesem Thema (Kada et al., 2017).

2015 wurden 145.723 Menschen durch mobile Dienste wie Hauskrankenpflege (46%),
Heimhilfe (38%) oder Essen auf Radern (30%) unterstiitzt. Fehlende finanzielle Mittel,
Ablehnung bestimmter Dienstleistungen oder das Fehlen von regionalen Dienstleistungen
sind Griinde fiir eine Nichtinanspruchnahme (Pochobradsky et al., 2005, S. 32—-33). Mobile
Dienste sind insgesamt kostengiinstiger als stationdre Losungen (Schneider et al., 2006, S. 11)
und kénnen dazu beitragen, langer im eigenen Haushalt verbleiben zu kénnen. Die in solchen
Diensten beschaftigten Krafte sind aber hoheren Flexibilitdtsanforderungen und grofRerem
Zeitdruck ausgesetzt als jene in stationarer Pflege (Simsa et al., 2004).

Die seit 2007 rechtlich anerkannte (siehe Hausbetreuungsgesetz, HBeG) Form der 24-Stunden-
Betreuung basiert praktisch vor allem auf transnationaler Sorgearbeit, bei der Pflege- und
Betreuungskrafte, insbesondere aus Osteuropa, Uber einen Zeitraum von maximal 14 Tagen
durchgangige Betreuung von Menschen zuhause leisten. 2015 wurde diese Art der Betreuung
flir durchschnittlich 21.900 Personen pro Monat finanziell geférdert (BMASK, 2016, S. 17-18).
Die haufig prekaren Arbeitsbedingungen (Bachinger, 2016, S. 46) kénnen als psychisch und
physisch belastend eingeschatzt werden (Karakayali, 2010, S. 115-119). Sie sind dominiert von
starren Geschlechterrollen und der Idealisierung von Familie und Privatheit (Kretschmann,
2010). Hinsichtlich des ,guten Sterbens” wirft dieses Versorgungskonzept noch mehr als
andere Versorgungssettings die Frage auf, auf wessen Kosten ein ,gutes Sterben” realisiert
wird.

Das Krankenhaus ist zwar als Institution grundsatzlich auf Heilung ausgerichtet, aber dennoch
der statistisch hiufigste Sterbeort in Osterreich: 49,1% aller Todesfille finden hier statt. Die
Mehrheit der in Krankenhdusern verstorbenen Personen verstirbt dabei innerhalb der ersten
sieben Aufenthaltstage (52,7%), rund 8,9% sogar am Tag der Einlieferung (Statistik Austria,
0.D.-g). Das Sterben im Krankenhaus erscheint als ,,Schlamassel” (Gockenjan & DreRRke, 2002),
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welches die sonst tiblichen, auf Heilung ausgerichteten Arbeitsablaufe und Rollenerwartungen
durcheinanderbringt. Privatsphdre ohne lIsolation, rdumliche und emotionale Nahe zu
Angehorigen und zu dem eigenen Zuhause, die konkrete rdumliche Gestaltung, Ruhe und
Sauberkeit werden dabei von Betroffenen, Angehorigen und Pflegekraften als wichtige
Elemente der Versorgung am Lebensende im Krankenhaus angesehen (Brereton et al., 2012).
Medikalisierung des Sterbens, mangelnde Ausbildung in wund Bewusstsein fir
Palliativversorgung, unzureichende Symptomkontrolle, ungenaue Prognosen und
Kommunikation, mangelhafte Planung und die Tabuisierung des Todes sind
Herausforderungen fiir das Sterben im Krankenhaus, die aus unterschiedlichen Perspektiven
thematisiert werden (Al-Qurainy et al., 2009).

Die Hospiz- und Palliativversorgung wurde in Osterreich seit Ende der 1980er Jahre aufgebaut.
2015 gab es 314 Einrichtungen dieser spezialisierten Formen der Betreuung von Personen am
Lebensende. Damit zdhlt Osterreich im internationalen Vergleich zu den Lindern mit
fortgeschrittener Integration von Palliativversorgung in das Gesundheits- und Pflegesystem
(Lynch et al., 2013; Woitha et al., 2016). Trotzdem wird zusatzlicher Bedarf identifiziert
(Gesundheit Osterreich GmbH, 2017). Der Ausbau der Hospiz- und Palliativversorgung folgt
einem abgestuften Konzept, das verschiedene ambulante und stationdre Betreuungskonzepte
vorsieht. Insgesamt wurden 2015 mehr Frauen als Manner betreut, die Uberwiegende
Mehrheit aller betreuten Personen litt an onkologischen Erkrankungen (Pelttari et al., 2016).

Tabelle 3.5 Patientinnen und Patienten in Palliativ- und Hospizversorgung in Osterreich 2015

Anzahl* Manner (o Alter) Frauen (o Alter) Nicht-onkologische
Erkrankungen**
Hospizteam 12.722 41% (72 Jahre) 59% (76 Jahre) keine Angabe
Mobiles Palliativteam 13.820 49% (71 Jahre) 51% (72 Jahre) 22%
Tageshospiz 261 36% (68 Jahre) 64% (71 Jahre) 26%
Palliativkonsiliardienst 11.785 50% (70 Jahre) 50% (71 Jahre) 17%
Stationares Hospiz 731 48% (72 Jahre) 52% (69 Jahre) 9%
Palliativstation 8.224 51% (70 Jahre) 49% (69 Jahre) 24%

* Da betreute Personen zwischen verschiedenen Betreuungskontexten mitunter wechseln und dies aus den
Daten nicht ersichtlich ist, kann es zu Mehrfachzéhlungen gekommen sein. Pelttari et al. verweisen auch darauf,
dass zu jeder betreuten Person ,,im Schnitt zwischen 3—5 Angehdrige [...] ,mitbetreut’ werden” (S. 11).

** Im Gegensatz zu onkologischen Erkrankungen, an denen alle weiteren Betreuten erkrankt sind.

Quelle: Pelttari et al. (2016, S. 10-14).

Die informelle Pflege in Osterreich wird hauptsichlich durch angehérige Personen,
insbesondere Frauen (79%) durchgefiihrt, wobei das Pflegegeld in vielen Fallen notwendige
Vorbedingung fiir die Realisierung der Pflege zuhause ist (Pochobradsky et al., 2005). Am
Lebensende nehmen diese informellen Bezugspersonen eine zentrale Rolle in der Herstellung
eines ,guten Sterbens” unter widrigen Bedingungen in Pflegeheimen oder Krankenanstalten
ein (Hart et al., 1998). Die informell pflegenden Personen kommen dabei in Situationen, die
flir sie auf verschiedenen Ebenen lberfordernd sein kdnnen, sowohl finanziell, korperlich wie
26



Sterbewelten in Osterreich 3. Stand der Forschung

auch emotional (Herbert & Schulz, 2006; Flechl et al., 2013; Rosler-Schidlack et al., 2011;
Pleschberger & Wosko, 2017).

3.4. Rechtliche Rahmenbedingungen
Die in Osterreich herrschenden rechtlichen Rahmenbedingungen kénnen sowohl als Ausdruck
gesellschaftlicher normativer Orientierung als auch als Bedingung fir die Ausbildung
bestimmter individueller normativer Einstellungen verstanden werden. AuRerdem
ermoglichen und verhindern sie bestimmte Handlungsmaoglichkeiten am Lebensende und in
Bezug auf das Sterben.

Das Totungsverbot (§§75ff. Strafgesetzbuch) betrifft in Osterreich auch die Tétung auf
Verlangen sowie den assistierten Suizid, wenngleich der Suizid selbst keine strafbare Handlung
darstellt. Die permissivere Rechtslage in anderen Staaten (Schweiz, Niederlande) hat dabei zu
Fallen von Suizidtourismus von Personen, die ihr Leben assistiert beenden wollen, gefiihrt
(Gauthier et al.,, 2015; Bruckmiller, 2016). Patientenverfligung und Vorsorgevollmacht
ermoglichen dem gegenliber die Durchsetzung individueller legaler Wiinsche, bis hin zur
passiven Sterbehilfe, auch wenn keine eigene Entscheidung mehr moglich ist (Koma,
Bewusstlosigkeit etc.). Jedoch werden diese Instrumente bislang nur in geringem Malie
angenommen (Kortner et al., 2014; Schaden et al., 2010), obwohl sie als unterstiitzende Mittel
eines ,guten Sterbens” verstanden werden konnen (Inthorn, 2008).

Das ,gute Sterben” als kodifiziertes Recht findet sich nur im Krankenanstalten- und
Kuranstaltengesetz (KaKuG) und entsprechenden Landesgesetzen (beispielsweise im Wiener
und Tiroler Krankenanstaltengesetz), welche die Krankenanstalten dazu verpflichten,
raumliche und organisatorische Voraussetzungen fir ein wiirdevolles Sterben und fiir die
Begleitung durch Angehorige zu schaffen. Dabei wird von einem ,wirdevollen” Sterben
gesprochen, ohne jedoch genauer zu definieren, was ,Wirde” in diesem Kontext genau
bedeutet.

Nach dem Tod sind Organtransplantation, Kérperspende und Bestattung genau geregelt,
wobei bereits vor dem Tod entsprechende Vorkehrungen zu treffen sind, wenn diesbezliglich
spezifische Wiinsche vorliegen. Gegen Organentnahme muss aktiv widersprochen (Help.gv.at,
0.D.) und die Kérperspende entsprechend angemeldet und abgegolten werden (Baltaci, 2014).
Die Bestattung des Korpers darf auch nur in bestimmter Art und Weise erfolgen
(Erdbestattung, Feuerbestattung), wobei sich gerade in den letzten Jahren vermehrt
alternative Bestattungsformen etabliert haben (Sorries, 2011; Sachmerda-Schulz, 2017).

3.5. Das gute Sterben
Neben den festgeschriebenen gesetzlichen Rechten und Pflichten bestehen unterschiedliche
soziale Beurteilungen verschiedener mit dem Sterben verbundener Aspekte. Dariiber hinaus
existieren gesellschaftliche und individuelle Vorstellungen und normative Beurteilungen des
»guten Sterbens”.
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Als praferierten Sterbeort identifizieren eine ganze Reihe internationaler Studien das eigene
Zuhause (Brazil et al., 2005; Beccaro et al., 2006; Gomes et al., 2012; Gomes et al., 2013;
Higginson & Sen-Gupta, 2000). Methodische Limitierungen — etwa die Nichtbericksichtigung
von fehlenden Antworten — relativieren deren Ergebnisse jedoch in einem gewissen Ausmal}
(Hoare et al., 2015). Bei der Praferenz des ,,Zuhauses” ist dariber hinaus zu fragen, was genau
damit gemeint ist: es kann, muss aber nicht zwingend die Privatwohnung oder das Privathaus
sein, sondern kann allgemein einen Ort der Geborgenheit bezeichnen (Brandes, 2011, S. 78;
Miller, 2005, S. 42f; Sauer et al., 2015, S. 174). Ist das Ideal des Zuhauses als , Inbegriff von
Identitat, Selbstbestimmung und Autonomie” (Stadelbacher & Schneider, 2016, S. 68) in der
Realitdt am Lebensende haltbar? Die Praferenzen scheinen in jedem Fall im Zeitverlauf und je
nach vorangegangenen Erfahrungen und dem koérperlichen Zustand dynamisch zu sein
(Gomes et al., 2013). Sie entsprechen nicht nur den individuellen Wiinschen, sondern werden
in sozialer Interaktion gemeinsam mit anderen Personen hervorgebracht (Munday, 2009).

Eng mit dem Sterbeort verknipft, gleichzeitig aber auch alleinstehend, ist die Frage nach der
erwlnschten Art und Weise des Sterbens, nach dem ,guten Sterben”. Dieses kann als sozio-
historisch und sozio-kulturell bedingt identifiziert werden (Blank, 2011; Granda-Cameron &
Houldin, 2012; Kellehear, 2007; Long, 2004; Walters, 2004, Walter 2012). Gleichzeitig weisen
aber auch Erkenntnisse aus adhnlichen zeitlichen und gesellschaftlichen Kontexten auf
unterschiedliche Facetten und Konzepte des ,guten Sterbens” hin. Wé&hrend eine
Bevolkerungsumfrage aus Deutschland das ,plotzliche und unerwartete” Sterben als
bevorzugte Art des Sterbens hervorbrachte, wurde fir westliche Gegenwartsgesellschaften
haufig das Ideal des kontrollierten, zeitlich geplanten, selbstbestimmten Sterbens (Walters,
2004; Kellehear, 2007, S. 234-250) oder eines stark individualisierten Sterbens (Stadelbacher
& Schneider, 2016; Streeck, 2017) identifiziert. Diese beiden Ideale wurden auch parallel und
Uberschneidend in demselben Versorgungskontext (Krankenhaus) aufgefunden (Géckenjan &
DrelRke, 2002). Kontextlibergreifend lasst sich eine ganze Reihe von Attributen festmachen,
die ein ,gutes Sterben” ermoglichen (Granda-Cameron & Houldin, 2012; Hutter et al., 2015;
Kehl, 2006; Mak & Clinton, 1999). Diese umfassen unter anderem Schmerzfreiheit und
Symptomkontrolle, Selbstbestimmung, vertrauensvolle Pflege, soziale und familiare
Einbettung oder die Wertschatzung der eigenen Person. Die Spezifika des ,,guten Sterbens”
fallen dabei je nach untersuchter Gruppe im Detail unterschiedlich aus (Steinhauser et al.,
2000; Granda-Cameron & Houldin, 2012). Bestimmte Charakteristika des ,guten Sterbens”,
wie etwa Schmerzfreiheit und waches Bewusstsein, kdnnen dabei in praktischem Widerspruch
zueinanderstehen (Sandman, 2005).

Palliativversorgung und Hospiz haben sich historisch aus dem Wunsch eines ,anderen”
Sterbens, eines sozial eingebetteten Sterbens, bei dem die Versorgung den Menschen mit all
seinen diversen (nicht nur medizinischen) Bedirfnissen respektiert, entwickelt. Zwar lasst sich
in dieser Art der Versorgung ein Prozess der erneuten Normierung, der Kontrolle und der
Optimierung des Sterbens, der den Menschen Uberfordern oder einschrianken kann,
identifizieren (Hart et al., 1998; McNamara, 2004; Streeck, 2017). Trotzdem weisen
empirische Untersuchungen auf die im Vergleich besser beurteilte Versorgung in diesen
Institutionen hin (Kumar et al., 2017; Teno et al., 2011).
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Totung auf Verlangen und assistierter Suizid wurden und werden in unterschiedlichen
historischen, kulturellen und sozialen Kontexten und von verschiedenen Akteurinnen und
Akteuren unterschiedlich bewertet und mit verschiedenen Praktiken assoziiert (Benzenhofer,
2009; Michalsen & Reinhart, 2006). In Osterreich wie auch in anderen européischen Lindern
stellen quantitative Studien eine tendenziell permissive Haltung der Bevoélkerung fest (Cohen,
2016; Cohen, et al., 2012; Stolz et al., 2015; Stronegger et al., 2013; Stronegger, 2016), auch
unter Medizinstudierenden (Stronegger et al., 2011), nicht jedoch unter
Palliativmedizinerinnen und -medizinern in Deutschland (Mdller-Busch et al., 2004). Dabei
werden differenzierend normative Bewertungen vorgenommen, die je nach Anwendungsfall
unterschiedlich ausfallen (siehe vor allem Stolz et al., 2015; Stronegger, 2016). Andere Studien
weisen wiederum darauf hin, dass Personen am Lebensende zwar generell Totung auf
Verlangen und assistierten Suizid akzeptieren oder legalisieren wirden, aber sie es nicht als
Handlungsoption fir sich selbst sehen (Eliott & Olver, 2008; Emanuel et al., 2000; Wilson et
al., 2000).

3.6. Inhaltliche und methodische Schliisse
Fir die Auseinandersetzung mit dem ,guten Sterben” in diesem wie auch in anderen
Projekten lassen sich eine Reihe von inhaltlichen und methodischen Schlissen ziehen, welche
die Konzeptualisierung, die Datenerhebung und -auswertung sowie die Interpretation der
Resultate betreffen.

Das, was Menschen unter ,,gutem Sterben” verstehen und verschiedene damit verbundene
Aspekte — seien dies der Sterbeort, die Art und Weise von Versorgung und Pflege oder
Therapieentscheidungen — sind dynamische Sachverhalte. Die Vorstellung vom ,guten
Sterben’ hdangt vom konkreten Zeitpunkt in der Biographie, von gemachten Erfahrungen und
der jeweiligen Situation ab und ist jedenfalls als sozial eingebettet zu verstehen.
Dementsprechend sollten im Idealfall die Perspektiven verschiedener Akteurinnen und
Akteure zu unterschiedlichen Zeitpunkten in Untersuchungen miteinbezogen werden. Bei der
Auswahl der Untersuchungsgruppe sollten vor allem auch direkt Betroffene, das heift
Personen am Lebensende, berlicksichtigt und dabei auf eine gewisse Breite individueller
Charakteristika (Geschlecht, Alter, Bildungsstand, Erkrankung etc.) geachtet werden. Die hier
analysierten Daten haben diesbezliglich vor allem die Bedeutung des Faktors Geschlecht und
damit zusammenhangende soziale und individuelle Charakteristika des Alterns und Sterbens
aufgezeigt; weitere vergleichende Untersuchungen auch anderer Faktoren — wie zum Beispiel
Migrationshintergrund - erscheinen darlber hinaus bericksichtigenswert.

Es ist wichtig, die volle Bedeutungsdimension von in Gesprach und Diskurs aufgebrachten
Begriffen und von damit zusammenhdngenden Konzepten zu identifizieren und zu
analysieren. In Bezug auf den Sterbeort ist das ,Zuhause” nicht zwingend ein Privathaushalt;
das ,Pflegeheim” kann ebenso zu einem Zuhause werden, wohingegen die eigene Wohnung,
die moglicherweise nicht barrierefrei ist, zum ,,Gefangnis” fir Personen mit eingeschrankter
Mobilitdat wird. Ebenso sollten Phdnomene und Begriffe wie ,Selbstbestimmung” oder
yInstitutionalisierung” differenziert betrachtet und danach gefragt werden, was mit diesen
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(mit-)gemeint wird. AuBerdem ist es wichtig, die Charakteristika der Personen und deren
unterschiedliche Sterbeverldufe in die Analyse von ,gutem Sterben’ einzubeziehen.

Die Widerspriiche oder sogar Konflikte, die sich zwischen verschiedenen hervorgebrachten
Idealen an und fir sich oder in deren realer Umsetzung ergeben, sollten zugelassen und nicht
im Auswertungsprozess neutralisiert werden. Die Interpretation der Daten kann, wie auch die
Realitdt, widerspriichlich sein, sollte dies aber thematisieren und analytisch nach den
lebensweltlichen Ursachen und praktischen Lésungen suchen.

Es ware wiinschenswert, nicht nur (aber auch) die diskursive Dimension des ,,guten Sterbens”
und nicht nur die Winsche und Bediirfnisse der Betroffenen, der Angehérigen und
professionell Betreuenden zu ergriinden. Es gilt auch danach zu fragen, inwiefern soziale,
politische und 6konomische Strukturen, Dynamiken und auch Einzelentscheidungen die im
Diskurs hervorgebrachten Forderungen explizit oder implizit realisieren oder verhindern. Es
geht darum, ob ,den Worten Taten folgen” und inwiefern soziale Strukturen bestimmte
Handlungsweisen ermdglichen oder verhindern, bevorzugen oder benachteiligen.

Der in empirischen sozialwissenschaftlichen Projekten praktisch notwendige Fokus auf
bestimmte Untersuchungsgruppen darf nicht den Blick auf umfassendere Zusammenhange
auf verschiedenen Ebenen versperren. Auf individueller Ebene sollte der Fokus auf das
Lebensende auch weiter zuriickliegende biographische Aspekte und Entscheidungen
miteinschlieBen; das ,gute Sterben” hat mitunter mehr mit einem zuvor gefiihrten ,guten
Leben” zu tun, als mit spezialisierten Versorgungsangeboten am Lebensende. Der Blick auf die
lokalen Versorgungsstrukturen sollte nicht die nationalen Gesundheitspolitiken und -systeme
auller Acht lassen. Und diese nationale Perspektive hat, wie das Beispiel der 24-Stunden-
Betreuung zeigt, auch inter- beziehungsweise transnationale Strukturen und Dynamiken zu
beachten.
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4. Die Methodik der Interviews mit Betroffenen und Angehorigen

Katharina Heimerl, Barbara Egger

»Aber es kann ja nicht so schwer sein, sich daran zu erinnern, daf8 der Kranke selbst Gefiihle,
Meinungen und vor allem das Recht hat, gehért zu werden” (Kiibler-Ross 1992, 14)

Um die Forschungsfrage zu beantworten, haben 7 Interviewerlnnen insgesamt 30 qualitative,
narrative und leitfadengestiitzte (Witzel 2000, Kohler Riessmann 2005 und 2008)
Forschungsinterviews mit Menschen gefihrt, die von den Themen Sterben, Tod und Trauer
betroffen sind. Entweder weil sie selbst schwerkrank sind, weil sie hochbetagt sind oder weil
sie vor kirzerer Zeit einen nahen Angehorigen beim Sterben begleitet haben. Die Interviews
wurden in den Osterreichischen Bundeslandern Tirol, Kdrnten und Wien gefiihrt,
Praxispartnerinnen der IFF haben beim Anbahnen der Interviews unterstitzt. Die Interviews
wurden auf Band aufgenommen, transkribiert und ausgewertet, wobei die Forscherlnnen die
Interviews in mehreren Schleifen codiert und sich auf eine , Code-Landkarte” verstandigt
haben.

4.1. Narrative und leitfadengestitzte Interviews
Wir wollten mit unseren Interviews soziale Wirklichkeit untersuchen, die iber kommunikative
Interaktion hergestellt wird, damit war entschieden, dass wir einen qualitativen Ansatz
wahlen (Kisters 2009).

Die Gesprache, die wir flihren wollten, sollten einen erziahlenden Charakter haben. Im
narrativen Ansatz wurden die Interviewpartnerinnen zu Geschichtenerzdhlerinnen.

»Storytellers interpret the world and experience in it; they sometimes create moral tales —
how the world should be.”

meint Catherine Kohler Riessmann (2005, 1). Genau das war unsere Intention: zu erfahren,
wie unsere Interviewpartnerinnen die (Sterbe)welt sehen und vor allem erfahren, was ihnen
ein Anliegen ist, wenn es ums Sterben geht und durchaus auch ihre normativen Vorstellungen
zu verstehen — how the (dying) world should be.

Die narrativen Interviews sollten es unseren Interviewpartnerlnnen ermdoglichen, das Thema
,gutes Sterben’ im Gesprach weitgehend selbst zu gestalten. Gleichzeitig ist die Methode dazu
geeignet, ,heikle Informationen zu entlocken” (Kisters 2009, 21). Es ging uns nicht darum,
distanzierte Rlickmeldungen der Interviewpartnerinnen zu erhalten, sondern wir wollten dazu
anregen, Erlebtes und Empfundenes moglichst umfassend in einer Erzahlung zu
reproduzieren.

Gleichzeitig waren unsere Interviews durch die Forschungsfrage thematisch auf ,gutes
Sterben’ fokussiert. Die Methodik des Problemzentrierten Interviews (Witzel 2000) stellt eine
Briicke zwischen dem rein narrativen Ansatz und thematisch geleiteten Interviews dar. Es
werden einerseits induktiv Narrationen generiert und andererseits deduktiv Nachfragen
gestellt.
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4.2.Zugang zum Feld

Der Initialkontakt zu den Menschen am Lebensende und zu den Angehorigen erfolgte liber
,Turoffnerinnen”, die wir hier ,Praxispartnerinnen” nennen. Dabei handelt es sich um
professionelle Mitarbeiterlnnen, Uberwiegend in Leitungsfunktion von betreuenden
Organisationen, mit denen die IFF-Palliative Care und OrganisationsEthik schon vor dem
Projekt in anderen Kontexten (Forschung und/oder Lehre) Kooperationen etabliert hatte.
Letztendlich konnten wir vier Praxispartnerinnen gewinnen, die Tiroler Hospizgemeinschaft
hat zusatzlich ein Tiroler Pflegeheim in konfessioneller Tragerschaft als weiteren Praxispartner
gewonnen.

Tiroler Hospiz . . . N
Gemeinschaft > Tiroler Hospiz Gemeinschaft (THG) @ Homepage: www.hospiz-tirol.at

KABEG [ Klinikum Klagenfurt am Worthersee ® Homepage: www.klinikum-

AM WORTHERSEE klagenfurt.at
>  Osterreichisches Institut fiir Validation (OIV) ¢ Homepage: www.oei-

validation.at und www.leben-mit-alzheimerkranken.at

> CS Caritas Socialis GmbH e Homepage: www.cs.at

CARITAS SOCIALIS

A\bb. 4.1: Die Praxispartnerinnen und ihre Logos

Alle Angefragten haben spontan zugesagt, im Projekt zu kooperieren. Die Praxispartnerinnen
wurden vom Forschungsteam gebeten, Kontakt zu den Betroffenen und Angehérigen
aufzunehmen. Die kontaktvermittelnden Personen erhielten ein Informationsblatt zum
Projekt, das die Beschreibung des Projekts und dessen Ziele beinhaltete und ein
Einladungsschreiben mit der Bitte, dieses Schreiben an potentielle Interviewpartnerinnen
weiterzugeben (sieche Anhang A). Vorbereitende und erlauternde personliche
Telefongesprache konnten zusatzlich dazu beitragen, inhaltliche und soziale Verbindlichkeiten
zu erhohen und die Interviews anzubahnen.

Jene Interviewpartnerinnen, die sich zum Gesprach bereit erklarten, wurden um ihr
Einverstandnis gebeten, dass ihre Telefonnummer an die Koordinatorin oder an den
Interviewer/die Interviewerin weitergegeben werden darf. Die Interviewerlnnen vereinbarten
dann jeweils den konkreten Termin flir das Gesprach. Betroffene, die zum Zeitpunkt des
Interviews in einem stationdren Setting waren, wurden dort von den Interviewerlnnen
kontaktiert.

4.3. Antrage bei Ethikkommissionen
Da wir im Projekt mit vulnerablen Personen forschen, haben wir uns entschlossen, um
ethische Freigabe anzusuchen.

Prof. Ulrich Kortner, Leiter des Konsortialpartners IERM, hat bei der Ethikkommission der
Universitat Wien eingereicht. Diese hat am 23.03.2017 ein positives Votum mit der
Bearbeitungsnummer 00255 abgegeben (siehe Anhang A).
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Um mit der Kabeg als Praxispartner in Karnten zusammenarbeiten zu kénnen, hat Prof. Rudi
Likar bei der Ethikkommission des Landes Karnten eingereicht, das positive Votum erhielten
wir am 02.06.2017 unter der Aktenzahl MZ12/17 (siehe Anhang A).

4.4, Sampling — die Interviewpartnerinnen
Es war uns im Projekt ein Anliegen, die Perspektive der Betroffenen auf ,gutes Sterben’ zu
erfahren. Insbesondere im Kontakt mit den Tur6ffnerinnen stellte sich die Frage, was eine
Person in Bezug auf ,gutes Sterben’ zu einer betroffenen Person macht. Im Antrag (Seite 23)
hatten wir das so formuliert:

»Wir lehnen uns im Verstdndnis, wer fiir uns potentielle Interviewpartnerin ist, an die soziale
Verstindigung, dass ein palliativer Betreuungsbedarf gegeben ist, an. Die Definition von
Palliative Care bildet dabei den grundsdtzlichen Rahmen.”

Wir haben die Frage, wer betroffen ist, zu Projektbeginn noch einmal intensiv im
Interviewerlnnenteam diskutiert und das Ergebnis in einem Informationsschreiben (siehe
Anhang A) fiir die Tlroffnerinnen festgehalten.

Unsere Interviewpartnerinnen sollten folgende Kriterien erfillen:

Menschen,

> die an einem Gesprach teilnehmen konnen und wollen sowie auskunftsfahig sind

> mit palliativem Betreuungsbedarf

> deren Tod in absehbarer Zeit nicht tGberraschen wiirde

oder Angehorige,

> die einen nahen Angehorigen am Lebensende begleiten oder begleitet haben,
dessen Tod mindestens drei Monate zuriickliegt.

> Es muss kein Verwandtschaftsverhaltnis zwischen den Menschen am Lebensende und

den Angehorigen bestehen.

Abb. 4.2 Einschlusskriterien fir Interviewpartnerlnnen

Die Interviews sollten eine moglichst groRe Vielfalt in Osterreich reprisentieren. Es wurde
daher darauf geachtet, dass sich die Interviewpartnerinnen in mindestens den Kriterien
Geschlecht, Alter, Bundesland, Versorgungssetting und Betroffenen/Angehdrige voneinander
unterscheiden.

Zwei Interviews mit Angehorigen wurden mit einem Paar gefiihrt, sodass wir von insgesamt
32 Interviewpartnerinnen sprechen, 21 Frauen und 11 Manner.

Die Samplingkriterien wurden von den Interviewerlnnen im Interview erfragt und nach dem
Interview in einem Protokoll eingetragen. Fiir einige Kriterien war eine eindeutige Zuordnung
nicht immer moglich, hier erfolgte keine Angabe im Protokoll.

Die Zuordnung zur Perspektive als Betroffene/r oder als Angehérige/r war nicht immer
eindeutig moglich. Um hier einen Eindruck von der Verteilung zu geben, wurde jedes Interview
danach eingeschatzt, welche Perspektive im Vordergrund stand, 20 Interviewpartnerinnen
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lieRen sich vorrangig der Angehorigenperspektive zuordnen, 12 Interviews der
Betroffenenperspektive.

L — L

Frauen
Manner 5 6 11
gesamt 20 12 32

Tabelle 4.1: Samplingkriterien Geschlecht und Perspektive

Das Alter der Interviewpartnerinnen streute weit: die jlingste Gesprachspartnerin war 44
Jahre alt, die Alteste 99 Jahre. Im Durchschnitt waren die Interviewten 75 Jahre alt.

Regional konnte eine Streuung, sowohl was die Bundesldnder als auch was die
GemeindegroBe betrifft, erzielt werden. Die Gesamtzahl betragt hier 30, da hier die Interviews
(und nicht die Interviewpartnerinnen) gezihlt wurden.

I I T T

GroRstadt

(Mittel-)Stadt - 8 10 18
Kleinstadt - - 2 2
Dorfliche Region - 3 1 4
gesamt 6 11 13 30

Tabelle 4.2: Interviews: Bundeslander und Gemeindegréf3en

Teilt man die Interviews weiter auf, ndmlich innerhalb der Bundeslander nach Geschlecht
und Perspektive, so ergibt sich die folgende Ubersicht:

I N N )

angehorig betroffen angehorig betroffen angehodrig betroffen

Frauen 2 2 8 0 4 4 20
Manner 2 0 0 3 2 3 10
gesamt 4 2 8 3 6 7 30

Tabelle 4.3: Interviews: Bundeslander, Geschlecht und Perspektive

Auch in Bezug auf den Kontext, in dem die Interviewten zum Zeitpunkt des Interviews betreut
wurden, gab es eine Streuung: 12 Interviewte wurden in einem Alten- und Pflegeheim betreut,
6 auf einer Palliativstation, 4 Zuhause. Bei 8 Interviews gab es Mehrfachnennungen (2 Zuhause
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+ Krankenhaus; 3 Zuhause + mobiles Palliativteam; 2 Zuhause + Krankenhaus + Alten-
Pflegeheim; 1 Zuhause + Alten- und Pflegeheim)

In Bezug auf die Frage, wer zum informellen Sorgenetz der Interviewten gehort, ergibt sich
folgendes Bild, Mehrfachnennungen waren maoglich:

m Informelles Sorgenetz

19 Pflegende Angehdrige

1 Freunde

1 Pflegende Angehorige + Nachbarschaft

1 Pflegende Angehorige + Ehrenamt + Nachbarschaft
1 Pflegende Angehorige + Ehrenamt + Nachbarschaft

+ andere Bewohnerlnnen sowie deren Angehorige

1 Pflegende Angehorige + 24-Stunden-Hilfe

4 kein informelles Netz

2 Keine Angabe
30 Gesamt

Tabelle 4.5: Informelles Sorgenetz

Auch die Wohn- und Lebenssituation wurde erfragt:

m Zusammenlebend mit

11 Alleinstehend

5 Familie

4 (Ehe)partnerin

3 Familie und 24h Betreuung
7 Keine Angabe

30 Gesamt

Tabelle 4.6: Wohn- und Lebenssituation der Interviewten
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4.5. Die Durchflhrung der Interviews

4.5.1. Die Interviewerlnnen

Die folgenden 7 Personen haben die Interviews gefiihrt (in alphabetischer Reihenfolge):
Barbara Egger, Elisabeth Frankus, Katharina Heimerl, Lukas Kaelin, Alexander Lang, Sonja
Prieth, Patrick Schuchter, also 4 Frauen und 3 Manner. Die Interviewerlnnen sind
Mitarbeiterinnen der Konsortialpartnerinnen IFF, IHS und KU Linz, Sonja Prieth war zum
Zeitpunkt der Interviews Mitarbeiterin der Tiroler Hospizgemeinschaft. Alle Interviewerlnnen
sind senior researcher mit mehrjahriger Forschungs- und/oder Berufserfahrung. Auch haben
wir uns alle beruflich Gber einen ldngeren Zeitraum mit den Themen Sterben, Tod und Trauer
auseinandergesetzt. Wir decken einen weiten Hintergrund an Disziplinen ab: von der
Psychologie und Psychotherapie Uber die Soziologie, Gesundheitswissenschaften und
Philosophie bis zu Sozialarbeit, Pflege und Medizin.

4.5.2. Die Anbahnung der Interviews

In den Gruppendiskussionen haben die Turoffnerlnnen erzahlt, was fir sie die Kriterien waren,
Menschen als Interviewpartnerinnen fiir das Projekt anzusprechen. Patientlnnen, die
angesprochen wurden, sollten in einem moglichst stabilen Gesundheitszustand sein, das
Interview sollte ihnen korperlich und seelisch zumutbar sein und sie sollten sich mit dem
Sterben auseinandergesetzt haben. Manche Interviewpartnerinnen wurden ausgewahlt, weil
die Turoffnerlnnen den Eindruck hatten, dass ihnen ein Gesprach gut tun wiirde (siehe auch
das Kapitel zu den Gruppendiskussionen mit Profis).

Die meisten Interviews fanden so statt wie geplant, aber nicht alle. Einzelne Interviews
mussten verschoben werden, weil der/die Interviewpartnerln zum vorgesehenen Zeitpunkt
zu krank war oder voribergehend stationdr aufgenommen und diese/r das Gesprach lieber
nach dem Krankenhausaufenthalt zu Hause fiihren wollte. Zwei Gespriche auf der
Palliativstation konnten nicht stattfinden, weil die Interviewpartnerinnen verstorben waren,
bevor die Interviewerin anreisen konnte. In einem Pflegeheim konnten sich drei
Bewohnerinnen nicht mehr daran erinnern, dass sie dem Turoffner ihre Bereitschaft zum
Interview zugesagt hatten und haben diese dann auch nicht mehr erneuert, als die
Interviewerin anreiste. Zwei Gesprache waren mit einer Angehoérigen vereinbart, diese kamen
dann Giberraschend mit ihren Ehemannern zum Gesprach.

4.5.3. Der Interviewleitfaden: narrativ und problemzentriert
Auf Basis der methodischen Uberlegungen haben wir in mehreren Besprechungen einen
Interviewleitfaden (siehe Anhang A) entwickelt. Am Anfang unserer Interviews stand der
Erzahlstimulus:

Ich méchte Sie am Beginn ein bisschen kennenlernen. Kénnen Sie mir bitte erzdhlen, wer Sie
sind? Wie wiirden Sie Ihre aktuelle Situation beschreiben? Wie ist es dazu gekommen, was ist
die Vorgeschichte?
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Nach den ersten Interviews haben wir einen alternativen Einstieg in das Interview gewahlt,
der in manchen Situationen geeigneter schien, insbesondere, wenn wir den Eindruck hatten,
dass es dem/der Interviewpartnerln korperlich nicht gut ging:

Was ist Ihnen durch den Kopf gegangen, als Sie gefragt wurden, ein Interview zum Thema
,gutes Sterben” zu geben? Was hat Sie dazu bewogen, das Gespréich zuzusagen?

Daran schloss sich eine Fille von moglichen Nachfragen, die dem/der Interviewer/in vor allem
dazu dienten, zu Uberpriifen, ob die fir das Forschungsprojekt relevanten Themen im
Gesprach angesprochen wurden.

NACH-FRAGEN

Ich méchte mit Ihnen (iber Selbstbestimmung sprechen? Entscheidungen? Abhdngigkeit? , Trotz“?
> Wie gestaltet sich Ihr Leben momentan? Wie wichtig ist Ihnen Selbstbestimmung? Wie viel
koénnen Sie selbst bestimmen? Wer hilft Ihnen bei der Verwirklichung? (Wie gestaltet sich lhre
Rolle? Wer spielt noch eine wichtige Rolle fiir Sie? Wie gestaltet sich Ihr Leben hier (auf den
Ort bezogen)?)
> Welche Meinung hat besonderes Gewicht und warum? (Mit wem besprechen Sie
Entscheidungen? In Ihrer Welt, wer und was hat eine wichtige Bedeutung, wer fehlt?)
Unterstiitzung, Wiinsche
» Was brauchen Sie? Was wiirden Sie sich wiinschen?
> Was macht flr Sie jetzt in dieser schwierigen Situation ein gutes Leben aus? (,Gutes Sterben
als gutes Leben®)
> Was ist hilfreich? Was ist hinderlich? Welche Personen waren/sind fiir Sie unterstiitzend?
Menschenbilder
> Was beschiftigt Sie momentan? Woriiber denken Sie zur Zeit nach?
» Ressourcenfrage = Was gibt Kraft? Was gibt Halt? Mut? Hoffnung?
Gefiihle & Emotionen
» Was ist das vorherrschende GefiihI?
» Was war das starkste Gefiihl in der Situation?
» Emporungsfrage > Was emport Sie in der jetzigen Situation?
Artefakte
> Welche Dinge sind jetzt besonders wichtig? (Dinge, Rdumlichkeiten, ...)
» Was schatzen Sie an diesem Ort/dieser Raumlichkeit?
» Was ist momentan fir Sie der wichtigste Gegenstand?

ABSCHLUSSFRAGEN

> Wenn Sie jetzt in die Zukunft schauen, was ist fiir Sie wichtig?
» Was wiirden Sie sich fiir sich und andere wiinschen?

Abb. 4.3: Leitfaden - mogliche Nachfragen
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4.5.4. Einverstandniserklarung

Die Interviewpartnerlnnen wurden in mehreren Schritten um ihr Einverstandnis gebeten.
Zunachst haben die Tiroffnerlnnen angefragt, ob Bereitschaft zu einem Interview besteht.
Wenn dies bejaht wurde, wurde dann entweder die Telefonnummer der Interviewpartnerin
oder des Interviewpartners weitergegeben oder — fiir stationdre Interviewpartnerinnen im
Krankenhaus oder im Pflegeheim — ein Termin fiir einen Besuch der Interviewerin oder des
Interviewers vereinbart. Am Telefon konnte der/die Interviewpartnerin noch einmal sein
Einverstandnis erneuern. Zu Beginn des Interviews stellte der/die Interviewer/in noch einmal
das Projekt vor und holte explizit die Erlaubnis ein, das Interview auf Band aufzuzeichnen.
Anonymitat wurde zugesagt. Die Interviewerlnnen wiesen darauf hin, dass am Ende des
Gespraches um eine Unterschrift unter die schriftliche Einverstandniserklarung gebeten
wirde. Am Ende des Gespraches fand dann jene Unterschrift statt.

4.5.5. Das Interviewsetting
Wir haben es unseren Gesprachspartnerinnen lberlassen zu entscheiden, wo die Interviews
stattfinden sollen. Die Gesprache wurden an sehr unterschiedlichen Orten gefiihrt: die
meisten bei den Gesprachspartnerinnen zu Hause, einige auf der Palliativstation, andere im
Pflegeheim. Eine Interviewpartnerin wollte das Gesprach im Biiro des Praxispartners fiihren,
eine anderen in einem Seminarraum der Universitat.

Die Gesprache dauerten zwischen 30 und 120 Minuten. Einige Gesprache waren nicht zu Ende,
als das Band abgedreht wurde. Eine Interviewpartnerin hat beispielsweise die Interviewerin
noch bis zu ihrem Hotel begleitet und das Gesprach konnte so fortgesetzt werden. In anderen
Situationen wurde noch zusammen Kuchen gegessen oder Kaffee getrunken.

4.5.6. Dokumentation der Interviews
Die Interviews wurden — mit Einverstiandnis der Interviewten — digital auf einem
Audiotontrager aufgezeichnet und vom Band transkribiert. Die Transkripte wurden vom
Dialekt in Umgangssprache Ubersetzt.

Nach dem Interview hielten die Interviewerlnnen wichtige Eckdaten des Interviews und der
Interviewten in einem Protokoll fest und verfassten ein Reflexionsprotokoll, das die
wesentlichen Einriicke aus dem Interview enthat. Dazu wurde ein Leitfaden erstellt (siehe
Anhang A).

4.6. Auswertung
Die Auswertung erfolgte induktiv und hermeneutisch. Alle Interviewerlnnen (mit Ausnahme
von Sonja Prieth) sowie die Teammitglieder Stefan Dinges und Klaus Wegleitner beteiligten
sich an der Auswertung der Interviews, insgesamt 8 Personen (3 Frauen, 5 Méanner) mit
unterschiedlichem disziplindrem Hintergrund.

Die Interviews wurden auf die Interviewerlnnen verteilt, wobei darauf geachtet wurde, dass

jene Interviews ausgewertet wurden, die der/die Forscherln nicht selbst gefiihrt hat. Das

Interview wurde zuerst einmal als Ganzes durchgelesen, um die Gestalt des Gesprachs zu
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erfassen und die einzelnen Aussagen in ihrem Zusammenhang zu verstehen. Danach teilte
der/die Forscherln die einzelnen relevanten Interviewpassagen induktiv den entsprechenden
Codes zu. Die Auswertung erfolgte mit Hilfe von Tabellen im Word-Programm. Das genaue
Vorgehen haben wir im Anhang A, im sogenannten Codier-Leitfaden, beschrieben. Das
Forscherlnnenteam kam zu insgesamt 3 Auswertungsworkshops zusammen, tauschte sich zu
den Uberlegungen aus dem Auswertungsprozess aus. Die Koordinatorin Barbara Egger
erstellte eine sogenannte ,Code-Landkarte”, das heiRt, die vergebenen Codes wurden
zueinander in Beziehung gesetzt.
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Angehdrigen

5. Die Perspektive der Betroffenen und Angehorigen
Katharina Heimerl, Barbara Egger

Die Betroffenen beschreiben ihre Sterbewelten in sehr unterschiedlicher und sehr
differenzierter Weise. lhre Erzdahlungen haben wir unter anderem mit folgenden
Ubergeordneten Themen codiert: Biographie, Sorgenetzwerke, Schones und Erhebendes, Zeit
zu erkennen, Bilder vom Lebensende, Bediirfnisse Sterbender und Angehdoriger, Schmerz und
Leid ertragen, Spiritualitdt sowie Autonomie und Selbstbestimmung.

Das Ergebnis enthalt drei unterschiedliche Produkte:

1. Die Code-Landkarte, sie umfasst 30 Code-Familien mit jeweils mindestens 1 bis
maximal 27 Subcodes

2. Eine Datei fiir jede Code-Familie, dort wurden den einzelnen Subcodes die
entsprechenden Originalzitate aus den Interviews zugeordnet

3. Eine graphische Ubersicht der Code-Landkarte, mit allen Code-Familien und deren
inhaltlicher Ndhe zueinander (siehe Abb. 5.1)

DIE CODE-LANDKARTE

Biographie
Identitat

Bilder vom
Lebensende &

Leit zu erkennen

Rivediras Hapset Sorgenetzwerk Erlosung
s nlans CIEE e familial, professionell Abschied

mit Sterben ) _
zivilgesellschaftlich Loslassen

Sterbeort

Spiritualitat
Metaphysisches
Glaube
Mahtod

Bedurfnisse
Sterbender &
Angehoriger

Schon & erhebend
Schones & Genussvolles
Alltag leben
Konflikt & Versahnung

Autonomie &
Selbstbestimmung
Sterbewunsch
Einsamkeit & alleine Sein

Vorsorgen fiirs

Schmerz & Leid
ertragen
Karperliches

Demenz

lllu._phu.g:umu @ ¥ . -“; IR Mo e -
o s Ar T HATHOLISCHE

UMIVERSITH . RATITL 3b AN CLtr ST 2

et ola b f’l.] T

WATUMIVERSITAT LINZ

Lebensende

Sterbebegleitung

Abb 5.1 Ergebnisse der Interviews mit Betroffenen und Angehoérigen: die Code-Landkarte

Dieser Bericht erhebt keinen Anspruch auf Vollstandigkeit. Alle Code-Familien der Code-
Landkarte zu beschreiben, wiirde den Rahmen sprengen. Wir gehen daher hier in diesem Text
vorrangig auf jene Code-Familien ein, die in den Auswertungsworkshops intensiv diskutiert
wurden. Gleichzeitig wurde eine vollstindige Code-Landkarte mit der Zuordnung aller
Interviewpassagen zu Code-Familien und Subcodes angelegt.
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5.1.,Dass die Orte im Kopf aufsuchbar sind“ — biographische Erzahlungen

Wir haben nach dem ,guten Sterben’ gefragt und oft lange biographische Erzdhlungen zur
Antwort erhalten. Diese hier nachzuerzahlen sprengt den Rahmen. Dass der Respekt vor der
Biographie fiir alte Menschen ein wesentlicher Aspekt von Wirde ist, konnte schon in
friheren Forschungsarbeiten gezeigt werden (u.a. Pleschberger 2005). Mit der Biographie von
alten Menschen und von Menschen am Lebensende zu arbeiten, ist ein unverzichtbarer
Aspekt von guter Sorge (Dressel 2017). Einer unserer Interviewpartner erzahlt im Rickblick
Uber die Sterbebegleitung seines Vaters und macht noch einmal deutlich, wie biographische
Erinnerungen am Lebensende zu ,,abrufbaren Orten des Erlebten” werden und damit wichtige
Platze aus der Biographie ,,im Kopf aufsuchbar” werden:

,Wenn die tatsdchliche Mobilitéit nicht mehr gegeben ist, dass die Orte im
Kopf aufsuchbar sind. Und ich glaub', er war sehr, er war sehr ... in
Verbindung mit seiner verstorbenen Frau ... und war sicher, wo er noch nicht
ganz, ganz schwer krank war, hat er viel erzdhlt aus den friiheren Zeiten, wo
wir Kinder vielleicht noch klein waren, oder noch gar nicht da waren, was sie
gemeinsam nicht nur erlebt haben, sondern wo sie gemeinsam waren, also
... und das hab'ich sehr schén gefunden, weil, wie gesagt, meine Mutter war
ja schon vor fiinfzehn Jahren verstorben ...Also die Orte sind, sind da nicht
nur imaginierte Orte, sondern aufrufbare Orte des Erlebten” (Siegfried
Pfeifer, 908-929, 953).

Herr Pfeifer hat dann auch konsequenter Weise seinen Vater dabei unterstiitzt, bis zuletzt in
biographischem Einklang mit sich zu leben:

»Also, da haben wir ihm, deswegen war er dann, ja nicht nur weil dort die
Anlage war, aber wir, wir haben ihm dann auch seine klassische Musik bis
zum Schluss ... ja, zugédnglich gemacht, weil ihm das viel bedeutet” (Siegfried
Pfeifer, 956-969).

Viele Aussagen der Interviewpartnerlnnen zum ,guten’ oder ,schénen’ Sterben lassen sich nur
vor dem Hintergrund ihrer erzahlten Biographie interpretieren. Insofern lieRe sich schlieRen:
Gutes Sterben bedeutet gemeinsam mit anderen die Orte im Kopf aufzusuchen, die im Leben
und in der Biographie von Bedeutung waren, aus unterschiedlichen Griinden - weil sie mit
schonen Erinnerungen verbunden sind oder weil sie in Trauer bearbeitet werden wollen.

5.2.Sorgenetzwerke sind wichtiger als Sterbeorte

5.2.1. Derrichtige Sterbeort

In einigen wenigen Interviews wurden die Sterbeorte erwdhnt. Eine Interviewpartnerin
winscht sich, im Hospiz zu sterben und hat das auch in der Patientenverfiigung vermerkt:

5 Alle Namen von Interviewpartnerinnen sind Pseudonyme
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»Da hab' ich auch drinnen stehen, dass ich gerne in ... wenn ich schwer
erkrank’, fiir meine letzten Lebenstage ins Hospiz mdchte” (Barbara Fischer,
91-92).

Ein anderer beschreibt ausfiihrlich, dass fir ihn die Klinik kein guter Ort zum Sterben ist und
schlieRt die Uberlegungen so ab:

LAber sterben mdchte ich nach Mdglichkeit nicht in der Klinik” (Rudolf Haas,
1311).

5.2.2. Familiale, professionelle und zivilgesellschaftliche Netzwerke

Auffallend ist, dass den Interviewpartnerinnen soziale Beziehungen und Sorgenetzwerke
(Familie, Zivilgesellschaft und Profis) wesentlich wichtiger sind, als die konkreten Sterbeorte.
Die Erzahlungen liber die Netzwerke, von denen sie sich angesichts ihres eignen Sterbens oder
des Sterbens ihrer Angehorigen unterstitzt fiihlen, nehmen breiten Raum ein. In vielen
Interviews geht es um die teilweise sehr differenzierte Beschreibung dieser Netzwerke, zum
Beispiel um die (wiedergefundene) Familie, um liberraschenden Trost durch ansonsten nicht
so nahe Nachbarlnnen, um Entscheidungen, die gemeinsam mit der Familie getroffen werden
und um die Unterstiitzung von Profis, wie die Hauséarztlnnen oder die Pflegeperson im
Krankenhaus. Die Sorgenetzwerke werden differenziert beschrieben und umfassen familiale,
professionelle und zivilgesellschaftliche Netzwerke.

Rudolf Haas ist schwer krebskrank, seine Autonomie ist ihm ein groBes Anliegen. Der Kontakt
mit seiner Familie war vor seiner Krankheit eher lose, ,nicht eine so eine innige Beziehung”
(Rudolf Haas, 147-150). Anlasslich seiner Diagnose intensiviert sich dieser Kontakt wieder, die
Familie steht ihm jetzt wieder nahe, sie gibt ihm Sicherheit:

,IP: Vertrau' ich also zu hundert Prozent und ... irgendwie wird ja das dann
immer alles auch quer abg'sprochen, wenn ich mit meiner Schwdégerin was
absprech', die spricht das mit ihrer Mutter ab, mit ihrem Vater, nein,
Blédsinn, nicht mit ihrem Vater, mit ihrem Mann. Es ist ... es ist ja nix, was
da irgendwo alleine geht. I: Mhm. ... Wie fiihlt sich das fiir Sie an?
IP: Super. I: Das ist lhnen recht auch, wenn da g'redet wird, oder?
IP: Dieses Netzwerk ist ausgezeichnet. I: Mhm. Und die diirfen auch
untereinander reden?

IP: Ja, aber selbstverstdindlich. Ja, bitte, ich bitte darum* (Rudolf Haas, 2092-
2113).

Gerade die Netzwerke der professionellen Mitarbeiterinnen spielen eine groRe Rolle am
Lebensende. Annemarie Ott beschreibt das Netzwerk fiir die Betreuung ihrer Schwester als
hilfreich. Insbesondere erwdhnt sie die gelungene Vernetzung zwischen den Profis im
Krankenhaus und jenen der ambulanten Versorgung:

,Und was sicher hilfreich war, waren zum Beispiel so Vernetzungsgesprdche,
also wenn sie einen Krankenhausaufenthalt g'habt hat mit der
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Entlassungsmanagerin vom Krankenhaus, die super war und da war zum
Beispiel, das letzte Vernetzungsgespréich war einen Tag vor ihrer Entlassung,
also konkret fiinf, sechs Tage vor ihrem Tod schon und da war zum Beispiel
ich dabei und die Entlassungsmanagerin und der Doktor und dann ... jemand
noch vom mobilen palliativen Team” (Annemarie Ott, 966-972).

Die Akteure in den zivilgesellschaftlichen Netzwerken sind vor allem die Nachbarlnnen. Sie
konnen eine groBe Ressource darstellen, wobei ihre Unterstitzung fiir manche
Interviewpartnerinnen iiberraschend kommt. Uberraschend ist fiir beispielsweise Paula Jager
der Trost, den sie von ihren Nachbarlnnen erfahrt, als ihr Mann stirbt.

,,Wie er die Diagnose 'kriegt hat, ganz wichtig waren fiir mich die Nachbarn
(...). Wir sind nicht sténdig z'sammen, also wir trinken einmal da (iber'n Zaun
ein Bier, wenn wir im Garten arbeiten (...) aber die haben mir so g'holfen. Die
sind in der Nacht, wie mein Mann da g'storben ist, waren sie alle bei mir da
und haben mich getréstet” (Paula Jdger, 731ff).

Die Moglichkeit, mit den Nachbarlnnen zu sprechen, in dem Moment, wo sie erfahrt, dass ihr
Mann an Demenz erkrankt ist, ist fir sie trostlich:

,Und ha! Und das, noch was, das war ganz, das war wunderschén. Mein
Nachbar da dort, ... damals, wie mein Mann die Diagnose 'kriegt hat. Da bin
ich ja herumgeirrt in der Stadt und dann bin ich heim und hab', ehrlich wahr,
daheim nur g'schrien. Also, der Nachbar, und ich, wir waren da noch
berufstdtig. Und ndchsten Tag in der Friih hab'ich mir gedacht, ich muss mit
wem reden. Jetzt hab' ich g'wartet, bis einer von den zwei rauskommt und
dann ist er raus'kommen und ich hab'ihm das dann g'sagt. Und er hat mich
da wirklich so in die Arme g'nommen und getréstet” (Paula Jdger, 746ff).

Roswitha Zimmermann lebt alleine zu Hause und wird wegen einer Krebserkrankung vom
mobilen Palliativteam versorgt. Auch sie erfahrt berraschend Zuwendung von der Nachbarin:

,Um drei war's eben die eine Nachbarin. Hat's g'sagt: ,Roswitha, willst eine
Mehlspeis'?* Sag' ich: ,Ja, bitte.” Nicht? Und hab' mich schon g'freut, das ist
jetzt wirklich (zuféllig) z'sam'kommen” (Roswitha Zimmermann, 1707-
1709).

Zu den ,Sterbewelten” gehort zum Beispiel auch der Pfarrer, der sich bereit erklart, das
Begrabnis zu halten, obwohl der Interviewpartner aus der Kirche ausgetreten ist; oder die
Arbeitskolleginnen, die einer Angehdérigen nach dem tragischen Tod des Ehemanns einen
normalen Alltag ermdoglichen. Auch die Einsamen unter den Befragten — und wir hatten den
Eindruck, dass bei einigen erhebliche Einsamkeit im Spiel war - sprechen von sozialen
Beziehungen, vom Pfarrer zum Beispiel oder ein schwerkranker Mann meint, er sei einsam, er
hatte ,nur die Frau®. Viel wichtiger als der konkrete Versorgungsort ist den Betroffenen, mit
denen wir sprechen durften, die Frage der Sorgenetzwerke, also die Beziehungen, die sie
leben, die Menschen, die sich um sie sorgen und ihre Begleitung Ubernehmen. Im
professionellen und im wissenschaftlichen Diskurs spielt die Frage nach den Sterbeorten eine
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dominante Rolle, dennoch stehen in unseren Interviews die Sorgenetzwerke im Vordergrund.
Gutes Sterben heiRt, sozial begleitet und in ein Sorgenetzwerk eingebettet zu sein.

5.3.Schones, Erhebendes und Genussvolles

5.3.1. Sterben ist nie schon
Einige unserer Interviewpartnerinnen haben wahrend der Interviews genau das erlebt, was
die Profis die ,,schlimmen Sterbesituationen” nennen. Auch diejenigen, die von der Begleitung
ihrer Angehorigen erzahlt haben, haben von den Belastungen gesprochen, die das fir sie
bedeutet hat. Waltraud Maier spricht aus der Perspektive der Angehodrigen, die ihren
Ehemann beim Sterben begleitet hat. Sie ist davon lberzeugt, dass es schones Sterben nicht
gibt und betont das mehrmals:

,Weif3 ich nicht, was es (iber schénes Sterben zu sagen gibt? Das gibt's
nicht.” ,Ich kann mir nicht vorstellen, dass es ein schénes Sterben gibt. Das
glaube ich nicht. Weil, weil ... wenn's auch fiir den Betroffenen, sag' ich
einmal, ein Hinliibergleiten ist, es ist das Sterben nie schén fiir den, der
zurtickbleibt” (Waltraud Maier, 3746 und 3490-3499).

Auch Wolfgang Strasser (894) meint: ,Darf ich Ihnen was sagen? Es gibt kein ,gutes Sterben‘”

Es gibt auch die Zornigen, deren Leben voller Entbehrungen war, deren Bilanz bitter ausfallt
und deren Lebensende von schwer einstellbaren Schmerzen gepréagt ist, wie Herwig Achatz.
Er ist schwer krebskrank und stationar auf einer Palliativstation und kann seiner Situation
zunachst nichts Gutes abgewinnen:

,Erstens ... was will ich denn beschreiben? ... Das kann man nicht
beschreiben. Es ist jeder Tag ein neuer Tag, ein neues Erlebnis. Ich muss jeden
Tag neu erleben, ich muss (mit) jedem Tag mit meinen Schmerzen, mit
meinem Zustand fertig werden und das Beste draus machen” (Herwig
Achatz, 102-105).

5.3.2. Und dennoch: Schone Momente im Sterben

Obwohl Sterben also eigentlich nie schon ist, berichten Betroffene und Angehdérige dennoch
von schonen Zeiten und Momenten trotz schwerer Krankheit und Trauer. Wir haben nach dem
,guten Sterben’ gefragt und haben Antworten zum ,Schénen’ im Sterben erhalten. Im Erleben
von vielen Interviewpartnerinnen schwingt eine moral emotion mit, die am besten mit
,Erhebend” zu beschreiben ist. Wir Gibersetzen damit eine moral emotion, die Jonathan Haidt
»elevation” nennt, ermeint damit ,(...) the positive moral emotions to uplift and transform
people” (Haidt 2003, 275).

Anton Riegler berihrt die Forscherlnnen und die Profis in der Gruppendiskussion mit einer
Erzahlung tiber ein Gesprach mit seiner Frau kurz vor deren Tod:

,Darf ich lhnen, darf ich Ihnen ... von meiner Frau was sagen? Das Schéne

war, dass sie sich, wie sie noch nicht im Hospiz war, hat sie sich im Bett
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aufgerichtet, das war so ein schéner Herbsttag. Und (es) ist (ja) traurig,
wissen’S, wenn man weif3: Es ... sie wird gehen. Und draufien ist die Natur in
allen Farben ... und da hat sich aufg'richtet und hat g'sagt: ,Du, ... wir wissen
ja nicht, wer von uns als erster geht.” Hab' ich g'sagt: ,Nein, Anna, das wissen
wir nicht.” Hat sie g'sagt: ,Aber sollte ich vor dir gehen ... und du kommst
nach’ und nachher haben die Augen geleuchtet und so: ,Dann lauf' ich dir
entgegen.’ Ist das nicht schén?“ (Anton Riegler, 315-366).

Das Ehepaar Neubauer hat im Sterben von Karin Neubauers Mutter viel Erhebendes erlebt,
das sie als ,schon’ bezeichnen und auch gerne weitergeben. Es ist etwas ,Schénes und
Wunderbares”, wenn man einen Menschen begleiten darf, schon wird auch mit friedlich
assoziiert:

,Und meine Frau hat sie nachher wirklich ins Licht auch begleitet, nachher.
Das, es war irgendwie schén anzuschauen. (...) Und das war so schén, wie
wir dann dorthin 'gangen sind, ... wie sie dich dann anschaut, wie sie dir
,Danke’ sagt, dass du ihr das ermdglicht hast und ... dass du's verstanden
hast, was sie gebraucht hat. Das war so friedlich” (Karin und Andreas
Neubauer, 219-220 und 377-379).

Auch der Moment, in dem die Seele gehen konnte, war schon:

,Und das war so schén. Man hat kénnen, nachdem, dass die Mutter 'gangen
ist, man hat kénnen, die Tiir aufreifsen, die Balkontiir. Man hat ... so schén
diese Seele gehen lassen kénnen. Also das war so schén” (Karin und Andreas
Neubauer, 962-965).

Auch Elfriede Koller beschreibt genau diesen Moment, wo die Seele ihrer Mutter geht und
verbindet ihn einerseits mit einer schdnen Zeit und andererseits mit Verséhnung:

,Und dann bin ich halt dort einfach g'standen und hab' so, ja, wie das halt
soist, ich hab' das Gefiihl g'habt, jetzt geht sie wirklich bald einmal, ge? Und
... irgendwie halt, hab' ich das G'fiihl g'habt, ja, ich muss, ich bin ihr jetzt
wirklich dankbar und es war ja auch eine schéne Zeit, eine wichtige fiir mich
und so. Und ich hoff' halt, dass wir uns verséhnen und dass alles gut geht
und sie halt ihren Weg findet, wie sie sich das vorstellt und wie sie sich das
wiinscht” (Elfriede Koller, 1919-1929).

Sogar Waltraud Maier, fir die das Sterben nie schon ist, meint, dass es in der Zeit der
Begleitung ihres sterbenden Ehemannes auch Schénes gegeben hat.

,IP: Und er hat doch fallweise in diesen zwei Jahren, doch noch auch sehr
schéne Zeiten g'habt. Trotz alledem, also...
I: Kénnen Sie da noch was erzdhlen, was schén war in der Zeit?
IP: Ja, doch immer wieder einmal diese Ausfliige an den See und gut essen
gehen oder irgendwas. Einmal ein Bier trinken irgendwo.”
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5.3.3. Jeden Tag genielden, ,als ob er der letzte war"”
Viele Interviewpartnerinnen waren schwer krank und litten offensichtlich unter Schmerzen
oder anderen belastenden Symptomen, dennoch war in vielen Interviews vom Geniel3en die
Rede:

»Ja, wie gesagt: Positiv bleiben und ... jeden Tag leben, als ob er der letzte
wdr' und Leben geniefSen, wie, muss eh jeder selber wissen und ... viel mehr
... glaub' ich, kann man nicht verlangen oder, ... denk' ich mir“ (Paul Vogl,
779-823).

Auch im Leben von Rudolf Haas gibt es viele genussvolle Momente:

»Ich bereite mich nicht so intensiv darauf vor (...) Ich geniefSe das Leben”
,Der Friihling, ja und das Wetter. Also das, das gibt Kraft, unvorstellbar viel
Kraft. (...) Heute war ein wunderschéner Tag, also das ist ... da kann man
gar nicht sterben. Geht gar nicht” (Rudolf Haas, 238-242 und 422-428).

Auch von Lebensqualitat ist in den Gesprachen Uber das ,gute Sterben’ die Rede:

»Ich hoff', dass ich das auch kann, auf Grund, dass ich ja relativ ein, ein
robustes, ein robuster Mensch bin, dass ich mir auch noch Lebensqualitdt,
sofern es méglich ist, erhalten kann” (Barbara Fischer, 141-143).

Alkohol, so meint Klaus Feldmann (2018) sei die Droge Nummer eins in der gegenwartigen
hedonistischen und auf Konsum ausgerichteten Gesellschaft. Alkohol ist in unseren
Gesprachen auch ausreichend geflossen. Das ,Bier ibern Gartenzaun“ (Paula Jager), ,,am
Abend ein Glaserl Wein trinken” (Maria Sauer), oder ,einmal ein Bier trinken irgendwo”
(Waltraud Maier) sind Ausdruck fiir gutes Leben im Sterben. Auch fur Wolfgang Strasser, der
fortgeschritten krebskrank ist und kaum mehr schlucken kann, war Alkohol immer ein
wichtiger Teil seines Lebens. Wenn er jetzt auf der Palliativstation Alkohol in einem Eiswirfel
eingefroren im Mund zergehen lasst, bedeutet das groen Genuss fir ihn:

LJetzt weifs ich eigentlich, was mir wirklich ab'gangen ist. Ich hab' friiher
sehr, sehr viel 'trunken. [...] Geht mir aber nicht ab, weil der, wie g'sagt, der
G'schmack. [..] der, im, im Mund das zergehen lassen, das ist wie
Weihnachten, Ostern [...] und was weif8 ich da, alles auf einmal. [...]”
(Wolfgang Strasser, 148-160).

Ein (genul)volles Leben zu leben, das Leben bis zum Ende genieRen, ist sterbenden Menschen
ein Anliegen, das konnte auch in friiheren Forschungsprojekten gezeigt werden. Gerade, weil
die Zeit begrenzt ist und die kdrperlichen Moglichkeiten weniger werden, wird der Blick frei
flir das, was wirklich wichtig ist. Besondere Bedeutung liegt méglicher Weise im ,,trotzdem*”
genieRBen (Bitschnau, Heimerl 2013): Es geht den Betroffenen um die gelingende Balance
zwischen der Todesnahe, die nicht verdrangt werden soll und den schénen und genussvollen
Dingen im Leben.
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5.3.4. Einen Alltag leben kdnnen

Obwohl die Konfrontation mit dem Sterben in der wissenschaftlichen Literatur fiir die
Betroffenen — im Gegensatz zu den Profis - als eine ,aulleralltdgliche” (Schneider 2014)
Situation beschrieben wird, haben wir von vielen Interviewpartnerinnen gehort, dass es
darum geht, mit und trotz der Omniprasenz des Sterbens so etwas wie , Alltag” zu schaffen.
Und dass es auch tatsachlich einen solchen Alltag gibt — mit Waschewaschen, Kuchen backen
und Spazieren gehen. Es gibt auch unterschiedliche Strategien, sich selbst nach dem Tod eines
Angehorigen einen ertraglichen Alltag zu ermdoglichen: einfach weiterarbeiten und am
nachsten Tag wieder in den Dienst gehen, nachdem der Mann zu Hause gestorben ist; oder
sich selbst trotz schwerer Krankheit zu einem Genuss verhelfen, indem man sich ins Auto
schleppt und an einen Ort fahrt, der schon ist.

»Ja, ich kann spazieren und stricken tu ich und und lesen, Patience ... legen
oder Radio oder Fernsehen. Oder Kassetten, auch CD” (Jutta Ebner, 704-
711).

»,Mein Ding ist eigentlich das, dass ich mdcht' noch so lang wie méglich geht
das leben,[...] schmerzfrei leben.|...] bisschen in der Wohnung herumtrippeln
kénnen, mich in die Loggia setzen, ja“ (Wolfgang Strasser, 195-208).

»Dann nachher bin ich nach Hause. Hab' auch wieder so Wdsche aufg'hdngt
und so (...) einfach so ,herumgekramt’. Viele, viele kleine Dinge. Da sind halt,
sind halt mehrere Pakete 'kommen, also (...) Aber es ist also kein geplanter,
durchstrukturierter Tag. Wie's kommt, kommt's“ (Rudolf Haas, 452-460).

5.4. Autonomie und Selbstbestimmung
Zum guten Sterben gehort auch die Moglichkeit, sich ohne fremde Hilfe an schéne Orte
begeben zu kénnen. Mobilitdt und die Moglichkeit, den offentlichen Raum zu nutzen, sind
Voraussetzung fir soziale Teilhabe (Heimerl et al. 2018), die damit zu einem wesentlichen
Aspekt von ,gutem Sterben’ wird. Barbara Fischer beispielsweise betont, dass Mobilitat
Ausdruck von Autonomie ist, die zu ihrer Lebensqualitat gehort.

,Bewusst sag'ich, wenn ich dort unten beim Heim hinaus geh', nachher sag'
ich: ,Siehst, du kannst dich jetzt ins Auto setzen, der Kopf tut auch noch mit
beim Autofahren und die Fiifse auch”’. (...) Autofahren ist ein Stiick Freiheit”
(Barbara Fischer, 507-518).

Schwere Krankheit schrankt die Autonomie ein, das driicken gerade manche Manner unter
den Gesprachspartnern deutlich aus, wobei unausgesprochen bleibt, was das bedeutet:

,Am stdrksten ist der Mann und der Mensch alleine, weil er nicht Riicksicht
nehmen muss auf andere. In dem Moment, wo du heut Riicksicht nehmen
musst auf andere, speziell, wenn du krank bist und so weiter...” (Herwig
Achatz, 87-89).
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5.4.1. Relationale Autonomie
Autonomie driickt sich auch darin aus, dass Menschen meinen, am Lebensende
Entscheidungen alleine treffen zu missen. Paul Vogl hat nach langem Uberlegen kurz vor dem
Interview entschieden, die Chemotherapie zu beenden.

LAber die, die letztendliche Entscheidung kannst nur du selber treffen, die
kann dir keiner abnehmen” (Paul Vogl, 440).

Gleichzeitig erzahlt Paul Vogl, mit wie vielen nahestehenden Menschen er sich beraten hat,
bevor er seine Entscheidung getroffen hat:

»lch sag', ich sag', das ist dann ... mein', wir haben auch lang diskutiert
driiber, ... ich hab' auch mit der, mit der, mit der Hausdrztin, mit meiner
Energetikerin hab' ich driiber g'redet, bevor ich sie abgebrochen hab'. Mit
der Familie alle ... Es hat jeder seine eigene Meinung dazu” (Paul Vogl, 428-
435).

Er buchstabiert in diesem Beispiel das Prinzip der relationalen Autonomie als

.(...) jenes Spannungsfeld von Unabhdngigkeit und Abhdngigkeit, von Freisein und
Gebundensein, in dem wir insbesondere in Zeiten des Altseins und der Demenz leben”
(Reitinger, Heller 2010, 741-742)

5.4.2. ,Wieso darf sie nicht gehen?“ - Sterbewiinsche
In den Interviews war auch von Sterbewtinschen die Rede und die Befragten haben auch (iber
ihre Uberlegungen zu unterschiedlichen Formen von (aktiver und passiver) Sterbehilfe erzahlt.
Der Leitfaden enthielt dazu keine ausdriickliche Frage, es kam dennoch zur Sprache, weil es
manchen Interviewpartnerlnnen ein explizites Anliegen war. Mindestens in einer Situation
wurde die Frage nach der Bedeutung von Selbststimmung dazu genutzt, um Ulber passive
Sterbehilfe nachzudenken.

Die schweren Zeiten in der Vergangenheit, die in langen biographischen Erzahlungen
beschrieben wurden, Konflikte, Misshandlung, finanzielle Entbehrungen und jetzt im Alter das
einsame Leben zu Hause, sind Aspekte, die die beiden Frauen verbinden, die im Interview
ihren Wunsch bald oder rechtzeitig zu sterben, ausdriicken:

,1: Und was, was ... was wiirden Sie sich noch wiinschen? Was wiirden Sie
sich wiinschen hier auch, wenn Sie hier leben und jetzt ... in lhrer Situation?
IP: Dass das nicht so lang dauert mehr, jetzt bin ich schon (iber neunzig Jahr'
alt. Ich will niemandem zur Last fallen. Gut, ich fall' eh nicht. Ich bin da, steh’
auf, aber das ist, das ist kein Leben, wenn man keine Arbeit hat. Und das
geht mir ab. Wenn man immer g'arbeitet hat” (Frieda Unterberger, 1209-
1230).

Auch die nachste Aussage ist aus einem Interview, in dem von harten Zeiten in der Biographie
die Rede war. Auch diese Frau lebt alleine zu Hause, hat kaum oder keinen Kontakt zu ihrer
Familie und driickt ihren Wunsch aus, zu sterben, bevor die Symptome und Schmerzen durch
die Krebserkrankung unertraglich werden:
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,So dass ich mir 'denkt hab': ,Nein, jetzt kann, jetzt pack'ich's aber nicht. Ich
will nimmer leben. Das, das, das kommt schon fallweise, aber ich hab' mich
immer wieder beim Krawattl, wie man sagt. (...) Und da geht, da denk' ich
mir, nein, ich, also ich war, ist aber immer seltener, dass ich mir denk': ,Ich
weifs nicht, ob ich das pack'. Nein, ich glaub', ich geh' doch schon friiher.”
(...)" (Roswitha Zimmermann 1237-1297).

Eine Interviewpartnerin beschreibt, dass ihre Mutter am Lebensende angekommen ist und
stellt sich und der Interviewerin die Frage, wieso ihre Mutter nicht sterben darf.

,lch glaub’, dass der Mama gut geht und ich hab' mir auch gedacht: ,Wenn
sie doch endlich sterben kénnte.” Gell? Weil's einfach ein so ein langer
Prozess ist und, und ... weil du merkst: Ma, jetzt ist der Kérper einfach fertig.
Er ist fertig. Wieso darf sie nicht gehen?” (Brigitte Qualtinger, 439-442).

Die Gesprachspartnerin erzahlt spater im Interview von einer Freundin, die zu Exit in der
Schweiz gefahren ist, um dort assistiert ihr Leben zu beenden.

»Aber ich glaub’, das hidngt von der Situation ab, oder? Weil ich kann jetzt
nur sagen, eine Freundin von mir, die ist sechzig g'worden, ... die (hat ganz),
die hat so einen schlimmen Krebs 'kriegt, dass sie, ich glaub', die hat nur
mehr fiinfunddreifSig Kilo g'habt, oder so. Und die hat nur mehr Schmerzen
g'habt ...und die ist nachher wirklich in die Schweiz g'fahren, ... ich weif8 nicht
wie das heifst, "Exodus" oder irgendwas? Die hat das wirklich g'macht. Die
ist nur mehr da hin und fertig. Also da denk'ich mir, das ist fiir mich schlimm,
dass man in die Schweiz fahren muss zum Sterben, ... weil man solche
Schmerzen hat und nein, also das ist fiir mich, das sind die verschiedensten
Situationen, nicht?“ (Brigitte Qualtinger, 1137-1181).

In einem Gesprach wird die Frage der Interviewerin nach der Bedeutung von
Selbstbestimmung am Lebensende mit der Gegenfrage beantwortet:

,Sie meinen jetzt da, mit dem ... dass die Maschinen abg'schalten werden?”
(Ingrid Berger 1274).

um dann spater im Gesprach darauf zuriickzukommen:

,Ja, menschliche Wiirde verletzt wird da, ja, wenn einfach her und
abg'schalten wird oder eing'schalten wird. ... Ich bin der Meinung, man soll
nur so sterben kénnen, wie es Jesus Christus will .(...) und der hat ganz gewiss
nicht wollen, uns, weil man tut ja lei Umwelt verschmutzen und Kosten
verursachen und leben kann der Mensch nachher (doch) nimmer” (Ingrid
Berger, 1752-1770).

und dartber nachzudenken, ob das fiir sie selbst oder ihre nachsten Angehorigen
winschenswert ist:

IP: Das méchte ich nicht |[I: Das wollen Sie fiir sich nicht?
IP: Ja, ich mécht, ich kann nicht sagen, fiir andere, aber ich mécht' das nicht.
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Das hab' ich auch bei meiner Mutter(...) respektiert. Da bin ich g'fragt
worden, ... (wo) sie, weil sie ist ins Koma g'fallen, von der Wohnung bis in, in
die Rettung rein, in der kurzen Strecke ist sie ins Koma g'fallen und nachher

I: Und da sind Sie, was sind Sie da gefragt worden?
IP: Ob ich will, dass sie an die Maschine ang'hdngt wird. Nachher hab' ich
g'fragt, ob, ob sie sie noch daretten, dass sie wieder ... leben kann ...... und
geistig da sein kann. Haben sie g'sagt: ,Nein. Nicht, das geht nimmer, das ist
vorbei.” Nachher hab'ich g'sagt, ich glaub'ich tu richtig, weil sie auch nicht,
das nicht wollen hat. Ich glaub' ich sag' richtig, wenn ich sag' 'Nein, eines
nattirlichen Todes sterben (Ingrid Berger, 1783-1829).

5.5. Spirituelles und Metaphysisches
Unsere Gesprachspartnerlnnen haben fiir den letzten Lebensmoment, fiir das unmittelbare
,Aushauchen” der Seele von Erlebnissen berichtet, die liber das materielle hinausweisen, wir
haben sie nach langerer Diskussion als ,,metaphysische” Erlebnisse bezeichnet. Elfriede Koller
erzahlt von einem Bild, das sie beim Sterben ihrer Mutter hatte:

,und plétzlich seh' ich aus ihrem Kopf heraus einen blauen, eine blaue
Gestalt kommen, ja? Sie lag da, so eine hellblaue Gestalt, irgendwie
strahlend und dann hat sich hinter ihr, an der Wand, das war ziemlich, das
Zimmer war eher dunkel gehalten. Sie wollt' es nie so hell haben. Hat sich
plétzlich ein gleifiender, gelb-weifser Riss aufgetan, ja? Und ... der ist immer
gréfser g'worden und .... dann war das irgendwie so wie ein, ein, ein
Riesentunnel oder sowas, ja, also, ... Ein wunderschénes, rundes Feld, so
gelb-weifs, also, wirklich strahlend. Und da drinnen sind so Gestalten
geschwebt, ja? Und da ist sie dann hinein, also diese blaue Gestalt hinein.
Und ich hab' das G'fiihl g'habt: Jetzt geht sie einfach. Ja. ... Und es war fiir
mich schon echt ein Geschenk” (Elfriede Koller, 1935-1979).

Auch Karin und Andreas Neubauer erzahlen von dem Moment, in dem Karins Mutter ,,ihre
Seele ausgeatmet hat”:

»Aber dahinter hat man g'sehen, da war so viel Licht. Und es war auch so
eine Energie in diesem Raum drin, ein Frieden drinnen. Und die Mutter hat
einen Ausdruck g'habt, der war komplett friedlich. Also nix verzerrt,
verzogen, Sie war so friedlich, keine Falten im G'sicht. Wo ich mir denk’, viele
erleben dieses Spirituelle, Geistige vielleicht gar nicht oder (iberhaupt nicht.
Oder wollen das gar nicht wahrhaben, dass es so etwas gibt. Und das war so
schén, sie auf dieser Ebene ... zu haben” (Karin und Andreas Neubauer, 390-
404).

Nicht alle metaphysischen Erlebnisse sind positiv besetzt, in der folgenden Erzahlung ist sicher
auch viel — wenn auch nicht ausgesprochene - Angst im Spiel, vermutlich aber auch Stolz auf
die Mutter, die die Geschichte urspriinglich erzahlt hat und die Situation zu einem guten Ende
bringen konnte:

50



Sterbewelten in Osterreich 5. Die Perspektive der Betroffenen und
Angehdrigen

,Und ein anderer, der, da haben sie nicht gewusst, was sie tun sollen mit
dem ... so schiach hat der 'tan. So extrem geschlagen und also und
geschimpft und geschrien und schiach ‘'tan. ... Dann hat man
Weihwasserspritzen, so, wie man so tut. Nicht g'holfen, gell? Und ... da
haben sie, da haben sie allweil etwas gehért kratzen, am Boden und der ist
es nicht da'storben, gell? [...] allweil etwas gehért kratzen. ... Und wie die ...
die Kratzerei halt nachher da irgendwo g'wesen ist, wo sie dazugekommen
sind, haben sie das Weihwasser samt der Schiissel drauf hingeschmissen.
Und eine Ruh'ist g'wesen” (Ingrid Berger, 1267-1293).

Flr uns als Forscherlnnen waren diese Erzahlungen schwer zu interpretieren. Wir vermuten,
dass es auf unserer Seite Berlihrungsangste oder Tabus gibt und lassen die Geschichten hier
flir sich selbst sprechen.

5.6. Last but not least: Kérper - Schmerzen, Blut, Erbrochenes und Stuhl

Sterben ist ein vieldimensionaler Prozess. Eine Moglichkeit, die Vieldimensionalitdt in den
Blick zu nehmen, bietet Cicely Saunders (1984) im Konzept von ,Total Pain“ an. Schmerz hat —
so Cicely Saunders - eine korperliche, eine psychische, eine soziale und eine spirituelle Seite.
Im Vordergrund unserer Auswertungen standen die psychische, die soziale und in zweiter Linie
auch die spirituelle Seite. Lange Zeit war wahrend des Auswertungsprozesses die koérperliche
Seite nicht im Blick, sie wurde uns auch nicht vorrangig von unseren Interviewpartnerinnen
angeboten. Die Frage nach dem ,guten Sterben’ legt offenbar eher das Nachdenken uber
,Schones und Erhebendes’ und weniger tiber den korperlichen Verfall nahe. Dennoch haben
wir uns am Ende der Auswertung bemiiht, die Tabuisierung zu Uberwinden und auch
korperliche Aspekte in den Interviews in den Blick zu nehmen - und es gab sie:

Zunachst im positiven Sinne, wie zum Beispiel das Bauchgefiihl, (iber das der Kérper sagt, was
nicht in Ordnung ist:

»Ich kann nur jedem raten, mehr auf ... mehr auf, auf ... sein Kérper horchen,
also auch, das heifst, auch mehr auf's Bauchg'fiihl, weil der Kérper sagt dir
eigentlich eh alles, was nicht in Ordnung ist” (Paul Vogl, 616-619).

Ein Gesprachspartner spricht das Dahinsiechen an, das er nicht haben mdéchte und seine Angst
vor Schmerzen:

,Darf ich Ihnen was sagen? Es gibt kein ,gutes Sterben‘.(...) und weg, das ist
gut. Aber nicht dahinsiechen wie ein, ... nur mit Schmerzen, Schmerzen,
Schmerzen und (...) umadum, bis dich endlich einmal der Teufel holt (...). Das
mécht' ich nicht haben. So, jetzt hab' ich da mein Ding, mein
Schmerzpumperl. Da hab' ich halt meine Intervalle, die kommen alle Viertel
Stund' automatisch (...) Passt mir. Ich hab' keine Schmerzen, ich hab' mein
Trinken, ... so g'sehen kann man unter Anfiihrungszeichen jetzt sagen: ,Ich
bin gliicklich*“ (Wolfang Strasser 894-940).
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Ein anderer Mann drickt seine koérperlichen Schmerzen vor dem Hintergrund seiner
Biographie so aus:

,Was (will) ich denn? Ich hab' mein Leben lang weh gehabt, hab' mein Leben
lang schwer buckeln miissen” (Herwig Achatz, 83).

Schmerzen und Symptome, wie Atemnot oder Fatigue werden auf vielfaltige Weise in den
Interviews angesprochen, unter anderem so:

,Aber sonst, Sie, ich bin wirklich ein Schmerzbiindel, wirklich ... wirklich. Viel.
Halswirbel schlecht und alles. (...) Der ganze Kérper ein ... Schmerzbiindel.
Die Gelenke, ja viel gearbeitet, viel, viel, da geputzt und da und da. Und als
Kind, glaub'ich, schon auch zu wenig Nahrung. Und im Krieg durchgehungert
immer. Wenn der Mensch Aufbau hat, (brduchte) er mehr” (Erika Graf, 1178-
1189).

,Und heute bin ich so weit, dass, wenn ich da auf's Klo gehen muss, dass ich
alleinig gar nicht raus komm', dass ich einen Rollator brauch' und dass ich
schon fast alle drei, vier Meter stehenbleiben muss, weil die Luft einfach
nimmer reicht” (Hermann Schmidt, 240ff).

»Hm. ... Hm. ... Ich muss sagen, die, ich empfinde es so, die Tage sind schon
sehr oft grau. Ich wiirde mir wiinschen, dass ich, dass ich ... nicht so schnell
ermiide. Damit wdr' verbunden, dass man noch eher und wenn's auch nur
im Haus oder im Garten wdre, etwas tun kann“ (Anton Riegler, 1599ff).

Hellhorig sind wir fiir Korperliches geworden und fir die Tatsache, dass wir es als
Forscherlnnen zunédchst tabuisiert haben, als dies in einem Interview zwar prominent vorkam,
von der Forscherin aber zunachst nicht codiert und damit schlichtweg zur irrelevanten
Textpassage ernannt wurde. Im Auswertungsworkshop kam dies zur Sprache und Korperliches
konnte in die Code-Landkarte aufgenommen werden. Die Interviewpartnerin spricht die
Scham an, die sie mit der ,gefdhrlichen’ Blutung nach dem Wechsel verbindet. Gleichzeitig
spricht aus der Tatsache, dass sie — ungefragt — mit der Interviewerin trotz Scham Uber ihre
Blutungen spricht, fiir ein groBes Vertrauensverhaltnis im Interview.

»Nach einer Woche krieg' ich dann Blut, aber wie, so hab'ich's nichtmal bei
der Regel g'habt. Denk' ich, keine Krdmpf', aber Schmerzen nach wie vor
nicht, denk'ich mir: ,Was ist das jetzt, nicht? Blut. Blut.” Genau, das hab'ich
mir g'merkt, eine Woche drauf, geh'ich wieder hin. Denk'ich mir: ,Ich genier’
mich zwar, aber’ ... Geh' ich eine, griif3': ,Griif Sie, Frau Zimmermann, was
machen Sie da? Sie waren ja erst da?’ Sag' ich: ,Ja, ...aber heut', sonst
Kontrolle muss sein.” Nicht? Und sag' ich, (...) ,das ist schon g'fdhrlich,
nicht?’“ (Roswitha Zimmermann, 2568-2593).

Dieselbe Gesprachspartnerin erzahlt auch von der Verstopfung als Nebenwirkung der
Schmerztherapie und wie hilfreich und verstandnisvoll die Pflegeperson im Krankenhaus mit
diesem Symptom umgegangen ist.
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"Hat's g'sagt: ,Soll ich mit Ilhnen gehen?‘ Mit mir hat noch nie irgendwer auf's
Klo gehen miissen, aber da war ich froh, nicht? Sag'ich: ,Ja, bitte.” So, jetzt
wie bei einer Geburt. Auf den Sesseln und auf der Klomuschel so, zum
Anhalten. Und ... (...), die hat mich massiert und alles, nicht? Nachher hab'
ich das dreimal, dann hart ist wie '’kommen. Ich hab' 'glaubt, ich krieg' ein
Kind hinten. Und dann hat's mich g'streichelt, das hat gut 'tan. Hat's mich
g'streichelt und so” (Roswitha Zimmermann 1849-1874).

Nicht alles Korperliche geht aus den Transkripten hervor, manches hért man zwar auf dem
Band, es findet aber keine Worte. So erzahlt die Interviewerin, dass Wolfgang Strasser
wahrend dem Interview mehrmals erbrochen hat, aus der folgenden Textpassage lasst sich
das erahnen:

,Wird eh wieder nur Wasser oder ab und zu ein Wein, aber der, den schluck'
ich halt jetzt einmal, hab' ich den G'schmack drin. [...] Das ist sehr, sehr was
Feines. ... Den schluck' ich runter und zur gleichen Zeit geht wieder "Wupp"
...[...] ... und der ist schon wieder drauf3en” (Wolfgang Strasser, 118 — 127).

5.7.,Dass das letzte Seelenwasser auch noch herauskommt” — Rickmeldungen zur
Interviewsituation

Die Gesprachspartnerlnnen haben uns auch — implizit oder explizit — Riickmeldungen zur
Interviewsituation gegeben.

Implizit war — trotz ausdriicklichem und schriftlichem Einverstandnis — in manchen
Gesprachen die deutliche Verdrangung des Themas Sterben. Am offensichtlichsten war das
im Gesprdach mit der hochbetagten, schwerhérigen Ursula Conrad im Pflegeheim, die erst nach
dem Gesprach ihre Horhilfe einsetzt. Auf die — beinahe hartnackigen - Fragen der
Interviewerin: ,Haben Sie sich schon mal liberlegt, wie es, was fiir Sie gut wdre am
Lebensende? Haben Sie schon mal mit wem driiber nachgedacht? Haben Sie mit wem driiber
geredet schon einmal?“ antwortet sie kurz um dann moglichst schnell und unauffallig zu einem
anderen Thema zu wechseln:

IP: Nein. Ich hab', wir reden eigentlich wenig vom ... Sterben, gell?
I: Reden Sie wenig, ja?

IP: Aber ... die Kinder wissen's, was ist, gell? Und ... schon wegen dem ganzen
Zeug miissen wir reden, nicht? Weil das g'hért die Jungen.
I: Mhm. Was haben'S denn da geredet mit den Kindern?
IP: Was? (..) I: Was haben Sie da geredet mit den Kindern?
IP: Die Jiingste, das ist, die ist oben in in S., also im Geschdft, gell? I: Ja.
IP: Und das ist eine ganz eine wiffe, die kommt immer her und die hat mir
vorgestern die Haar g'richtet” (Ursula Conrad, 1156-1190).

Auch Frieda Unterberger erzahlt ausfiihrlich aus ihrer Biographie und ihrer Liebe zur
,Rapidfamilie”, antwortet aber eher knapp und ,transzendenzlos” auf die Fragen des
Interviewers nach dem ,guten Sterben”:
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,Der andere macht ein Gseres®, da da beim Begrébnis (...) ... Also da bin ich
schon weg, weil, wenn ich das hér', das ... nur G'schisti-G'schasti’. (...) Weil
wenn ich dorthin geh', der Mensch ist tot, der hért mich ja nicht” (Frieda
Unterberger, 238-242).

Zunachst explizit wehrt sich Herwig Achatz gegen Fragen zur Reflexion seiner Situation, dies
andert sich dann im Verlauf des Gespraches:

»,Mein Gott na, was soll denn die Frage, wenn ich daliege und sterbe. Ich liege
da damit ich die Patschen aufstelle®. Und die werde ich auch demndchst
aufstellen, oder? Was soll ich mir denn da vorstellen? Ich bin doch kein
Trdumer ... Wenn ich weifs, was ich (...) hab', und wenn ich ding hab'“ (Herwig
Achatz, 506-509).

Ganz anders klingt die Rickmeldung von Elke Wieser. Sie ist motiviert durch ihr
gesellschaftspolitisches Anliegen, zur Verbreitung des Themas ,,Palliativmedizin“ beizutragen:

,Nachdem ja grad, das Wort ,Palliativmedizin’ von vielen eher ablehnend
gesehen wird, hab'und und ich selbst eigentlich, mit meinem Mann, erfahren
durften, dass, dass da sehr Wertvolles dahinter ist, dacht' ich mir: ,Okay, um
das zu verbreiten, wiird'ich gerne an dem Projekt mitarbeiten’” (Elke Wieser,
20-24).

Ahnlich altruistische Anliegen stehen hinter diesen Aussagen:

,Einfach Jung und Alt zusammen bringen. Und ihnen auch zeigen, dass es
wirklich, wenn's halt so weit ist, dass man ihnen einfach, ... dass sie
freundlich sein sollen, nett sein sollen” (Irmgard und Michael Damm, 2465ff).

,Gefragt worden bin ich eben von der, von der Stationsschwester ob ich da
mitmachen wiirde. Sag' ich: ,Selbstverstindlich. Solang' ich noch kann,
warum nicht?‘ Wenn das irgendwie wem hilft fiir, fiir Forschungszwecke {(...).
Nein, (...) da hab'ich kein Problem damit” (Paul Vogl, 17-26 und 30 — 42).

,,0b ich an dieser Studie teilnehmen wiirde, hab'ich g'sagt: ,Ja’, spontan: ,Ja,
mach' ich.” [...] Hab' ich mir 'denkt: ,Ja, vielleicht hilft's irgendwem*”
(Wolfgang Strasser, 43—48).

Auch ein personlicher Gewinn im Sinne von Therapie oder Trauerarbeit wird in manchen
Interviews gesehen:

»Nein, das ist ja super, dass, dass Sie das jetzt da. ... Ja, ist fiir mich auch eine
Therapie mehr oder weniger. Ja, weil man liber die Sachen sonst nicht redet,
gell?” (Siegfried Pfeifer, 1972-1973).

& Wienerisch fiir Geseres oder Geseires, urspriinglich aus dem Jiddischen: Streit, Geschrei. Klepsch Alfred
(2004): Westjiddisches Wérterbuch, Tibingen: Max Niemeyer Verlag

7 Wienerisch fiir Aufhebens, Getue

8 Osterreichisch fiir: sterben
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»Ich war sehr erfreut, dass Sie da an mich gedacht hat und war auch sehr
interessiert und hab' ihr auch zugesagt. (...) Also, mein erster Gedanke war:
Danke, (..) Und ich war auch so dankbar, dass das gehdort wurde. Weil ich
war fiir mich selber in der Situation so am Uberlegen, was ich fiir mich noch
ein bissl brauch' oder was mir noch guttun wiirde, um mit diesem Thema
,Sterben, Tod’ ein (bissl) das unterstreichen zu kénnen” (Karin und Andreas
Neubauer 27-41 und 53-57).

,Und, und es ist gar nicht, weil ich traurig bin, dass ich weine, sondern
einfach nur, weil ich geriihrt bin, weil ich emotional an ... Und das ist ja das,
was im Alltag ... schwierig ist, weil du merkst ja, der Andere kann ja damit
jetzt, mit deinen Emotionen, nichts anfangen (...) Richtig, genau und das, das
will man nicht, aber trotzdem muss auch das Platz haben, so quasi, dass das
letzte Seelenwasser auch noch herauskommt. (...) Ja und daher danke und
ich glaube, fiir alle Menschen, die, die ihr da interviewt, ist das auch ein
Geschenk” (Elke Wieser, 1297ff).

5.8. Fazit
Die betroffenen Menschen haben uns von ihren Sterbewelten erzahlt. Obwohl sie in einer
ausgesprochen ,aulleralltaglichen” (Schneider 2014) Situation sind, gelingt es vielen von
ihnen, die Auseinandersetzung mit dem Sterben in ihren Alltag zu integrieren und trotz
erheblicher Belastungen einen Alltag zu leben, manchmal zornig, oft traurig, oft auch schon.

Unsere Interviewpartnerlnnen zeichnen sich durch eine Fille von unterschiedlichen
Biographien und Krankheitsverlaufen aus, sie sind selbst von schwerer Krankheit betroffen
und/oder ihre Angehdrigen sind oder waren es. Sie leben unterschiedliche Lebensentwiirfe
als verheiratete, verwitwete, geschiedene oder alleine lebende Manner und Frauen, verséhnt
mit ihren Familien oder zerstritten. Sie leben zu Hause oder im Pflegeheim, in der GroR3stadt,
Kleinstadt oder in landlicher Umgebung. Sie werden von vielfdltigen Sorgenetzen umsorgt
und/oder bemuhen sich darum, ihren Alltag moglichst ohne Unterstlitzung zu bewiltigen.
Eine wesentliche Perspektive decken sie nicht ab: die der Menschen mit
Migrationshintergrund.

Was bedeutet aus ihrer Perspektive als Betroffene ,gutes Sterben‘?

Zunachst erschlielt sich das, was fiir Menschen ,gutes Sterben’ ist, aus ihrer Biographie, die
vor allem fir die Hochbetagten von Entbehrungen und schweren Zeiten gekennzeichnet ist.
Gutes Sterben bedeutet — gemeinsam mit anderen oder alleine - die ,Orte im Kopf
aufzusuchen’, die im Leben und in der Biographie von Bedeutung waren.

Fiir manche gibt es kein gutes Sterben, es gibt auch die Zornigen, deren Leben voller
Entbehrungen war, deren Bilanz bitter ausfdllt und deren Lebensende von schwer
einstellbaren Schmerzen gepragt ist.

Fiir viele ist Sterben zwar nicht ,gut’ aber ,schon’, es wird asthetisiert. Die letzte Lebensphase
— die eigene oder die von Angehdrigen — ist fiir sie gekennzeichnet von schénen Momenten,
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auch fir diejenigen, fir die Sterben generell ,nie schon’ ist. Sie erleben Erhebendes, zum
Beispiel in dem Moment, in dem die Seele der Mutter den Korper verlasst oder in letzten
Gesprachen und Vermachtnissen mit den Liebsten. Diese Momente sind gepragt von
Spiritualitat, fur einzelne auch von tiefem Glauben. Fir viele ist es wichtig am Lebensende
Genuss zu leben und jeden Tag zu genielen, ,als ob er der letzte war’, in der Natur und/oder
mit Alkohol - dem Genussmittel Nummer eins.

Betroffene und Angehorige werden von vielfidltigen Sorgenetzen unterstitzt, familial,
professionell und zivilgesellschaftlich, finden wieder Nahe zur Familie, erleben lberraschende
Zuwendung von Nachbarn und vertrauen der guten Vernetzung der Profis. Diese Sorgenetze
sind in den Erzahlungen der Betroffenen und Angehdrigen von wesentlich groBerer Bedeutung
als die konkreten Sorgeorte oder Versorgungskontexte. Gutes Sterben heiflt, sozial begleitet
und in ein Sorgenetzwerk eingebettet zu sein.

Einen Alltag leben zu kénnen und selbstbestimmt zu leben ist Teil von gutem Sterben. Der
Autonomieverlust scheint die Manner harter zu treffen, als die Frauen. Beide beschreiben ihre
Autonomie am Lebensende als relational. Gutes Sterben bedeutet bis zuletzt Unterstiitzung
in der Selbstbestimmung zu erhalten und zu erfahren, dass die Sterbewiinsche ernst
genommen werden.

Auch Korperliches wie Schmerzen, Blut, Erbrochenes und Stuhl prdgen das Sterben, ,gutes
Sterben’ ist nur denkbar, wenn Schmerzen und Symptome gut behandelt werden und wenn
die Betroffenen trostende Gesten erfahren, in den Momenten, in denen ihre koérperliche
Situation unertraglich wird.

Nur wenige gehen dem Thema im Gesprach aus dem Weg. Fir die meisten sind Gesprache
Uber das ,gute Sterben’ willkommen, sie bieten Gelegenheit, etwas Nitzliches fiir andere zu
tun, ein Vermachtnis zu hinterlassen oder die Trauer ein Stiick weit zu bearbeiten.

Das Erleben des Sterbens und die Voraussetzungen eines wiirdevollen Lebensendes stellen
sich aus Sicht der sterbenden Menschen als vielschichtig dar. Neben den existentiellen
Angsten, Belastungen und dem Leiden wird der Prozess des Sterbens oft als erhebend und
transformativ beschrieben, in dem Liebe, soziale Beziehungen und wachsende Intimitat eine
besondere Bedeutung einnehmen und das Leben an sich, trotz der Begrenztheit, an Qualitat
gewinnt. Das Sterben wird somit vor allem auch mit positiven Lebenserfahrungen assoziiert
(Kellehear 2014).

56



Sterbewelten in Osterreich 6. Die Perspektive der Profis

6. Die Perspektive der Professionell Sorgenden

Barbara Egger, Katharina Heimer!

6.1. Einleitung

Das Forschungsprojekt ,Sterbewelten in Osterreich“ befasst sich mit der Frage des ,guten
Sterbens” in Osterreich aus der Perspektive der Betroffenen und deren Angehdrigen in
unterschiedlichen Settings (Zuhause, Pflegeheim, Krankenhaus, ...): Was ist gutes Sterben aus
der Perspektive der Betroffenen? Im Zentrum des Forschungsvorhabens stehen die
Perspektiven, Bedlrfnisse, Konzepte und Vorstellungen der Betroffenen und Angehdrigen
darliber, was ,gutes Sterben” bedeutet und wie ,Welten“ am Lebensende gestaltet werden
miissen, um dies zu ermodglichen; wo und unter welchen Rahmenbedingungen ,gutes
Sterben” moglich ist, wodurch es bestimmt wird und was dazu beitragen kann. Ein Baustein
des Projektes ist es, diese Sichtweise der betroffenen professionellen Mitarbeiterinnen in
Hospiz- und Palliative Care zuriickzuspielen und mit ihnen zu diskutieren. Im Rahmen des
Projektes wurden insgesamt drei Gruppendiskussionen mit Profis in den Bundeslandern Tirol,
Wien und Karnten, durchgefiihrt. Die Teilnehmerlnnen kamen aus unterschiedlichen
Versorgungskontexten und hatten unterschiedliche professionelle Hintergriinde. Der GrofRteil
der Teilnehmenden hat die Anbahnung der Interviews mit den Betroffenen und Angehérigen
als , Turoffnerlnnen” unterstiitzt.

6.2. Methodik

6.2.1. Forschungsfrage

Die leitende Forschungsfrage im Projekt ,Sterbewelten in Osterreich” lautet: Was bedeutet
gutes Sterben aus der Perspektive der Betroffenen? Im Rahmen leitfadengestitzter,
narrativer Interviews wurden Betroffene und Angehorige dazu eingeladen, ihre persénlichen
Gedanken und Sichtweisen zum Thema ,,gutes Sterben” zu erzdhlen. Die daraus gewonnenen
empirischen Daten wurden in den Gruppendiskussionen mit professionell Betreuenden
erortert und vertieft mit der Fragestellung, was aus Sicht der professionellen Rolle ,gutes
Sterben” bedeutet.

6.2.2. Gruppendiskussionen mit Profis
Um die Perspektive der Profis auf das gute Sterben in das Projekt hereinzuholen, wurden
Gruppendiskussionen mit Mitarbeiterlnnen der Hospiz- und Palliativversorgung durchgefiihrt.

In einer Gruppendiskussion geht es nicht um das Erfragen von Einzelmeinungen, sondern
vielmehr um einen Meinungsaustausch und um den Kommunikations- und Gruppenprozess.
Die Moderation einer Gruppendiskussion ist geprdgt von einer methodisch begriindeten
Zurtickhaltung (dhnlich dem Prinzip der Abstinenz in der Psychotherapie) und setzt das
Vertrauen voraus, dass der kommunikative Austausch ,selbstlaufig” ist (Zepke 2016).
Gruppendiskussionen zeichnen sich dadurch aus, dass es sich entweder um sogenannte
Realgruppen, sprich um ,natirliche Gruppen” handelt, da die teilnehmenden Personen als
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Gruppe auch auBerhalb der Diskussionssituation existieren, die zu einer von auflen initiierten,
terminierten Diskussion zusammenkommen (Loos und Schéaffer 2001).

6.2.3. Sampling
Im vorliegenden Projekt wurde darauf geachtet, dass die Zusammensetzung der Gruppen
interdisziplindr und versorgungskontextiibergreifend ist, um eine moglichst groRe Vielfalt an
Perspektiven und Resonanzen miteinander in Austausch zu bringen. Das heift, die Gruppen
waren in sich moglichst heterogen zusammengesetzt. Zwischen den drei Gruppen war das
wesentliche Unterscheidungsmerkmal das Bundesland.

Im Rahmen des Projektes fanden insgesamt drei Gruppendiskussionen in den Bundeslandern
Tirol, Wien und Karnten statt. Zusammengesetzt haben sich die Gruppen von Expertinnen aus
Personen, die in unterschiedlichen Versorgungskontexten wie Palliativstation, Hospiz,
Pflegeheim, ambulantes (mobiles) Palliativteam verortet sind. Der (iberwiegende Teil der
teilnehmenden Expertinnen und Experten hat eine Leitungsfunktion in einer betreuenden
Organisation inne. Vom professionellen Hintergrund waren unter anderem Pflege, Medizin,
Sozialarbeit, Angehorigenberatung/Demenzberatung, Seelsorge und Bildungsbeauftragte in
den Gesprdachen vertreten.

Insgesamt haben 21 Personen, jeweils 7 Personen pro Bundesland, an den
Gruppendiskussionen teilgenommen. Unter den Teilnehmenden befanden sich 17 weibliche
und vier mannliche Expertinnen; die genaue Geschlechterverteilung zeigt die untenstehende
Tabelle.

G Anzahl Profession/ Versorgungsko
D F M beruflicher Hintergrund ntext
- r a
N a n
r u n
e e
n r
G 6 1 1 Bildungsreferat, Supervision Hospiz
D 1 Medizin Pflegeheim
1 1 Pflegedienstleitung

1 Pflege, Demenzberatung
1 Sozialarbeit

1 Seelsorge (Theologie)

1 Pflegedienstleitung
Pflegeheim
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1 Bereichsleitung Station

1 Pflegeleitung und Heimleitung
1 Wohnbereichsleitung

1 Medizin

1 Leitung Pflege, Mobiles
Palliativteam

1 Bereichsleitung Hospiz

1 Bereichsleitung Werte,
sozialpastorale Dienste und
Ehrenamt
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G 5 2 2 Study Nurse Krankenhaus/

D 1 Projektleitung OIV Palliativstation

3 1 Stationsleitung Pflege Angehérigen-
2 Medizin beratungsstelle
1 Leitung Selbsthilfegruppe/
Angehdrigenberatung

G 1 4 => 21 Teilnehmerinnen

e 7

s

a

m

t

Tabelle 6.1: Sample Gruppendiskussionen (Teilnehmerinnenanzahl, Geschlechterverteilung,
beruflicher Hintergrund und Versorgungskontext)

6.2.4. Zugang zum Feld
Die Kontakte zu den Einrichtungen waren bereits hergestellt, da die Praxispartnerinnen
bereits auch bei Anbahnung der Interviews mit den Betroffenen und Angehdorigen das Projekt
intensiv unterstlitzt haben. Sie wirkten nicht nur als Initialkontakt zu den Menschen am
Lebensende und den Angehorigen, sondern das von den Betroffenen und Angehdrigen den
betreuenden und begleitenden Profis entgegengebrachte Vertrauen wirkte sich auch positiv
auf die Interviewbereitschaft aus.

Fiir die Teilnahme an einer Gruppendiskussion im jeweiligen Bundesland wurden die
Ansprechpersonen, die zuvor schon als kontaktvermittelnde Personen fungierten, vom
Forschungsteam mit einer Einladung zur Gruppendiskussion sowie einer Projektinformation
angeschrieben.

Bei den Praxispartnerinnen handelte es sich primar um professionelle Mitarbeiterlnnen von
betreuenden Organisationen, wie zum Beispiel Hospiz, Palliativstation, Pflegeheim und
ambulantes (mobiles) Palliativteam sowie um informelle/ehrenamtliche Helferinnen
(Selbsthilfegruppenleitung). Konkret haben folgende Praxispartnerinnen das Projekt
unterstltzt und an den Gruppendiskussionen teilgenommen:

e Tiroler Hospiz Gemeinschaft (THG)

e Klinikum Klagenfurt am Wérthersee

o Osterreichisches Institut fiir Validation (OIV)
e (S Caritas Socialis GmbH

6.2.5. Der Diskussionsprozess
Ziele der Gruppendiskussionen mit den Expertinnen waren das Riickspielen erster Ergebnisse
aus dem Projekt sowie das Diskutieren und Hereinholen der Perspektive der Profis anhand
ausgewahlter ,Schlisselzitate” aus den Interviews mit den Betroffenen und Angehorigen.
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Als Einstiegsimpuls wurden pro Gruppendiskussion drei oder vier von insgesamt zehn
ausgewahlten ,Schliisselzitaten“ aus den Interviews mit den Betroffenen und Angehorigen
verwendet. Um ein moglichst standardisiertes Vorgehen in allen drei Gruppendiskussionen
sicherzustellen, wurde ein Diskussionsleitfaden erarbeitet und verwendet.

Thematischer Einstieg in die Diskussionen war eine kurze Vorstellung der professionellen Rolle
und des Hintergrunds, einhergehend mit der Frage nach dem ,,Bild vom guten Sterben” aus
der professionellen Rolle der Teilnehmerinnen heraus (,,Was ist fiir Sie als Professionelle in
ihrer Rolle gutes Sterben?"). Im Anschluss daran erhielten die Teilnehmenden einen kurzen
Uberblick tGiber das Projekt Sterbewelten in Osterreich, tber Ziele, methodisches Vorgehen
und durchgefiihrte Einzelinterviews mit den Betroffenen und Angehérigen. Darauf folgten
Fragen, welche Kriterien sie bei der Auswahl der Interviewpartnerinnen bericksichtigt haben
(,Wonach haben Sie die Interviewpartnerinnen ausgewdhlt? Was war fiir Sie da besonders
wichtig?“) und welche Erfahrungen in der Anbahnung der Interviews gemacht wurden
(,Welche Erfahrungen haben Sie bei der Anbahnung gemacht?”), da der GroRteil der
Teilnehmenden auch als Tiroffnerinnen fir die Interviews mit den Betroffenen und
Angehdorigen fungierten.

Die Teilnehmerinnen wurden gebeten, ihre Gefiihle, Gedanken, Assoziationen und Bilder
anhand der Zitate zu diskutieren. Herangezogen wurden Zitate mit folgenden Gibergeordneten
Themen:

Schones und Erhebendes

Autonomie und Selbstbestimmung
Spiritualitat

familiales und professionelles Sorgenetzwerk
Konflikt und Verséhnung

Zeit zu erkennen

Sterbewunsch

Schmerz und Leid ertragen

® 6 6 6 O 0 0+ o

Der zeitliche Rahmen fir die Durchfiihrung pro Gruppendiskussion betrug eineinhalb bis
maximal zwei Stunden. Als Durchfiihrungsorte stellten die Praxispartnerlnnen in den
Bundesldandern Tirol, Wien und Karnten den Forscherlnnen Raumlichkeiten der jeweiligen
Einrichtung zur Verfiigung. Moderiert und dokumentiert wurden die Gruppengesprache
jeweils von zwei Forscherlnnen aus dem Projektkernteam. Mit dem mindlichen
Einverstandnis der teilnehmenden Expertinnen und Experten zu Beginn und dem schriftlichen
Einverstandnis am Ende, wurden die Gruppendiskussionen mit einem digitalen
Aufnahmegeréat aufgenommen, wortlich transkribiert und anonymisiert.

Nach jeder Gruppendiskussion wurde ein Protokoll entlang der Mitschrift der beiden
Forscherlnnen verfasst, um die wichtigsten Themen moglichst rasch fiir die Dispositivanalyse
zur Verfligung zu haben.

6.2.6. Auswertungsmethodik
Die Auswertung der Gruppendiskussionen orientierte sich an der Qualitativen Inhaltsanalyse
nach Mayring (2000). Zunachst wurden die Transkripte einmal zur Gdnze durchgelesen um
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einen Eindruck von den Zusammenhangen in den Interviews zu erhalten. Danach wurden jene
Textstellen identifiziert, die in direktem Bezug zur Forschungsfrage stehen und (wenige)
irrelevante Passagen gestrichen. Der Text wurde in Sinneinheiten gegliedert und jeder
Sinneinheit wurde ein Code zugeteilt. Das Vorgehen war sowohl deduktiv als auch induktiv.
Deduktiv wurden die Textpassagen zu Beginn der Gruppendiskussionen den Themen
Vorstellung vom guten Sterben, Kriterien fiir die Auswahl der Interviewpartnerinnen,
Erfahrungen in der Anbahnung zugeordnet. Induktiv wurden die Assoziationen zu den
angebotenen Zitaten aus den Interviews der Betroffenen und Angehoérigen codiert, zunachst
als tibergeordnete ,Code-Familien”, denen dann,,Subcodes” zugeteilt wurden, wo immer dies
zutraf.

AbschlieBend wurden alle Zitate aus den Gruppendiskussionen, die demselben Code
zugeordnet waren, zusammengestellt, um einen Uberblick tiber alle Aussagen zu einem Code
zu erhalten. Diese ,Code-Landkarte” (dhnlich wie jene fir die Interviews mit den Betroffenen
und Angehorigen) ist letztendlich Grundlage fiir die nun folgende Interpretation der
Gruppendiskussionen.

Ablauf der Auswertung:

1. Transkripte zur Ganze durchlesen

Textstellen identifizieren, die in direktem Bezug zur Forschungsfrage stehen

Codes zu Zitaten zurodnen

Zitat und darunter Aussagen anfiihren

thematische Clusterung: Kategorien, Unterkategorien (Codes vergeben) = thematisch
dhnliche Rickmeldungen sammeln, zusammenfassen ->dem Zitat zuordnen

6. Pragnante Textpassagen (,Ankerzitate”) den Clustern zuordnen

vk wnN

6.3. Ergebnisse

Im folgenden Abschnitt wird auf die Ergebnisse aus den Gruppendiskussionen mit den Profis
eingegangen, einleitend mit den ,Bildern vom guten Sterben” aus der Rolle der Profession
heraus und den Erfahrungen, die die Praxispartnerinnen in der Anbahnung der
Einzelinterviews mit den Betroffenen und Angehoérigen gemacht haben. Daran anschliefend
folgt eine Beschreibung der ,,Code-Familien” und ,Subcodes”, die aus den transkribierten,
anonymisierten und ausgewerteten Gruppendiskussionen entstanden sind. Im Anschluss
daran folgen die Resonanzen und Interpretationen auf die Zitate der Interviews mit den
Betroffenen und Angehdrigen. In einem abschlieRenden Teil werden die Ergebnisse und
Schlussfolgerungen zusammengefasst.

6.3.1. Bild vom guten Sterben aus der Perspektive der Profis
Als Einstieg in die Diskussionen wurde allen teilnehmenden Expertinnen und Experten die
Frage gestellt, welches Bild sie aus ihrer professionellen Rolle heraus vom ,guten Sterben”
haben, was aus ihrer professionellen Sicht ,,gutes Sterben” bedeutet. Dieses Bild vom guten
Sterben sollte in einem Satz beschrieben werden.
Es hat sich in der Auswertung der Gruppendiskussionen gezeigt, dass das Bild vom guten
Sterben, welches die Teilnehmerlnnen aus ihrer professionellen Rolle heraus entwickeln, ihre
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Haltung den Betroffenen und Angehérigen gegeniiber pragt sowie den Umgang mit den
Themen Sterben, Tod und Trauer. Es ist die ,Brille, mit der sie auf die Zitate aus den
Interviews mit den Betroffenen und Angehdérigen schauen und die Interviewausschnitte
interpretieren.
Hier ein paar Eindriicke von den Bildern vom guten Sterben, die die Vertreterlnnen der
beruflichen Perspektive erzahlt haben (GD 1, 2 und 3, Zeile 15 — 175):

,Gutes Sterben” bedeutet...

*

L 4

* ¢ o o

... Selbstbestimmtheit und wenn Selbstbestimmtheit nicht mehr moglich ist, sollte
es Flrsprecherinnen geben, die fir die Interessen der Menschen am Lebensende
einstehen und das Sterben mithalten kénnen.
... wahrnehmen der Bediirfnisse und diese auch verwirklichen. Uber Palliative Care
hinaus, orientiert an den Bedingungen, die in einer Institution (z. B. Heim) moglich
sind. Sowie das Eingebettet sein in das soziale Umfeld und die Betreuung der
Angehdrigen.
... ,frei” von schweren Symptomen am Lebensende, friedlich und moglichst im Kreis
vertrauter Personen versterben. Von der Begleitung her in Frieden und
,unbelastet”.

.. im Bett zu liegen und zufrieden zu sein mit meinem Abgang, mit all meinem
Wissen, Erfahrungen, Kenntnissen.
... gut begleitet, liebevoll begleitet sterben.
... wenn es der Natur entspricht und man einverstanden ist und man zustimmen
kann, dass es so ist.
... begleitet und umsorgt sein. Bedirfnisorientiert.
... von Nichts zu viel, aber auch von Nichts zu wenig.
... dass Angehorige und Betroffene nicht alleine sind.

. innerliche Zufriedenheit, also dass man mit sich im Reinen ist und alles gut
abgeschlossen hat, wenn die Moglichkeit besteht.
..., dass man darauf achtet, dass auch Menschen mit Demenz im Sterben das Leben
aufarbeiten kénnen und dazu beitragt, durch wertschatzende Kommunikation und
die Moglichkeit, die Dinge, die beschaftigen, noch ausdriicken kann, um sich in
Frieden mit sich und der Umwelt verabschieden zu kénnen.
... friedvolles und ruhiges Sterben. Im stationdren Setting sollte es in erster Linie
symptomkontrolliert sein, aber auch herauszufinden, was gebraucht wird und dies
auch zu ermoglichen.
..., dass ein ruhiges Ableben moglich ist. Das heif3t, bei schwerkranken Menschen auf
korperlicher Ebene eine gute Symptomkontrolle und Linderung von massiven
Beschwerden und somit zu einem ruhigen Sterben beitragen fir die Betroffenen und
die Familie.

6.3.2. Erfahrungen in der Anbahnung der Einzelinterviews mit den Betroffenen und
Angehorigen

Die Praxispartnerinnen haben den Kontakt zu den Menschen am Lebensende und zu den
Angehorigen von Betroffenen vermittelt und hergestellt, was sicherlich eine besondere
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Herausforderung darstellte. Um den Praxispartnerinnen die Interviewanbahnung zu
erleichtern, wurde vom Forschungsteam ein Informationsblatt fiir diese mit
Einschlusskriterien fiir die Teilnahme an einem Interview vorbereitet, welches den
Praxispartnerinnen bei der Einschdtzung und Ansprache der Interviewpartnerinnen helfen
sollte. Diese Einschlusskriterien fiir Patientlnnen beinhalteten unter anderem, dass eine
Person mindestens 21 Jahre alt sein musse, an einem Gesprach teilnehmen kénne und wolle
sowie auskunftsfahig sei, einen palliativen Betreuungsbedarf habe und deren Tod in
absehbarer Zeit nicht Uberraschen wiirde. Fir die Angehoérigen war unter anderem ein
Einschlusskriterium, dass sie einen nahen Angehorigen am Lebensende begleiten oder
begleitet haben, dessen Tod friihestens drei Monate zurlickliegt.

Trotz so mancher ,Hemmschwellen” und ,Hirden” im Anbahnungsprozess, wurden die
Anbahnung der Interviews von den Profis sowie die Riickmeldungen von den Teilnehmenden
durchaus positiv wahrgenommen.

Sie berichteten einerseits davon, dass sich die Suche nach einer geeigneten
Interviewpartnerin, einem geeigneten Interviewpartner anfangs als gar nicht so einfach
herausstellte, da es Patientlnnen gab, die schon sehr oft gebeten wurden, an Interviews
teilzunehmen und sie diese schonen wollten. Haufig kam es auch zu einer sehr raschen
Verschlechterung des gesundheitlichen Zustands und Menschen, die fir ein Interview
angedacht waren, verstarben wahrend des Anbahnungsprozesses.

Von Seiten der Profis wurde die ,Scheu” bzw. Schwierigkeit thematisiert, (iberhaupt
Patientlnnen anzusprechen, da das Sterben im klinischen Kontext sehr lange ausgeklammert
und verdrangt werden wirde. Eine durchgiangige Ansicht der Profis war, dass sich die
Patientin, der Patient schon vorher mit dem Sterben auseinandergesetzt haben sollte, was
jedoch nicht so haufig vorkam.

Weitere wichtige Uberlegungen fiir die kontaktvermittelnden Personen waren die
Professionalitdt der Forscherlnnen und die Zumutbarkeit der Patientinnen, da es negative
Vorerfahrungen mit Interviewerlnnen aus anderen Kontexten (z. B. Journalistinnen) gab, die
mit ihren Fragen nicht berilicksichtigten, dass diese bei den Interviewpartnerinnen Irritationen
auslosen konnten. Aus den Rickmeldungen der Patientinnen, die an den Interviews
teilgenommen haben, ging hervor, dass sie das Gefiihl hatten, die Forscherinnen seien sehr
professionell, vorsichtig und wertschatzend mit ihnen umgegangen.

Manche Interviewpartnerinnen wurden ausgewahlt, weil sie ein grolles Redebediirfnis hatten
und die Tur6ffnerinnen sich eine Art , Trauerbegleitung” bzw. reflektierende Bearbeitung der
Erfahrungen durch die Interviews erwarteten. Die Teilnahme am Interview wurde als
,Geschenk” betrachtet und als etwas Sinnstiftendes. Ebenso wurde in den
Gruppendiskussionen erzahlt, dass einige Patientinnen vor ihrem Ableben noch einen ,,Beitrag
leisten” wollten und somit dieses Forschungsprojekt unterstiitzt haben und die Angehdrigen
ihre Erfahrungen in der Begleitung mitteilen wollten.

6.3.3. Code-Familien und Subcodes
Aus den Transkripten der Gruppendiskussionen wurden pragnante Textpassagen ausgewahlt,
systematisch geordnet und bestimmten Kategorien zugeordnet, die hier als ,Code-Familien”
bezeichnet werden. Innerhalb einiger Code-Familien haben sich auch Unterkategorien aus
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dem Material heraus ergeben, sogenannte ,Subcodes”. Insgesamt kristallisierten sich 24
Code-Familien und 69 Subcodes aus den ausgewahlten Passagen heraus. In der folgenden
Ubersicht sind alle Code-Familien und Subcodes angefiihrt:
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CODE-FAMILIEN

(1) Unterstiitzen diirfen und unterstiitzt
werden (pflegen)

(2) Ambivalenz und Beziehungsdynamik

(3) Intimitat und Respekt

(4) Sich im Sterben anvertrauen

(5) Verbundenheit

(6) Trost (spenden)

(7) Glaube und Spiritualitat in
unterschiedlichen Lebensabschnitten

(8) Autonomie und Selbstbestimmung

(9)Leid und Daseinsberechtigung

(10) Ergreifende Atmosphare

(11) Angst/Gefahr

(12) Konflikte am Lebensende

66
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SUBCODES

Unterstitzung

Pflegen dirfen

Pflege

»Zuschauerlnnen” — Zugange der Profis
(oder Erfahrungen und Angste)
Beziehung — Umkehr von stark zu schwach
und umgekehrt

Uber sich hinauswachsen

Kontakt und Berihrung (Nadhe)
Sterben ist intim

Gender

Kraft

Hoffnung
Geschenk
Schonheit

Ein Miteinander

Natdurlicher Tod

Natdlrlicher Tod ohne Schmerzen
Ordnung des Sterbens
Vermeidung

Leid

Wert und Leistung

Kein Aktionismus/Ruhe

Sensible Zeit

Intimitat

Haltgebend

Abgrenzung

Floskelhaft

Schoén

Schlimme Sterbesituationen
Kultur der Institution — Raum geben

Pflegepersonal als Vermittlerin
Konfliktlibertragung

Containing

Bediirfnisse des Sterbenden wahrnehmen
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(13) Wunsch nach Antworten und
Einschatzungen (Prognosen)

(14) (Selbst-)Vorwiirfe (Schuldgefiihle?)

(15) Auftrag der Profession

(16) Autonomie

(17) Umgang mit der Erkrankung

(18) Verzweiflung

(19) Momente des Gliicks und der
Zufriedenheit

(20) Versorgungskontext

(21) Institutionelle Rahmenbedingungen

(22) Angehorige

(23) Entscheidungsprozesse

(24) Erwartungshaltung

6. Die Perspektive der Profis

Wunsch nach Einschatzung (Prognose)
Vorbereitung auf das Sterben
Vorbereitung auf das Sterben — gutes
Gesplur

Ungewissheit

Schuldzuweisung

Nicht-Wissen (fehlende Informationen)
Auftrag der Profis

Pflegeheim

Mobiles Palliativteam

Todessehnsucht
Betroffenheit/Abgrenzung
Entscheidungen
treffen/Entscheidungsfahigkeit
Absicherung

(Symptom-)kontrolle

Verzweiflung
Einsamkeit
Bedurfnislosigkeit

Pflegeheim

Verantwortung
Personalschliissel
Krankentransport
Krankenhaus
Informationsweitergabe
Anklagen/Schuldzuweisungen
,Abschieben”

Umgang mit der Krankheit
Frustrationstoleranz der Angehdrigen
Hilflosigkeit

Einsamkeit

Bestatigung suchen

Patient steht im Mittelpunkt
Versagen als Patient
Schuldzuweisung

Tabelle 6.2: Uberblick Code-Familien und Subcodes, die sich aus den Gruppendiskussionen

herausgebildet haben
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6.3.4. Resonanzen auf die Ergebnisse der Einzelinterviews mit Betroffenen und
Angehorigen

Die Ergebnisse aus den Einzelinterviews mit den Betroffenen und Angehdrigen dienten als
Diskussionsgrundlage fir die Gruppendiskussionen. Den Teilnehmenden wurden pro
Gruppendiskussion drei oder vier Zitate als Diskussionsimpuls einzeln vorgelegt. Diese sollten
in Ruhe durchgelesen werden und nach jedem Zitat wurden Gedanken, Assoziationen und
Bilder selbstlaufig in der Gruppe besprochen. Im vorliegenden Abschnitt wird jedes in den
Gruppendiskussionen verwendete ,Schllsselzitat” angefiihrt, wobei die Ubergeordneten
Themen, die hier ,,Code-Familien” genannt werden, in den Gruppendiskussionen teilweise
variierten. Die Aussagen der Betroffenen und Angehdorigen wurden von den Profis ausfiihrlich
diskutiert. Die wichtigsten Resonanzen und Interpretationen aus den Gruppendiskussionen
auf die Aussagen der Betroffenen und Angehdérigen werden hier nun angefiihrt und
interpretiert.

Zitat einer Angehorigen: ... und vor allem, ich bin irgendwo so stark
gewesen ... durch das Pflegepersonal da. Ich durfte pflegen, aber ich
brauchte keine Angst haben, weil ich wusste, da ist ein ganzer Stab da, der
mich unterstiitzt und das war so schén. Und auch wie sie mir das erklért
haben, das Waschen mit dem Intimbereich und ... ja, also ... das war total
fiir mich ... [fiir] meine[n] Mann ... eigentlich, er wollte ja nie gepflegt
werden, aber ihm auch irgendwo das Gefiihl zu geben: Das mache ich. Er ist
zum Schluss, er war immer ein Mann, durch und durch ein Mann. Er hat sich
nichts ... anmerken lassen, dass es ihm schlecht geht oder er hat immer der
Starke sein miissen. Und zum Schluss hat mir das einfach gut getan, dass er
sich in meine Hédnde gegeben hat, mir anvertraut hat. Ja und, und auch
irgendwo dann wirklich, im positiven Sinne jetzt gemeint, wie ein Kind
gewesen ist, das..., das gewusst hat: "Ach, die Mama schaut schon auf mich.
Das passt schon." Also das war ein total schénes Erlebnis” (Elke Wieser, 146-
195).°

Zentrale Resonanzen auf dieses Zitat bezogen sich auf die Themen: ,Pflegen dirfen”,
Unterstiitzung bekommen, aber auch auf die Ambivalenzen und Beziehungsdynamiken, auf
Gender sowie Intimitdat des Sterbens und Respekt. Betont wurde, dass Menschen das
Bedirfnis haben, fiir ihre pflegebedirftigen Angehorigen da zu sein, sie pflegen wollen
(,pflegen dirfen“). Im Berufsalltag ist es keine Seltenheit, dass Angehérige bei der
Korperpflege hinausgeschickt werden. Dies ist eine unglaublich verletzende Handlung fiir die
Angehdrigen, eine Art Verbot. Aus Sicht der Profis stehen hier jedoch hiufig auch Angste und
Sorgen im Vordergrund, von jungen und noch unerfahrenen Pflege-Mitarbeiterlnnen etwas
falsch zu machen, die sich schitzen wollen und das Beisein der Angehorigen bei der
Korperpflege als verunsichernd empfinden (,Zuschauerinnen”). Andererseits spiegelte dies

9 Alle Namen von Interviewpartnerinnen sind Pseudonyme
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unterschiedliche professionelle Haltungen und Zugidnge wider (Palliativteam vs. klassische
Arztinnen).

Ambivalenzen und Beziehungsdynamiken, die Umkehr von stark zu schwach, die Veranderung
von Rollen, wurden ebenfalls ausfiihrlich diskutiert. Beschrieben wurde die Ehefrau, die
plotzlich in die ,starkere”, ,lberlegenere” Rolle kommt und ihren kranken, ,schwachen”
Mann pflegt und dieser dies auch zulasse. Es liegt auch eine Art Chance in dieser Schwache fiir
beide Seiten: ,iiber sich hinauszuwachsen” und ,sich im Sterben anvertrauen” und ,zum
Schluss sich fallen lassen kénnen” (GD 1, 841-863).

Zitat eines Betroffenen und Angehorigen: ,Darf ich Ihnen, darf ich lhnen ...
von meiner Frau was sagen? Das Schéne war, dass sie sich, wie sie noch nicht
im Hospiz war, hat sie sich im Bett aufgerichtet, das war so ein schéner
Herbsttag. Und (es) ist (ja) traurig, wissen‘S, wenn man weif3: Es ... sie wird
gehen. Und draufien ist die Natur in allen Farben ... und da hat sich
aufg'richtet und hat g'sagt: ,Du, ... wir wissen ja nicht, wer von uns als erster
geht.” Hab' ich g'sagt: ,Nein, Anna, das wissen wir nicht.” Hat sie g'sagt:
,Aber sollte ich vor dir gehen ... und du kommst nach’ und nachher haben die
Augen geleuchtet und so: ,Dann lauf' ich dir entgegen.” Ist das nicht schén?“
(Anton Riegler, 315-358).

Dieses Zitat |0ste bei den Profis eine deutliche Betroffenheit und emotionale Beriihrung aus.
Es folgten Assoziationen wie tiefe Sehnsucht, Verbundenheit, Liebe, Kraft, Hoffnung, ein
Miteinander, Trost und eine unglaubliche Schonheit, die viel Raum in der Diskussion
einnimmt. Das ,Schone” wurde sofort aufgegriffen. Diese ,Verbundenheit zwischen den
Welten liber den Tod hinaus” (GD 2, 320), wie sie in diesem Zitat geschildert wird, hat die
Teilnehmerlnnen stark beriihrt. In all dem Schmerz und der Trauer, die mit dem Tod und dem
Verlust eines geliebten Menschen einhergehen, kann das gemeinsame Wissen ,,ich warte auf
dich und wir sehen uns wieder” Kraft und Hoffnung spenden. Auch die Frage nach der
spirituellen Dimension, die sich in dieser Verbundenheit ausdriickt, die Gber den Tod
hinausreicht, ist ein zentrales Thema. Nicht die Jenseitsvorstellungen, verbunden mit
unterschiedlichen Weltreligionen, wie es oft in Fortbildungen referiert werden miisse, habe
viel Aussagekraft, sondern das ,individuelle Dariber-Hinaus-Hoffen”. Beeindruckt hat, dass
sich Menschen am Lebensende bzw. trotz schwerer Erkrankung noch so an den Farben der
Natur erfreuen konnen. Gleichzeitig wurde dies als , Auftrag oder Aufgabe” fiir sie selbst als
,Profis“ wahr- und aufgenommen, den Menschen die Moglichkeit, den ,,Boden” zu schaffen,
diese Situationen des ,,Schonen” auch leben zu kénnen. Dass man Liebe so erleben darf, ist
ein Geschenk, das nicht als selbstverstandlich angesehen werden dirfe.

Zitat einer Betroffenen: ,,Ja, menschliche Wiirde verletzt wird da, ja, wenn

einfach her und abg'schalten wird oder eing'schalten wird. ... Ich bin der

Meinung, man soll nur so sterben kénnen, wie es Jesus Christus will (...) und
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der hat ganz gewiss nicht wollen, uns, weil man tut ja lei Umwelt
verschmutzen und Kosten verursachen und leben kann der Mensch nachher
(doch) nimmer” (Ingrid Berger, 1756-1767).

Assoziiert wurden hier Themen wie natlrlicher Tod ohne Schmerzen, Vermeidung mit der
Auseinandersetzung des eigenen Sterbens, Ordnung des Sterbens, Leid und
Daseinsberechtigung sowie Wert und Leistung.

Als erstes Bild entstand ,,an Maschinen sterben” im Gegensatz zu ,,an einem natiirlichen Tod
sterben”. Das Sterben ist etwas Wichtiges, das auch seine Ordnung hat. Besonders aktuell ist
fiir die Teilnehmerlnnen an der Gruppendiskussion, dass Schmerztherapie zwar wichtig und
erwinscht ist, aber Wiederbelebung und lebensverlangernden MaBnahmen oft abgelehnt
werden - Stichwort Patientenverfligung. Die Ordnung des Sterbens wird als bewusster
Prozess, in dem man den Korper seinen Weg gehen lasst und nicht gestort wird, beschrieben.
Viele Menschen am Lebensende und auch Angehdrige sind bereit, sich auf diesen bewussten,
naturgemadflen Prozess einzulassen und andere wollen genau diesen Prozess nicht
(mit)erleben und bitten dezidiert um aktive Sterbehilfe mit den Worten: ,,Ich méchte das nicht
erleben” (GD1, 1170-1186). Als Gegensatz dazu wird die Vermeidung mit der
Auseinandersetzung des eigenen Sterbens assoziiert. Dieses Zitat driickt auch grol3es Leid aus.
Der Gedanke des ,Umweltverschmutzens und Kostenverursachens®, zeigt ein Gefiihl der
Wertlosigkeit, nach dem Motto: ,,Nur wenn ich etwas leiste, habe ich das Recht leben zu
dirfen”. Dahinter stehen ein leistungsorientiertes Denken und die Vorstellung, dass
Daseinsberechtigung mit dem Erflllen von Rollen und gewissen Leistungen einhergeht — das
wird in der Gruppendiskussion kritisiert.

Zitat einer Angehorigen: ,Und das war nachher so schén, wo ich g‘sagt hab*:
,Schau, Vati, wir sind jetzt im Licht mit der Mutti.” In dem Moment sagt er:
,Karin, ich seh’ein Licht in Mutti ihren Augen. Die hat ein Licht, Karin.* Also,
mir geht jetzt auch die Gédnsehaut hoch.” (369-372)

»Nachher, wo sie dann ihre Seele ausg‘atmet hat, (...) dieser Brustkorb sinkt
in sich zusammen, der Mund &ffnet sich und das Gesicht ist ganz frei. Das
war friedlich.” (390-394)

LAber dahinter hat man g‘sehen, da war so viel Licht. Und es war auch so
eine Energie in diesem Raum drin, ein Frieden drinnen.” (398-401)

»,Wo ich mir denk’, viele erleben dieses Spirituelle, Geistige vielleicht gar nicht
oder lberhaupt nicht. Oder wollen das gar nicht wahrhaben, dass es so
etwas gibt” (Karin und Andreas Neubauer, 422-423).

Als besonders ergreifend wurde hier die Atmosphdre wahrgenommen, die in diesem Zitat
beschrieben wurde, neben weiteren Themen wie Aktionismus und Ruhe, Sensibilitat,
Intimitat, Abgrenzung, das Schone sowie auch schlimme Sterbesituationen.
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Die Teilnehmerlnnen an den Gruppendiskussionen assoziieren zu diesem Zitat Folgendes:
Diese Wahrnehmung des Lichtes, des Friedlichen, der Energie im Raum, diese ergreifende
Atmosphare, ist eine Realitat, die nicht erklarbar sei, aber von den Menschen so erfahren wird.
Die Kraft, das Ergreifende rund um das Sterben, ist einfach eine Wirklichkeit, ein besonderer
Augenblick, ein besonderer Zeitraum. Dies sollte auch nicht durch Aktionismus gestort
werden. In dieser wichtigen, intimen, sensiblen Zeit braucht es nicht viel zu tun, sondern man
muss nur den Raum 6ffnen und Raum geben.

Diese besondere Erfahrung zu machen, sie so auch erfahren zu kénnen, ist fiir die Angehorigen
haltgebend. Andererseits kann dies auch als Abgrenzung von denen, die das nicht haben,
angesehen werden. Es gibt auch schlimme Sterbesituationen und Kampfe, da der Tod ,,einen
aus dem Leben reif3t“, aber die werden ausgespart.

Ein abschlieBender und bedeutender Aspekt war die , Kultur der Institution”. Institutionen
gehen unterschiedlich mit dem Sterbeprozess um. Es fehlt in manchen Einrichtungen die
fachliche Expertise, die in dieser schwierigen Phase den Angehdrigen unterstiitzend zur Seite
steht. Es braucht einen entsprechenden Rahmen, in dem Erfahrungsaustausch,
Verabschiedung und Reflexion Uber das Erlebte Raum bekommen.

Zitat einer Angehoérigen: ,Nachher sag'ich: "Ich", das war einmal dann am
Abend, oder spdt am Abend, weil ich ja in der Nacht auch schon bei ihr war.
Nachher sag' ich: "Schwester sowieso, ich iibernehm' die Verantwortung.
Bitte geben Sie ihr ein neues Pflaster. Ja, das ist abgesperrt, das ist versperrt.
Und und ja, nur ins Krankenhaus. Nachher sag' ich: "Nein. Ins Krankenhaus
nicht mehr. Das tu ich ... ihr nicht mehr an. Weil sie hat das letzte Mal, wie
wir vom Krankenhaus mit der Rettung ins Pflegeheim g'fahr'n sind, schon
geschrien, vor Schmerzen, weil das durch das Holpern im Auto und die
Kurven und das. Hab' ich g'sagt: "Das tu ich meiner Mutter nicht mehr an.
Hab' ich g'sagt: "Irgendwas miissen wir machen. Ich iibernehm' die
Verantwortung. Geben Sie ihr ein neues Pflaster. Naja, dann ist doch, das ist
versperrt irgendwo, in der Nacht, eine Stationsschwester, eine diplomierte
ftir hundertvierzig Heimbewohner und ... ja, hab'ich g'sagt: "Ja, okay. Ich bin
da bei ihr. Und bitte schauen'S, dass Sie zu so einem Pflaster kommen." Naja,
nachher ist sie doch '’kommen. Hab' ich g'sagt: "Ich unterschreib’ Ihnen, ich
steh' ddfiir grad." Ja, nachher doch. Naja und das hat dann eh relativ rasch
g'wirkt und es war wieder Ruh'...” (Christa Innhauser, 1663-1696).

Hier werden besonders die institutionellen Rahmenbedingungen diskutiert wie
Personalschlissel, Maoglichkeiten im Pflegeheim versus im Krankenhaus, es wird
Informationsweitergabe infrage gestellt sowie auch der Umgang mit den Angehdrigen und der
Krankheit.

Eine Teilnehmerin bezeichnet die Situation als ,,einen Klassiker”: Solche Szenen bzw. Probleme
sind in einem Pflegeheim tagtaglich am Programm. In einem Pflegeheim steht nicht immer

71



Sterbewelten in Osterreich 6. Die Perspektive der Profis

eine Arztin oder ein Arzt zur Verfiigung und dem Pflegepersonal sind die Hinde gebunden.
Oftmals ist dort nicht einmal ein Schmerzpflaster vorratig, da diese arztlich verschrieben
werden muissen. Andererseits scheint auch die Weitergabe von Informationen innerhalb von
unterschiedlichen Institutionen ein grolles Problem darzustellen. Hier werden Themen, wie zu
niedriger Personalschlissel und mangelhafte Rahmenbedingungen aufgegriffen und
diskutiert, um das Verhalten der Krankenschwester zu rechtfertigen. Im Fokus stehen in der
Diskussion jene Abldufe, die schwer nachvollziehbar sind, wie der Krankentransport von
schmerzgeplagten Patientinnen am Lebensende, bis hin zur Frage, wer die Verantwortung
Ubernimmt. Die Perspektive der Angehdrigen riickt eher in den Hintergrund.

Diskutiert werden weiters noch Themen, wie Absicherung der Institutionen,
Schuldzuweisungen von den Angehdrigen gegentiber dem Pflegepersonal oder der Institution
Auch dass sich das Verhalten der Angehdrigen deutlich gewandelt hat, wird festgestellt.
Explizit wurde die Frustrationstoleranz der Angehorigen angesprochen, sprich die
Angehorigen, die die Schmerzbetroffenheit der betroffenen Familienmitglieder nicht
aushalten. Es wird beschrieben, dass Angehorige immer fordernder werden und kritisiert, wie
manche Angehorigen mit Krankheiten und Krankheitszustanden von ihren zu pflegenden
Angehorigen umgehen. Beobachtet wird, dass sich viele Menschen schwer tun mit den
Begleiterscheinungen von Krankheiten und somit auch mit Schmerzen.

Zitat eines Betroffenen: ,Und ich hab' da dadurch auch dann die, die
Chemotherapie abgebrochen, die erste, also nach der ersten, weil einfach
die, die Nebenwirkungen so, so enorm waren, dass ich fiir mich entschieden
hab', also die, die, die Chemo, sie macht, in meinem Fall macht sie mehr
Schaden, wie sie repariert. Also als so jetzt als, wie soll ich denn sagen?
Dadurch, dass, dadurch dass durch den Schlaganfall auch die Lymphe
nimmer so gut arbeiten, bring' ich praktisch das Gift aus'm Kérper nicht mehr
raus. (129-142)
Ich sag', ich sag’, das ist dann ... mein', wir haben auch lang diskutiert driiber,
. ich hab' auch mit der, mit der, mit der Hausdrztin, mit meiner
Energetikerin hab' ich driiber g'redet, bevor ich sie abgebrochen hab'. Mit
der Familie alle ... Es hat jeder seine eigene Meinung dazu. Freilich, das, das,
ich, ich sag' einmal so, es kann ja jeder seine Meinung abgeben oder sagen
dazu, entscheiden musst du fiir dich allein. (428-432)
Aber ... klar, dass da, dass du wahrscheinlich auf die Meinung von, von ...
néheren oder, oder ich sag', deiner Frau oder so, wahrscheinlich wirst mehr
hurchen wie auf, auf einen Aufienstehenden, also, die was weiter weg
stehen. Aber die, die letztendliche Entscheidung kannst nur du selber treffen,
die kann dir keiner abnehmen” (Paul Vogl, 432-440).

Hier kamen unterschiedliche Aspekte in der Diskussion auf. Von Entscheidungsprozessen am
Lebensende liber Einsamkeit, Schuldzuweisungen bis hin zur Frage, wer steht im Mittelpunkt
— Patientln oder Angehdérige/r.
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Das im Zitat geschilderte Vorgehen wurde von den Profis als reflektiert wahrgenommen. Aber
es ist auch ersichtlich, dass die Person Phasen durchlebt. Der Patient und die Patientin sucht
Bestdtigung in seinem familidaren und professionellen Umfeld und kommt letztendlich zum
Entschluss, dass er selbst entscheiden muss. Dies vermittelt auch ein gewisses Gefiihl von
Einsamkeit und trotz der vielen Leute rundherum, kann einem die Entscheidung nicht
abgenommen werden. Die Profis haben die Erfahrung gemacht, dass betroffene Personen oft
der Frau oder dem Mann, der Tochter oder dem Sohn zuliebe eine Chemotherapie machen.
In der Begleitung von schwerkranken Menschen ist es die Kunst, dass man der betroffenen
Person das Gefiihl gibt, sie sei die Hauptperson und egal, welche Entscheidung getroffen wird,
dies sei die richtige Entscheidung. Es steht der Patient, die Patientin im Mittelpunkt und nicht
die angehorige Person. Diese Entscheidung sollte bestarkt werden, da sich oft die Patientinnen
selbst Vorwirfe machen und sich als Versagerlnnen flhlen, weil die Therapie nicht
durchgehalten wurde, gepaart mit Schuldgefiihlen den Angehorigen gegentiber. Auch ein
,Versagen als Patientln“ gegeniiber Arztlnnen sei keine Seltenheit, ,ich habe nicht
durchgehalten, was man mir vorgeschrieben hat” (GD 3, 1523). Dies ist sehr schlimm und
bitter flr die Patientlnnen. Die Entscheidung fiir die Lebensqualitat ist oft wichtiger, da in
vielen Fallen die Chemotherapien nicht heilen kdnnen und dies sollte unterstiitzt werden.

Zitat einer Angehérigen: ,Okay. Also, ... aber ... eben damals bei meinem
Vater haben wir noch die Diskussionen g'habt, weil meine Schwestern g'sagt
haben: "Nein" und "Er braucht die Fliissigkeit." Und [ich] kann mich noch gut
erinnern, wie ich mir gedacht hab': "ScheifSe, scheifle, jetzt kriegen wir da
noch einen Streit, ... wie wir das machen.” Und dann hat er uns den Streit
abgenommen, indem er g'storben ist. ... Ja. Also, das wdir' schlimm g'wesen,
...glaub’ ich, wenn jetzt ... bei meiner Schwester oder bei meiner Mama war
das bei beiden nicht, aber wenn da solche Diskussionen noch entstanden
wdren zum Schluss: "Was ist jetzt gut und was tun wir?" und Uneinigkeit und
Uneinigkeit vielleicht zwischen Betroffenen und Angehérigen oder unter den
Angehérigen... also, das hdtt'ich ganz schlimm empfunden” (Annemarie Ott,
1510-1541).

Anhand dieses Zitats werden Konflikte am Lebensende innerhalb der Familie sowie die
mogliche Haltung des Pflegepersonals im Umgang mit solchen Konflikten thematisiert.

»ES sind nicht nur die Sterbenden in Gefahr, sondern auch die Angehérigen” (GD 1, 1595-1596),
wie eine teilnehmende Person es formuliert. Situationen am Lebensende sind schwierig und
wenn das soziale Geflige in der Familie das nicht aushalt, dann kénnen hier bleibende Schaden
entstehen. Andererseits sind Konflikte auch im Leben vorhanden, wenn konfliktreiche
Beziehungen gelebt worden sind, wie sollten diese dann am Lebensende pl6tzlich anders sein.
Es wird als eine Fortsetzung betrachtet, die bereits vorher vorhanden war. Das Pflegepersonal
fungiert in solchen Konfliktsituationen als Vermittlerin bzw. wird in die Vermittlerinnenrolle
gedrangt. Einerseits besteht die Sichtweise, dass das Pflegepersonal helfen kénne und auf

einer sachlich-fachlichen Ebene Auskunft geben, um somit den Streit ,,zu I6sen”. Andererseits
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herrscht die Meinung, dass Streitereien in der Sterbephase emotional sehr aufgeladen sind
und auch die rationalsten Argumente keinen Streit [6sen kénnen. Es ist auch nicht die Aufgabe
des Pflegepersonals, dies zu tun. Jedoch geht es darum, beide Seiten zu horen und es auf die
»gemeinsamste Gemeinsamkeit herunter zu bremsen” (GD1, 1739), im Sinne von Containing,
um den Blick wieder auf den Sterbenden zu lenken. Das nimmt zumindest etwas Stress aus
der sich zuspitzenden Sterbephase.

Mit in die Diskussion wird auch hier die , Konfliktibertragung” hineingenommen, also dass die
Konflikte der Angehorigen ins Team gebracht werden und wie wichtig daher Selbst- und
Teamreflexion ist, um Teamspannungen vorzubeugen.

Zitat einer Angehdrigen: ,Was hdtt' lhnen da geholfen in der Situation, also,
was hdtt'...? Hétten Sie sich, gibt's was, was Sie sich gewiinscht hdtten, fiir
die Situation?

A: Ja, dass mir der Arzt g'sagt hdtt': "Der Zustand ist so, dass es
wahrscheinlich nicht mehr so lang ist. Weil ich war ja auch am Ende. Ich
mein', ein Arzt, der hat ja Befunde, der hat Analysen, Blutuntersuchungen,
(...) Ich mein’, ich sag' ja nicht, dass er hdtt' miissen sagen: "Ja, in drei
Wochen." oder ich mein’, aber, dass er mir sagt: "Also, das sind jetzt die
letzten Tage." Das hdtt' mir schon g'holfen” (Waltraud Maier, 2924-2945).

Der Wunsch nach Antworten und Einschatzungen ist fir die Profis nicht unbekannt. Jedoch
diese Offenheit, mit der die Angehdrige das dullert, ist eher selten. Angehdérige, die ihre
betroffenen Angehorigen pflegen und am Lebensende begleiten, sind oft selbst am Ende ihrer
Krdfte. Angehorige kommen an ihre Grenzen und miissen mit ihren Krdften haushalten. Die
Frage, wie lange man noch durchhalten kann sowie die Ungewissheit und der Wunsch nach
Sicherheit sind schwer auszuhalten, gleichzeitig ist die Verzweiflung spiirbar. Diese Frage nach
der Einschatzung wird auch manchmal an die Angehdrigen zuriickgespielt, denn die haben
erfahrungsgemaR ein sehr gutes Gefiihl dafiir und koénnen dies sehr gut einschatzen.
Andererseits ist das Andeuten einer Perspektive auch ,gefdhrlich”, denn es gibt auch
PatientInnen, die diese Einschatzung ,falsch” verstehen bzw. etwas Anderes horen (z. B. drei
Jahre statt drei Monate). Wichtig ist es aber auch, dariber sprechen zu diirfen, wieviel
Lebenszeit einem noch bleibt und begleitet zu werden. Der Wunsch nach einer Art
,Vorbereitung auf das Sterben” sei nur zu verstandlich. Ein anderer Aspekt in diesem
Zusammenhang waren die Anforderungen an die Profis, besonders an die Berufsgruppe der
Medizinerinnen, denen sehr viel zugemutet bzw. von denen sehr viel erwartet wird. Denn aus
Sicht der Expertlnnen sei dies in Wirklichkeit nicht dort verankert, denn ,die Erfahrung hat
man als Mensch, der begleitet und nicht wegen einer Profession” (GD2, 1027).

Zitat eines Betroffenen: ,,... natiirlich die Rettung 'kommen, der Notarzt

'kommen. Sie hat mir g'schwind eine Spritze 'geben, aber mit Ach und Krach,

dass sie mich zuriickdaholt haben. Krankenhaus herein, nachher hab' ich zu

einer Oberdrztin einmal g'sagt, die was auch, was auch auf der
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Notaufnahme unten ist: ,Scheiflerle, fiir was hast das g'macht jetzt? Hdttest
mich heimgehen g'lassen, wdr' weit g'scheiter g'wesen’” (Hermann Schmidt,
880- 890).

,Er selbst habe schon so lange den Wunsch zu gehen, das sei doch so kein
Leben” (Reflexionsprotokoll Hermann Schmidt).

Dieses Zitat hat unter anderem Themen angestoRen wie Entscheidungsfahigkeit in
lebensbedrohlichen Situationen, Auftrag an die Profis, Unwissenheit in Notsituationen und
Todessehnsucht.

Die erste Resonanz auf dieses Zitat war die Frage nach dem Auftrag an die Profession und die
fehlende Information, sprich das ,Nicht-Wissen” Uber die Wiinsche des Patienten, der
Patientin. Arztinnen missen in Notsituationen schnell handeln und tun dies nach bestem
Wissen. Allgemein ist es wichtig, ob fiir Arztinnen in einem Pflegeheim, Krankenhaus oder fiir
ein mobiles Palliativteam, was der Wille der Patientlnnen ist, um diesen mitbericksichtigen
zu koénnen. Dieser stiinde der Rettung oder Notarztinnen vor Ort nicht zur Verfligung.

Auf der anderen Seite ist der Respekt vor der Autonomie genauso entscheidend. Als Beispiel
wurde das Erstellen einer Patientenverfiigung genannt und in Frage gestellt. Kann ein Mensch
wirklich genug Informationen (ber das Sterben haben, um so eine Entscheidung zu treffen?
Relativiert wurde dies dadurch, dass so eine Entscheidung getroffen werden, sich aber
gleichzeitig auch wieder verandern darf. Dies sei die grofle Herausforderung fiir Pflege,
Betreuung und Medizinerinnen, dass jede WillensauBerung gehort wird.

Zitat eines Betroffenen: ,Darf ich Ihnen was sagen? Es gibt kein ... [...] ...
"Gutes Sterben".

... gelungen. (...) (und weg). Das ist gut. Aber nicht dahinsiechen wie ein, ...
nur mit Schmerzen, Schmerzen, Schmerzen und ah und umadum, bis dich
endlich einmal der Teufel holt oder sei's umgekehrt. Das mdcht' ich nicht
haben.

So, jetzt hab' ich da mein Ding, mein Schmerzpumperl. da hab' (ich halt
meine) Intervalle, die kommen alle Viertel Stund' automatisch ...

... und alle Viertel Stund' kann ich zusdtzlich driicken, wenn ich spiir': "Jetzt
wird's oha". "Jetzt tut mir das weh." Da hab' ich da so ein Knépferl, da driick’
ich drauf.

Das, von mir aus kann ich das nur alle Viertel Stund' betdtigen ... und das
momentan ist gut, so wie's ist. ... Passt mir. Ich hab' keine Schmerzen, ich
hab' mein Trinken, ... so g'sehen kann man unter Anfiihrungszeichen jetzt
sagen: "Ich bin gliicklich” (Wolfang Strasser, 894-940).

Hier war der Umgang mit der Erkrankung zu Beginn ein Thema. Assoziiert wurde, dass sich

diese betroffene Person nicht wirklich mit dem Sterben auseinandersetzt hat und die

korperliche Symptombekampfung vordergriindig ist, was als ein sehr nichterner und

oberflachlicher Zugang angesehen wurde. Andererseits gibt es Patientlnnen, die aktiv etwas
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machen wollen: ,,Ich kann driicken, dann habe ich keine Schmerzen mehr und es geht mir gut*
(GD 3, 576). Gleichzeitig wurden die Bescheidenheit und die Relativierung von Bedirfnissen
bzw. auch die Bedirfnislosigkeit zum Thema, denn viele Menschen am Lebensende kdnnen
nicht mehr trinken. Es steckt einerseits das ,,oberflachliche Glicklichsein” in diesem Zitat,
andererseits wurde auch die reine Verzweiflung und Einsamkeit assoziiert.

Am Ende des Lebens sind jedoch auch Momente des Gliicks und der Zufriedenheit moglich,
wenn man sich langsam mir der Situation arrangiert hat. Momente des Gliicks kdnnen sein:
ein Getrank, das besonders gerne getrunken wurde, in Eislutscherform; oder Begegnungen,
Gesten und Berlihrungen, es missen keine Worte sein. Solche Begegnungsmomente sind
nicht nur fur die Betroffenen und Angehdorigen wichtig, sondern auch fiir die Profis, um diesen
Beruf auch ,ertragen” zu kdnnen.

6.4. Erkenntnisse und Schlussfolgerungen

Eine Uiberraschende und schone Beobachtung in den Gruppendiskussionen war die sichtliche
Berilhrtheit der Teilnehmenden, die jeden Tag mit Tod und Sterben konfrontiert sind. Es
fanden sehr reflektierte, anregende und wertschdtzende Diskussionen statt. Das
Aufeinandertreffen und der Austausch zwischen unterschiedlichen Professionen und Teams
desselben Tragers sowie das Zusammentreffen von Mitarbeiterlnnen im institutionellen
Setting, wie zum Beispiel Palliativstation, und institutionsfernen Demenzexpertinnen wurde
sehr begruft.

Alle Zitate aus den Interviews haben im professionellen System Resonanz ausgeldst und die
Teilnehmenden konnten mit ihren Erfahrungen ankniipfen. Trotz der professionellen und
langjahrigen Erfahrungen I6sten die Zitate deutliche emotionale Betroffenheit aus, , weil die
Erfahrung macht man als Mensch, der begleitet und nicht wegen einer Profession” (GD2, Zeile
1027-1028).

»Schlimme Sterbesituationen” wurden angesprochen, jedoch nicht vertieft und teilweise
wurden ausfiihrlich schwierige organisationale Rahmenbedingungen besprochen. Dennoch ist
auch in den Gruppendiskussionen das dominante Thema das ,,Schéne und Erhebende”.

In den Gruppendiskussionen waren unter den Teilnehmenden mindestens diese drei
unterschiedlichen Zugdnge in Form von ,professionellen Haltungen” zu Sterben, Tod und
Trauer vertreten:

(1) der hospizliche Zugang
(2) der palliative Zugang
(3) der Zugang lber die Angehorigenberatung

Diese unterschiedlichen Zugange spiegeln sich in den vorkommenden Themen der
Gruppendiskussionen wider.

Der hospizliche Zugang (,,Haltung“) zeigt sich unter anderem in der verwendeten Sprache, also
wie (iber Dinge geredet und nachgedacht wird. Es ist eine weichere, vorsichtigere und
abwagendere Sprache, die sich schon zu Beginn bei der Beschreibung des Bildes vom guten
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Sterben &uBert. Es wird vom ,Raum und Zeit geben” gesprochen, vom Herausnehmen des
Aktionismus im Sterben bzw. Sterbeprozess, von Konfliktmanagement in Form von
,Containing” sowie von Kultur einer Institution, die gleichzeitig auch eine Haltung in der
Organisation aufzeigt. Der hospizliche Zugang nimmt Beziehungsaspekte und vielfach auch
Spirituelles in den Blick. Es werden die Beziehungsdynamiken und Ambivalenzen der
Beteiligten in den Vordergrund geriickt, das (harmonische) Miteinander - sei es innerhalb der
Familien, innerhalb der Pflege oder zwischen Familien und der Pflege.

Der palliative Zugang hat sich besonders darin gezeigt, dass sich dieser thematisch um
wichtige organisational-institutionellen Rahmenbedingungen dreht, wie
Organisationsstrukturen und Versorgungskontext. Die Frage: was darf man und was nicht, die
,Kritik am System” und duRere Umstdande, wie zum Beispiel fehlende Informationsweitergabe,
Personalmangel, werden als zur Interpretation der Aussagen der Betroffenen und
Angehorigen herangezogen. Es entsteht der Eindruck des ,Rechtfertigungszwangs” des
eigenen Handelns. Die Sprache ist vielfach gepragt von medizinisch-diagnostischen
Ausdricken. Im Fokus der Diskussion stehen im palliativen Zugang fachliche Aspekte, wie die
gute Schmerz- und Symptomkontrolle und die klare Trennung zwischen Patientln und
Angehdorigen. Angehdrigen spielen zwar eine wichtige Rolle fiir die Sterbenden, Angehdrige
bendtigen jedoch ebenso Unterstiitzung. Die Hauptperson ist jedoch ganz klar die Patientin,
der Patient.

Der Zugang Uber die Angehdrigenberatung vertritt die Perspektive dieser und nimmt eine
advokatorische Rolle fiir die Angehorigen ein. Es konnen unmittelbare Eindriicke aus der
eigenen Erfahrung als pflegende Angehorige eingebracht werden, die Teilnehmerlnnen, die
aus dieser Perspektive diskutieren, ,gehen in den Schuhen der Angehdrigen’, wenn sie deren
Zitate interpretieren.
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7. Der Diskurs des guten Sterbens in Osterreich©

Alexander Lang

Sterben und das gute Sterben sind sozial konstruierte Phdnomene. Sie sind gesellschaftlich
und kulturell eingebettet und werden unterschiedlich gedeutet und praktiziert (Howarth
2007; Kellehear 2007; Long 2004; Walter 2012). Diskurse formen dabei unsere Wahrnehmung
von Sterben und Tod sowie damit verkniipfte Praktiken (Blihrmann und Schneider 2008; Van
Brussel und Carpentier 2012).

Das Projekt Sterbewelten in Osterreich baut auf dem Forschungsansatz der Dispositivanalyse
auf und untersucht die , Konstruktion von Wirklichkeit tGber diskursive und nicht-diskursive
Praktiken“ (Bliihrmann und Schneider 2008, S. 85). Die Grundannahme ist, dass situativ
wirksame und individuelle Verstandnisse von gutem Sterben, welche im Projekt Uber
gualitative Interviews erforscht werden, in Zusammenhang mit offentlich gefihrten
Auseinandersetzungen und gesellschaftlichen Diskursen Uber das gute Sterben stehen. Eben
diese Diskurse stehen im Zentrum des vorliegenden Kapitels. Die Untersuchung des
Osterreichischen Diskurses zu Sterben und gutem Sterben befasst sich analytisch mit einem
,diskursiven Ereignis” (Jager 2012, S. 80-82) in Osterreich, der parlamentarischen
Enquete-Kommission ,Wiirde am Ende des Lebens”. Sie arbeitet heraus, wie Sterben und
gutes Sterben rund um dieses 2014 und 2015 stattgefundene politische und mediale Ereignis
diskursiv konstruiert wurden.

7.1. Eine Wissenssoziologische Diskursanalyse des guten Sterbens

Die Wissenssoziologische Diskursanalyse ist ein insbesondere im deutschsprachigen Raum
verbreiteter Ansatz, der die ,soziale[n] Konstruktionen von Deutungs- und
Handlungsstrukturen” (Keller 2013, S. 27) in den Blick nimmt und dabei Fragen nach den darin
reproduzierten , Wissensverhaltnissen“(ebd.) stellt. Ein Diskurs wird dabei als ein , Komplex
von Aussageereignissen und darin eingelassenen Praktiken, die Gber einen rekonstruierbaren
Strukturzusammenhang miteinander verbunden sind und spezifische Wissensordnungen der
Realitdt prozessieren“ (Keller 2011, S. 235) verstanden. Diskurse sind Bedingungen und
Ausdruck sozialer Phanomene und materialisieren sich in unterschiedlicher Art und Weise, in
mundlicher und schriftlicher Kommunikation, Texten, Artefakten und Praktiken. Sie sind
Machtstrukturen, da in und durch sie bestimmte Vorstellungen von Wirklichkeit und Wahrheit
konstruiert werden (Foucault 1993; Keller 2011).

Diskurse als ,textlbergreifende[] Verweiszusammenhdnge in Gestalt von diskursiven
Strukturen” (Keller 2011, S. 275) missen durch interpretatorische Arbeit der forschenden
Person ko-konstruiert werden. Als Manifestationen des Diskurses zu gutem Sterben in

10 Djeses Kapitel stellt eine Zusammenfassung eines umfassenden Berichtes dar. Der Gesamtbericht enthilt
Verweise auf die Datengrundlage unterschiedlicher hier getroffener Aussagen: Lang, Alexander (2018). Das
gute Sterben in Osterreich: eine Wissenssoziologische Diskursanalyse. Bericht aus dem Projekt Sterbewelten in
Osterreich — die Perspektive der Betroffenen auf ,gutes Sterben”. Wien: Institut fiir Héhere Studien.
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Osterreich wurden so im Rahmen der Studie verschiedene Arten von Daten gesammelt,
ausgewahlt und analysiert:

e Die Sitzungen der Enquete-Kommission sind in Protokollen dokumentiert, welche
Einsicht in die vor Ort stattgefundenen Diskussionen bieten. Dariiber hinaus hat die
Enquete-Kommission einen Endbericht sowie eine Reihe von Pressemitteilungen
herausgegeben, die ebenfalls Eingang in die Analyse gefunden haben (insgesamt 15
Dokumente)

e Die Enquete-Kommission bot Organisationen und Einzelpersonen die Maoglichkeit,
schriftliche Stellungnahmen abzugeben. Die 330 offentlich verfligbar gemachten
Stellungnahmen!! wurden gesammelt und insgesamt 57 entlang des
Forschungsinteresses und weiterer Kriterien fir die weitere Untersuchung
ausgewahlt.

e Tages- und Wochenzeitungen haben umfassend Uber die Enquete-Kommission und
damit zusammenhadngende Themen berichtet. Insgesamt 151 Artikel aus 18 Zeitungen
konnten identifiziert und gesammelt werden, wovon nach einer ersten Durchsicht 40
einer tiefergehenden Analyse unterzogen wurden.

Die so gewonnenen und ausgewadhlten Daten wurden, angelehnt an den Prozess des
Kodierens der Grounded Theory und mittels eines groben , Kodierparadigmas®, welches durch
die Wissenssoziologische Diskursanalyse vorgeschlagen wird, analysiert (Truschkat 2013). Es
wurden Deutungsmuster, Klassifikationen, Phanomenstrukturen und Narrative Strukturen
(Keller 2011, S. 240-252) in den Dokumenten und Artikeln identifiziert, kategorisiert und
interpretiert. Uber die verschiedenen Arten von Material hinweg konnten so Diskurselemente
und der Diskurs des guten Sterbens in Osterreich herausgearbeitet werden.

7.2.Die parlamentarische Enquete-Kommission ,Wirde am Ende des Lebens” als
diskursives Ereignis

Mitte 2014 wurde die parlamentarische Enquete-Kommission ,, Wiirde am Ende des Lebens”
von allen im Osterreichischen Parlament vertretenen Parteien eingesetzt. Die
Enquete-Kommission befasste sich bis Marz 2015 in mehreren 6ffentlichen Sitzungen mit den
Themen Hospiz- und Palliativversorgung, Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht sowie
Fragen nach der verfassungsrechtlichen Verankerung des Verbots der Tétung auf Verlangen
und einem sozialen Grundrecht nach wiirdevollem Sterben (Osterreichisches Parlament o. J.).
Verschiedene Expertinnen und Experten wurden eingeladen, Referate zu den entsprechenden
Programmpunkten zu halten, und Birgerinnen und Biirger sowie Organisationen dazu
aufgerufen, schriftlich Stellung zu nehmen (Osterreichisches Parlament 2014a).

Wiéhrend die Enquete-Kommission ihren inhaltlichen Schwerpunkt auf Fragen des Ausbaus
von Hospiz- und Palliativversorgung legte, drehten sich die eingebrachten Stellungnahmen vor
allem um die Legalisierung oder weitere Strafbarkeit der Tétung auf Verlangen und des
assistierten Suizids. Auch die Medienberichterstattung griff insbesondere die beiden letzteren

11 Insgesamt wurden 712 Stellungnahmen eingereicht. 382 Verfasserinnen oder Verfasser haben einer
Veroffentlichung der Stellungnahme jedoch nicht zugestimmt.
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Themen auf und problematisierte auch den Fokus und die Umsetzung der
Enquete-Kommission.

Die Empfehlungen der Enquete-Kommission zielen vor allem auf den Ausbau von Palliativ- und
Hospizversorgung und der weiteren Verbreitung der Patientenverfigung und
Vorsorgevollmacht. In Bezug auf den assistierten Suizid oder die Tétung auf Verlangen wurden
die bestehenden Verbote anerkannt, aber keine Anderungen vorgenommen (Osterreichisches
Parlament 2015a). Die Analyse des empirischen Materials zeigte, dass die in den
Stellungnahmen aufgebrachten Themen und Argumente kaum Eingang in die Debatte der
Enquete-Kommission gefunden haben.

7.3.Sterben in Osterreich: die Konstruktion eines existenziellen Phanomens
Wenngleich die verschiedenen Akteurinnen und Akteure und gesellschaftlichen Gruppen
unterschiedliche Positionen zu bestimmten Aspekten des Sterbens und des guten Sterbens
einnehmen, so zeigt sich in der Untersuchung des Diskurses doch auch eine geteilte
Konstruktion des Phdanomens des Sterbens.

Sterben wird diskursiv als existenzielle Herausforderung des Menschen entworfen,
gleichzeitig aber vor allem mit Krankheit und Alter verknlpft. Der Diskurs deutet Sterben als
langer andauernden Prozess, der Menschen in héherem Alter oder in Krankheit betrifft.
Demgegeniiber blendet der Diskurs das plétzliche Sterben aus und macht das Jung-Sterben
zum Skandal. Die aktive Ausgestaltung des langeren und identifizierbaren Sterbeprozesses
wird moglich und zu einer Notwendigkeit.

,Der Grolteil der 300 jahrlich hier [Anm.: Im Hospiz] betreuten Patienten leidet unter
Tumorerkrankungen.” (Schmidt 2014b)

,Statistisch gesehen bin ich mit meinen bald 75 Jahren vermutlich einer in diesem
Kreis, der als Nachster diese Aufgabe [Anm.: das Sterben] zu bestehen hat.” (Glnter
Virt, In: Osterreichisches Parlament 2014b, S. 10)

Die Sterbenden werden in den Erzahlungen zu Personen, die umfassende Betreuung und
Pflege benotigen. Sterben wird mit korperlichem Verfall, mit psychischem und physischem
Leid verbunden, was professionelle Unterstiitzung und insbesondere Schmerztherapie
notwendig machen. Arztinnen und Arzte nehmen gerade in Bezug auf Schmerz- und
Symptomtherapie im Diskurs eine zentrale Rolle ein. Die Bedlrfnisse von Sterbenden sind
jedoch komplex:

»Alle Menschen wollen in Wirde sterben. Dazu bedarf es einer guten Begleitung:
medizinisch, psychologisch, spirituell. Wir bendtigen Palliativstationen, gut
ausgebildete Palliativmediziner, Hospize, Vermeidung von Einsamkeit alter,
gebrechlicher, schmerzbeladener, schwer kranker oder verlassener Menschen.” (Beck
2014)

Die Sterbeorte sind im Diskurs weniger durch das manifeste physische Setting, als vielmehr
durch die jeweilige soziale und pflegerisch-medizinische Einbettung charakterisiert. Zwar wird
das Zuhause, das ist der eigene oder familidare Privathaushalt der sterbenden Person, als
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gewohnte Umgebung zu einem praferierten Sterbeort, letzten Endes aber nur, wenn die
entsprechenden sozialen und professionellen Sorgenetzwerke vorhanden sind. Auch das
Hospiz und andere spezialisierte Palliativeinrichtungen treten im Diskurs als positiv
konnotierte Sterbeorte hervor, obgleich sie kein Zuhause im engeren Sinne sind. Krankenhaus
und Pflegeheim sind dementgegen negativ konnotiert, weil mit ihnen gerade
Rahmenbedingungen in Verbindung gebracht werden, die dem guten Sterben
entgegenstehen. Sie erscheinen als laut, hektisch und unpersénlich sowie mit unzureichenden
personellen Ressourcen ausgestattet. Diese Merkmale sind im Diskurs jedoch nicht
unabéanderlich. Auch das Krankenhaus und das Pflegeheim kdnnen zu guten Sterbeorten
werden, wenn die entsprechenden Rahmenbedingungen erfillt sind (siehe 7.4.2).

Das rund um die Enquete-Kommission thematisierte Sterben alter und kranker Personen wird
als ein gesellschaftlich Ublicherweise nicht-besprochenes, als ein tabuisiertes Thema
identifiziert:

,Kaum ein Thema betrifft so viele Menschen — und kaum ein Thema wird dermafien
totgeschwiegen.” (Schmidt 2014a)

Angst vor Kontrollverlust und vor Schmerzen, aber auch ein generelles Unbehagen dem
Unbekannten gegeniiber sowie eine soziale Hoherbewertung von Jugend und Vitalitat werden
als Grinde daflr betrachtet. Auch, dass dkonomische und utilitaristische Kriterien in die
Bewertung des einzelnen Menschen immer wichtiger werden und die Sterbenden diesen
Ansprichen nicht mehr gerecht werden kénnen, wird als Erklarung fir die Tabuisierung
herangezogen. Diese Tabuisierung wird zwar als vorherrschend, jedoch nicht als
unabanderlich identifiziert: eine neue Kultur des Sterbens wird imaginiert, die das Sprechen
und Reflektieren Uber Sterben und Tod normalisiert und dadurch den Sterbeprozess
verbessern kann.

7.4. Das gute Sterben in Osterreich: Merkmale und Realisierung

Das fiir sich genommen gute Sterben taucht im Diskurs nicht auf. Vielmehr wird ein eher
erwinschtes, ein besseres im Vergleich zu einem schlechten Sterben besprochen.
Nichtsdestotrotz eignet sich das gute Sterben als Ankerbegriff fir die unterschiedlichen Arten
des Sprechens liber das richtige, das rechte, das bessere und das angemessene Sterben, da es
diese unterschiedlichen normativen wie faktischen Zuschreibungen, deren Grenzen haufig
flieBend sind, zusammenfasst. Das gute Sterben wird von den verschiedenen Akteurinnen und
Akteuren im Diskurs, unabhangig von der politischen Haltung oder Weltanschauung, mit
weitgehend geteilten Merkmalen beschrieben.

7.4.1. Merkmale des guten Sterbens
Das gute Sterben ist im Diskurs ein sozial eingebettetes Sterben. Soziale Einbettung heif3t
dabei, die Prasenz und Unterstlitzung durch nahe stehende Personen, insbesondere durch
Familie und Angehorige, aber auch durch professionelle Betreuungs- und Pflegekrafte.
Demgegeniiber ist es gerade das Alleine-Sein und die Einsamkeit, die als Merkmale des
unerwiinschten, des schlechten Sterbens auftreten:
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,Entscheidend fiir die Wiirde sind die Menschlichkeit, die achtsame Zuwendung und
die liebevolle wie auch professionelle Betreuung, die jeder Einzelne erlebt. Kein
Mensch soll sich einsam und verlassen fiihlen, wenn es am Lebensende um sein
Sterben geht.” (Michaela Steinacker, In: Osterreichisches Parlament 2014c, S. 14)

Ein besonderes Element im Diskurs des guten Sterbens ist die Ruhe. Die Ruhe, welche sich im
Diskurs als individuelle Ruhe (Stressfreiheit, Schmerzfreiheit, Abwesenheit von Agitation), als
soziale Ruhe (Ordnung der Abldufe), als sozio-kontextuelle Ruhe (eine ruhige Umgebung)
sowie als Bewegungsruhe (an einem Ort verweilen) zeigt, erscheint als Ziel ganz
unterschiedlicher Bemihungen im Sterbeprozess. Schmerzfreiheit ist zentral, weil nur in
einem solchen Zustand der korperliche und psychische Stress reduziert werden kann. Der
Schmerz als fiir sich genommen zentrales Angstmoment im Diskurs erscheint als Ausloser fir
individuelle Unruhe, die sich dann auch auf das Umfeld ausbreitet. Krankenhaustransfers
werden diskursiv negativ beurteilt, weil damit sowohl das Verweilen im eigenen Zuhause oder
an dem sonstigen angestammten (und gewohnten) Ort verhindert und dieses Ruhen gestort
wird, aber auch weil das Krankenhaus als laute und hektische Organisation imaginiert wird.
Die Verlangerung des Leids der Sterbenden, etwa durch unnétige weitere Untersuchungen
oder Therapien (Ubertherapie), die Nicht-Akzeptanz des nahen Todes und des Endes kurativer
medizinischer Einflussnahmen wird als eine weitere negative Praktik, die dem guten Sterben
entgegen steht, gesehen. Sie verlangert eben das Leid und schafft zusatzliche Unruhe.

Die Enttabuisierung und der gesellschaftliche Wandel hin zu einer neuen Kultur des Sterbens,
die durch Kommunikation und Reflexion sowie durch Entstigmatisierung von Krankheit, Alter
und Sterben gekennzeichnet ist, tragt zum Gelingen eines solchen ruhigen Sterbens bei. Denn
die vorab organisierte Selbstbestimmung (etwa durch Patientenverfiigung) entlastet
Angehorige, Pflegekrafte und Medizinerinnen und Mediziner und vermeidet Unsicherheit
Uber weitere Handlungsschritte (etwa: Fortflihren oder Unterlassen von kiinstlicher
Erndhrung). So kommt es eher nicht zu individuellen Bedenken oder sozialen Konflikten und
der Sterbeprozess kann ruhig und geordnet ablaufen.

7.4.2. Gutes Sterben als sozio-strukturelle Herausforderung: Defizit und Ausbau
Aufbauend auf der Charakterisierung des Sterbens als ldangeren Prozess, in dem die
sterbenden Menschen Unterstiitzung bendtigen, wird das gute Sterben zu einem strukturellen
Problem. Da die sterbende Person zentral als hilfebedirftig charakterisiert wird, kann sie
selbst nicht dafiir Sorge tragen, dass die Bedingungen des eigenen Lebensendes ausreichend
gestaltet sind. Nur durch die Bereitstellung entsprechender Ressourcen (u.a.
Palliativversorgung) erscheint das gute Sterben in der Gegenwartsgesellschaft moglich.

Im Zentrum des dominanten Diskurses, der ein sozio-strukturelles Defizit identifiziert, welches
einen Ausbau notwendig macht, steht die ausreichende Bereitstellung von Palliativ- und
Hospizversorgung. Dadurch, dass diese Versorgungskonzepte den nahen Tod als Element des
Lebens akzeptieren und keine unnétigen medizinischen MaRnahmen (Ubertherapie) setzen,
sondern vielmehr umfassende soziale, emotionale und psychische Unterstiitzung bieten,
erscheinen sie dem guten Sterben zutraglich. AuRerdem bieten sie addaquate Schmerztherapie
und schlussendlich die Ruhe, welcher die Sterbenden bediirfen.
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Die Notwendigkeit des Ausbaus wird erstens auf Ebene der Versorgungskapazitaten durch
zusatzliche finanzielle Mittel (flachendeckende Bereitstellung verschiedener Palliativ- und
Hospizversorgungskonzepte) identifiziert. Dartber hinaus ist zweitens die Verbesserung der
Ausbildung von Medizinerinnen und Medizinern sowie Pflegekraften erforderlich, damit
deren Bewusstsein, Haltung und Fahigkeiten den Anforderungen in der Sorge am Lebensende
gerecht werden. Drittens sollten aber auch Angehorige und Betroffene selbst (iber
Moglichkeiten von Palliativ- und Hospizversorgung informiert werden, damit diese bei Bedarf
auch rechtzeitig entsprechende Unterstlitzung in Anspruch nehmen kénnen.

Darlber hinaus identifiziert der dominante Diskurs die Ausweitung und Verbesserung der
Instrumente der Patientenverfligung und Vorsorgevollmacht, die momentan nur in einem
kleinen AusmaR von Personen genutzt werden. Auerdem sollten finanzielle Hiirden fir diese
Instrumente der Selbstbestimmung abgebaut werden.

SchlieRlich betrifft der Ausbau nicht nur Ressourcen, sondern auch allgemeinere
gesellschaftliche Rahmenbedingungen des Sterbens. Da der Diskurs die Tabuisierung des
Sterbens als Ist-Zustand und als Faktor, der das gute Sterben verhindern kann, identifiziert,
hebt er folglich auch die Uberwindung dieser Tabuisierung, die Enttabuisierung und einen
neuen Umgang mit Sterben und Tod hervor:

,Wir brauchen eine neue Sterbekultur, und wir brauchen den Diskurs dartiber. Wir
brauchen eine Sterbekultur, mit der die Wirde am Ende des Lebens tatsachlich
gesichert ist.“ (Eva Miickstein, In: Osterreichisches Parlament 2014b, S. 48)

Diese neue Kultur und Enttabuisierung sollten innerhalb spezifischer Gruppen (zum Beispiel
Pflegekradfte) genauso wie in der allgemeinen Bevodlkerung umgesetzt werden. Sie ist
notwendig, damit richtige Therapieentscheidungen getroffen werden — und etwa leidvolle
Ubertherapie am Lebensende vermieden wird —, damit Palliativ- und Hospizkonzepte
umfassend in die Betreuung Sterbender einflieBen und die Selbstbestimmung durch
friihzeitige Reflexion Gber die eigenen Wiinsche am Lebensende gewahrt werden kann.

7.5. Das gleiche gute Sterben in widerstreitenden Diskursen
Der eben beschriebene dominante Diskurs, der Sterben (siehe 7.3) und das gute Sterben
(siehe 7.4.1) als spezifische Phanomene hervorbringt und ein strukturelles Defizit und einen
notwendigen gesellschaftlichen Ausbau (siehe 7.4.2) identifiziert, wird von den verschiedenen
Akteurinnen und Akteuren weitgehend geteilt hervorgebracht und reproduziert.

Jedoch lassen sich zwei weitere Sub-Diskurse identifizieren, die im Detail eigene Deutungen
und Beurteilungen der Gesellschaft, des Sterbens und des guten Sterbens reproduzieren'?:
der restriktive Sub-Diskurs und der permissive Sub-Diskurs. Beide Sub-Diskurse bauen sich
rund um die Themen assistierter Suizid, Totung auf Verlangen und im Allgemeinen der
Selbstbestimmung am Lebensende herum auf. Da im restriktiven Sub-Diskurs gerade die
Einschrankung und das Verbot bestimmter Handlungen im Vordergrund stehen, wurde die

12 Ein dritter, der religidse Sub-Diskurs tritt zwar auch in Erscheinung, ist aber verhiltnismaRig marginal. In
weiten Teilen ist er ident mit dem restriktiven Sub-Diskurs, jedoch schreibt er dem Menschen ein geringeres
Mal an Selbstbestimmungsrecht zu.
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neutrale Bezeichnung restriktiv gewahlt. Der permissive Sub-Diskurs fordert wiederum eine
Aufhebung des Verbots des assistierten Suizids in Osterreich und manche Vertreterinnen und
Vertreter dieses Sub-Diskurses fordern auch die Moéglichkeit der Tétung auf Verlangen.

7.5.1. ,An der Hand, nicht durch die Hand“: der restriktive Sub-Diskurs
Der restriktive Sub-Diskurs lehnt den assistierten Suizid und die Tétung auf Verlangen, etwa
durch Medizinerinnen und Mediziner, ab. Ein Ausspruch von Kardinal Kénig wird innerhalb
dieses Sub-Diskurses in unterschiedlichen Varianten zitiert und damit ein spezifisches Bild vom
erwinschten im Gegensatz zu einem unerwiinschten Sterben beschworen:

,Der Mensch soll an der Hand, nicht durch die Hand eines Menschen sterben.” (Konig
2004)

Der restriktive Sub-Diskurs baut auf der Grundannahme auf, dass bei ausreichender
Palliativversorgung und insbesondere Schmerztherapie der Todeswunsch von kranken und
sterbenden Personen in den meisten Fallen verschwinden wirde. Mit diesem Verschwinden
wadre dann auch die Forderung nach assistiertem Suizid oder der Totung auf Verlangen
obsolet, da deren Basis ja gerade der Todeswunsch ware.

,Von 3.000 Patienten, die ich in meinem Leben sterben gesehen habe, haben nur zwei
diesen Weg gewahlt [Anmerkung: Suizid]. Fur diese zwei war unsere Therapie der
Versorgung, der Umsorgung, der Liebe nicht ausreichend, um sie am Leben zu
erhalten. Arztlich gesehen ist das ein Therapieversagen.” (Herbert Watzke, In:
Osterreichisches Parlament 2015b, S. 83)

Der Todeswunsch und daraus folgend der Suizid, der assistierte Suizid oder die Tétung auf
Verlangen werden zum »Therapieversagen®. Medizinisch-technische
Machbarkeitsvorstellungen in Bezug auf Schmerz- und Symptomtherapie treten hervor.

Daruber hinaus werden mit der Legalisierung des assistierten Suizids oder der Totung auf
Verlangen eine ganze Reihe negativer sozialer und individueller Folgen identifiziert und
ethische Argumentationen aufgebaut. Der restriktive Sub-Diskurs zeichnet ein Bild des
Dammbruchs in einer unsolidarischen, 6konomisch-utilitaristischen Gesellschaft. Eine
Legalisierung wirde in diesem Rahmen zu sozialem Druck auf alte, kranke oder sterbende
Personen und massenhafte unfreiwillige T6tungen von Mitgliedern dieser Gruppen fihren.
Die Selbstbestimmung wird in Situationen der Abhangigkeit als nicht mehr vollends
realisierbar angesehen, wodurch Entscheidungen fiir das Sterben getroffen werden wiirden,
die nicht den Wiinschen der Betroffenen entsprachen.

»lhre Autonomie und Selbstbestimmungsfahigkeit ist oft durch Schmerzen, Einsamkeit
oder die Angst vor dem Zur-Last-Fallen oder Kosten zu verursachen eingeschrankt.
Depressive Patienten sind vielfach nicht entscheidungsfahig. Der sogenannte freie
Wille, sterben zu wollen, ist nicht immer wirklich frei.” (Beck, 2014)

Der restriktive Sub-Diskurs sieht die Praktiken von assistiertem Suizid und Totung auf
Verlangen als Abwertung des Lebens insgesamt. Gerade vor dem Hintergrund historischer
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Erfahrungen mit nationalsozialistischen Vernichtungsprogrammen wird die Abwehr solcher
Praktiken durch umfassende Verbote zu einer ethischen Frage.

Der restriktive Sub-Diskurs wird in den Sitzungen der Enquete-Kommission in Verbindung mit
dem dominanten Diskurs starker als der permissive Sub-Diskurs reproduziert. Er wird von den
eingeladenen Expertinnen und Experten sowie Stakeholdern kaum in Frage gestellt oder sogar
aktiv hervorgebracht. Demgegeniiber betrachten eine Reihe von Stellungnahmen und
Medienbeitragen diesen Diskurs kritisch, hinterfragen ihn oder greifen ihn sogar direkt an.

7.5.2. Der Tod als Ausweg: der permissive Sub-Diskurs
Demgegeniiber tritt der permissive Sub-Diskurs insbesondere in den abgegebenen
Stellungnahmen und dem medialen Diskurs hervor. 30% aller abgegebenen Stellungnahmen
kénnen diesem Sub-Diskurs zugeordnet werden. Dieser Sub-Diskurs ist in den Sitzungen der
Enquete-Kommission als negativer Kontrapunkt vorhanden, fiir sich genommen jedoch nur
marginal reprasentiert. Dies wird auch von ausgesprochenen Vertreterinnen und Vertretern
dieses Sub-Diskurses problematisiert.

Der permissive Sub-Diskurs teilt die positive Bewertung von Palliativ- und Hospizversorgung.
Jedoch identifiziert er Grenzen, die diese Versorgungskonzepte und insbesondere auch
Schmerz- und Symptomtherapie aufweisen. Anders als der restriktive Sub-Diskurs konstruiert
er kein Entweder—Oder zwischen Palliativversorgung und Praktiken aktiver
Lebensbeendigung. Er sieht letztere vielmehr als weitere Handlungsoptionen in Fallen, in
denen Palliativversorgung und andere Versorgungskonzepte unzureichend sind.

Im permissiven Sub-Diskurs herrscht die Annahme vor, dass auch Palliativversorgung und
insbesondere Schmerz- und Symptomtherapie in manchen Fallen an Grenzen stol3en:

,es kann trotzdem zu Situationen kommen, wo das nicht reicht” (Sigrid Pilz, In: Weiser
2015)

Dann komme es zu Zustanden, die fir die betroffenen Personen wie auch fiir deren
Angehorige aufgrund von korperlichem wie auch psychischem Leid unertraglich wiirden. Der
Tod wird in diesen Fillen zu einem Ausweg: das durch den restriktiven Sub-Diskurs
hervorgebrachte Wirksamkeitsversprechen von Palliativ- und Hospizversorgung wird in
Zweifel gezogen, der Tod wird zum Gnadenakt, der Menschen momentan nur aus
ideologischen Griinden verwehrt bleibt.

Vielmehr noch: der permissive Sub-Diskurs sieht Falle von schlechtem Sterben als Folge der
Verbote von assistiertem Suizid und Tétung auf Verlangen. Leidende Menschen mussten
entweder weiter leiden, ohne sozialen Beistand und alleine Suizid begehen oder in andere
Lander reisen, in denen aktive Lebensbeendigung unterstitzt wird. Jedoch auch dann wirden
Angehorige, die ihnen helfen, kriminalisiert. Ein zentrales Merkmal des guten Sterbens, die
soziale Einbettung, wiirde so nicht realisiert werden.

,Wer dabei auf der Strecke bleibt, ist der Betroffene, der Sterbende, dem nicht allein
der letzte Rest an Autonomie genommen wird, sondern der mit seinen Angsten,
seinem Schmerz und seinem Leid letztlich alleingelassen wird und der den
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sogenannten Sterbetourismus in die Schweiz auch einsam antreten muss, um den ihn
Umsorgenden nicht dem Strafrecht auszuliefern.” (Kampits 2015)

Die Legalisierung wird in diesem Sub-Diskurs zu einer Fortsetzung der Aufklarung und einer
Anpassung an den Willen der Bevolkerung und die normativ-moralische gesellschaftliche
Realitdt. Anders als der restriktive Sub-Diskurs wird kein Missbrauch, kein Dammbruch
imaginiert, sondern ein wohlreguliertes und institutionalisiertes Recht auf Selbstbestimmung,
die auch am Lebensende noch als realisierbar angesehen wird.

7.6. Conclusio: Die Institutionalisierung des ruhigen Sterbens
Obwohl der restriktive und permissive Sub-Diskurs vordergrindig als diametral
gegenlberstehend erscheinen, reproduzieren sie dhnliche Vorstellungen davon, was gutes
Sterben ausmacht, und damit einen weitgehend geteilten dominanten Diskurs des guten
Sterbens in Osterreich. Dieses Sterben erscheint als ruhiges Sterben, welches durch
verschiedene MaRnahmen kontrolliert ablaufen kann.

Dieser dominante Diskurs wie auch die Sub-Diskurse konstruieren ein geteiltes Bild vom
Sterben in der heutigen Zeit, welches gerade durch die institutionelle Einbettung, die
unterschiedliche Formen annehmen kann, zu einem guten Sterben wird.

Inwiefern ist diese Forderung nach Ruhe auch ein Instrument der Disziplinierung, die sowohl
die einzelnen Betroffenen, als auch die Angehorigen und verschiedene Berufsgruppen
betrifft? Konzepte von Palliativversorgung und Hospiz wurden bereits in anderen
Untersuchungen mit Normierung, Kontrolle und Optimierung der Sterbenden und
Sterbeprozesse in Verbindung gebracht. Diese Konzepte kdnnen so den betroffenen Personen
nicht nur helfen, sondern sie mitunter auch Uberfordern oder ihre Selbstbestimmung
einschranken (Hart et al. 1998; Streeck 2017).

Einen Diskurs dhnlich dem hier beschriebenen identifizieren Van Brussels und Carpentier
(2012) in der belgischen Offentlichkeit. Der von ihnen beschriebene ,,medical-revivalist”, der
sich aus der Kritik an einer kurativen medizinischen Logik und daraus folgender Ubertherapie
am Lebensende entwickelt, konstruiert Sterben als etwas Vertrautes, das akzeptiert, nicht
gestort und offen besprochen werden muss (siehe auch Armstrong 1987; Walters 2004). Der
von Van Brussels und Carpentier analysierte Diskurs ist nicht nur durch die Enttabuisierung
des Todes, sondern auch durch die Kontrolle und Optimierung des Sterbeprozesses durch
medizinische Mittel, vor allem Schmerzmittel und Mittel zur Symptomkontrolle,
gekennzeichnet (Van Brussel & Carpentier 2012, S. 484).

Das gute Sterben, wie es hier diskursiv als erwiinscht konstruiert wird, ist nicht dramatisch. Es
stellt sich als akzeptierter, wohlgeplanter und umfassend eingebetteter Vorgang dar. Die
sozialen, kulturellen und medizinischen Bedingungen erscheinen als entsprechend der
Anforderungen formbar — mehr noch: sie sollten entsprechend geformt werden, um das gute
Sterben allen Menschen zu erméglichen. Es stellt sich die Frage, inwiefern auch dieser Diskurs
des guten Sterbens Druck auf abweichende Lebens- und Sterbeentwirfe auslibt, die
auBerhalb dieser Normen liegen. Weitere Untersuchungen sollten sich auBerdem damit
beschaftigen, inwiefern die Institutionalisierung des Sterbens sowie die implizite Forderung
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und explizite Férderung der Ruhe auch Mittel der Festigung bestimmter Machtstrukturen sind,
etwa innerhalb medizinisch-pflegerischer Systeme oder auch dariber hinaus. Welche
Praktiken werden durch diese gefordert und mit welchen Interessen sind derartige normative
Orientierungen verbunden? Gleichzeitig mit einem solchen kritischen Blick sollte immer auch
die Moglichkeit in Betracht gezogen werden, dass dies den Wiinschen der Menschen nach
einem guten Sterben entspricht.
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8. Virtuelle Sterbewelten: Auseinandersetzung mit Sterben und Tod
Im Internet
Elisabeth Frankus

8.1. Einleitung

Gegenwartig nimmt die Bedeutung der Online-Welt neben dem realen Leben immer mehr zu
und ist mittlerweile ein wichtiger Bestandteil des Lebens vieler Menschen. Aus diesem Grund
ist es dem Projektteam von Sterbewelten in Osterreich ein Anliegen, die Auseinandersetzung
mit Sterben und Tod auch in dieser virtuellen Realitat zu analysieren. Entsprechend
beschaftigt sich der vorliegende Bericht mit der Frage, wie Betroffene und Angehdrige sich mit
den Themen Tod, Sterben und Trauer im Internet und insbesondere in sozialen Medien
beschaftigen. Er identifiziert und analysiert unterschiedliche deutschsprachige Online-
Ressourcen, die von Sterbenden und deren Angehoérigen zum Austausch und/oder zur
Informationsbeschaffung genlitzt werden. Damit werden erste Einblicke, wie und wo Tod und
Sterben in sozialen Medien von Betroffenen und Angehdrigen thematisiert wird, gewonnen.
Der Bericht basiert auf einer qualitativ geleiteten Recherche und einer darauf aufbauenden
exemplarischen Analyse, die als eine erste Auseinandersetzung mit der Thematik verstanden
werden kann.

8.1.1. Virtuelle Orte des Austauschs

Neben herkémmlichen Formen des Austauschs und der Informationsbeschaffung stellen neue
Informations- und Kommunikationstechnologien Moglichkeiten dar, sich zu Themen zu
informieren und/oder sich mit Gleichgesinnten bezuglich Erfahrungen oder auch Gedanken
und Vorstellungen auszutauschen. Dies wird insbesondere durch die immer weitere
Verbreitung und Nutzung von Internet und sozialen Medien gefordert. Tony Walter (2012)
betont, dass das Internet herkdmmliche Informationsquellen wie Blicher nach und nach ablost
und somit auch Laien die Méglichkeit gibt, ihre Erfahrungen und ihr Wissen der Offentlichkeit
zur Verfigung zu stellen. Soziale Medien sind internetbasierte Anwendungen oder
Plattformen, die wechselseitige Kommunikation zwischen verschiedenen Nutzerinnen und
Nutzern zulassen und dabei Prinzipien und technologischen Entwicklungen des Webs 2.0
verkorpern. Das heiRt, Personen kreieren Inhalte, die sie mit anderen teilen und mit denen sie
in Austausch treten. Beispiele hierfiir sind einerseits Plattformen, bei denen die individuelle
Selbstprasentation zugunsten eines Informationsaustausches in den Hintergrund rlickt (z. B.
Wikipedia), auf der anderen Seite aber auch soziale Netzwerkseiten, in denen gerade die
Prasentation der eigenen Person im Vordergrund steht (z. B. Facebook) (Kaplan & Haenlein,
2010).

Die Nutzung von sozialen Medien beschrankt sich dabei nicht nur auf die Prasentation von
AuBerlichkeiten oder den Austausch Uber alltdgliche Themen. Wie Sofka (et al. 2012) bereits
vor einigen Jahren in einem Sammelband gezeigt haben, werden die Moglichkeiten des
Internets im Allgemeinen und soziale Medien im Speziellen auch in Bezug auf das Lebensende,
auf Krankheiten, Sterben, Tod und Trauer genutzt. Die rasche Entwicklung von verschiedenen
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Kommunikationstechnologien und -medien fordert eine radikale Prasenzerweiterung vom
Tod in der Gesellschaft (Walter 2008): die Interaktion mit Personen am Lebensende wird
ermoglicht und beférdert (Moore, 2012). Angehorige von Verstorbenen finden Austausch und
Unterstiitzung auf Online-Plattformen (Lynn und Rath, 2012), welche die Verbindung von
sozialem Kapital (Wissen und Erfahrungen) ermaoglichen. Sie sind fiir viele Betroffene (mit
Ausnahme von nichttechnikaffinen Menschen) leichter und zeitunabhangiger zuganglich als
physische Unterstlitzungsgruppen wie Selbsthilfegruppen (Walter, 2012). Dariiber hinaus
manifestiert sich Trauer auf Online-Friedhofen (de Vries und Moldaw, 2012, Walter 2012) oder
in Videobeitragen auf entsprechenden Portalen wie YouTube (Gibson, 2016). Soziale Medien
fordern darlber hinaus nicht nur den Zugang fir Menschen zu Tod und Sterben
(beispielsweise die virtuelle Teilnahme an Begrdbnissen im Falle von Echtzeitlibertragungen),
sondern holen diese Themen mehr und mehr aus der Privatsphdre heraus; sie erhalten eine
neue Form von Offentlichkeit. So kann der eigenen Trauer beispielsweise in Facebook, Twitter
oder Instagram auf unterschiedlichster Art und Weise Ausdruck verliehen werden, mit dem
Wissen, andere nehmen dies wahr. Ob die Durchmischung von (scheinbaren) Banalitaten mit
den Themen Tod und Sterben jedem recht ist und was das unterschiedliche Verstandnis von
,guten Umgangsformen” diesbezliglich betrifft, gilt es jedoch zu hinterfragen (Walter, 2012).

Es kann davon ausgegangen werden, dass die Nutzung von sozialen Medien auch am
Lebensende immer umfassender und wichtiger wird, worauf sich auch die Krankenhaus-,
Hospiz- und Palliativversorgung einstellen miissen. Auch todlich Erkrankte beziehungsweise
Personen am Lebensende sind aktive Nutzerinnen und Nutzer sozialer Medien, etwa als
Autorinnen und Autoren von Blogs, in denen sie Gber ihre Erfahrungen mit ihrer Erkrankung
und dem Prozess des Sterbens berichten. Dies kann positiv fiir Betroffene sein, etwa indem
ein Raum geboten wird, in dem offen ber Gefiihle und Gedanken kommuniziert werden
kann. Es kann sinnstiftende Effekte haben und positive Empfindungen bei Sterbenden
hervorrufen, etwa durch den Zuspruch anderer und durch die Produktion von etwas
Bleibendem fiir die Nachwelt, fiir die Zeit nach dem eigenen Tod. Gleichzeitig kann es von
Angehorigen und professionell Betreuenden auch negativ gesehen werden, da mitunter
sowohl die Betreuungssituation als auch familidre Zusammenhange offentlich dargestellt
werden (Lowney und O’Brien, 2011). Was hier die digitale Inklusion von alteren Menschen
betrifft, braucht es noch verbesserte und bedirfnisorientierte Technologien und adaquate
Unterstitzungsformen fir Anwendungsprozesse (Walter 2012).

Die zunehmende Relevanz des Internets und sozialer Medien im Leben der Menschen
begriindet die Notwendigkeit der hier durchgefiihrten Analyse, welche die Frage nach der
Beschaftigung von Betroffenen und Angehdrigen mit den Themen Tod, Sterben und Trauer im
Internet und insbesondere in sozialen Medien im Fokus hat.

8.2. Fokus der Recherche
Entsprechend der wachsenden Bedeutung von sozialen Medien legt das Projekt Sterbewelten
in Osterreich auch einen diesbeziiglichen Fokus. Das Hauptaugenmerk stellen dabei
interaktive Online-Applikationen und soziale Medien dar, die fir Sterbende und deren
Angehdorige hinsichtlich Informationsgewinnung und Austausch relevant sein kénnten. Das

89



Sterbewelten in Osterreich 8. Virtuelle Sterbewelten

Ziel ist die Identifikation und Analyse von konkreten interaktiven Online-Ressourcen zu Fragen
des Sterbens, des Abschieds und der Trauer.

Die hier prasentierte Recherche umfasst deutschsprachige Online-Angebote, da eine Selektion
nur ,0sterreichischer” Seiten, unter Nichtbericksichtigung anderer deutschsprachiger Lander
wie Deutschland oder die Schweiz, im Kontext transnationaler Vernetzung wenig sinnvoll
erscheint. Es kann davon ausgegangen werden, dass flir Nutzerinnen und Nutzer von sozialen
Medien in einer global vernetzten Welt nationale Grenzen weniger wichtig sind als
sprachliche. Ausnahme sind Webseiten, die Auskunft iber nationale Gegebenheiten und
Hilfsangebote geben, etwa die Webseite Hospiz Osterreich (2005), die iiber Hospiz- und
Palliativbetreuung in Osterreich Auskunft gibt.

Weiters handelt es sich hier nicht um eine quantitative, reprasentative Untersuchung,
sondern vielmehr eine qualitative Analyse unterschiedlicher exemplarisch ausgewahlter
sozialer Medien, die Personen am Lebensende und jenen aus ihrem sozialen Umfeld als
Informationsquelle und/oder Austauschort dienen. Es ist nicht das Ziel, eine erschopfende
Sammlung aller Angebote zu geben, sondern einen explorativen Uberblick tiber verschiedene
Formen, die der Personengruppe hinsichtlich ihrer besonderen Lebenslage dienlich sein
kénnen.

8.3. Ausgewahlte Datenquellen
Fir den vorliegenden Bericht wurden im Zuge erster Recherchetdtigkeiten folgende
Datenquellen als relevant hinsichtlich der Moglichkeit fir Informationsbeschaffung und
Austausch fur Personen am Lebensende und deren Angehorigen definiert, auf die im
Anschluss naher eingegangen wird:

e Blogs

e Internetforen

e Facebook

e Twitter

e Instagram

e YouTube

e Webseiten von Organisationen

8.3.1. Blogs als Mitteilungs- und Austauschort fir Betroffene, Angehorige und
Interessierte
Ein Blog ist ein auf einer Website geflihrtes und somit meist 6ffentlich zugangliches Tagebuch
oder Journal, in dem zumindest eine Person, der Blogger oder die Bloggerin, Aspekte des
eigenen Lebens und/oder Meinungen zu verschiedenen Themen beschreibt. In vielen Fallen
besteht die Moglichkeit, das Geschriebene zu kommentieren. Ein typischer Blog beinhaltet
Textelemente, Bilder sowie Links zu anderen Blogs oder Webseiten (Weber 2007).

Vielen Menschen ist es ein Bedlrfnis eigene Erfahrungen und/oder Vorstellungen anderer in
einem Blog zur Verfliigung zu stellen. Hier steht nicht der Austausch im Vordergrund, sondern
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der Wunsch etwas von sich preiszugeben und/oder anderen mitzuteilen. Fiir Einzelne zahlt
der Gedanke, etwas der Nachwelt fir die ,Ewigkeit” zu hinterlassen. Es lassen sich Blogs von
Betroffenen im Internet finden, die ihren Weg am Lebensende der AuBenwelt zur Verfliigung
stellen. So wird beispielsweise der eigene Sterbensweg im Blog ,Sterben mit Swag”
beschrieben (Sterben mit Swag 2016). Der Autor, Dmitrij Panov, stellt im Zeitraum vom 1.
Februar 2016 bis zum 8. Oktober 2016 in 59 Eintrdagen seinen Lebens- und Leidensweg vor,
der von unterschiedlichsten Menschen kommentiert wird. Sein letzter Eintrag ist die
Verabschiedung von der Welt und von seinem Leben.

Ofter und einfacher sind Blogs zu finden, die von Angehérigen Sterbender oder Schwerkranker
geschrieben sind. Sie beschreiben nicht nur eigene Gefiihle und Erfahrungen, sondern oft auch
das, was sie in ihrer Umwelt, die sie zu ,,Angehdrigen” macht, beobachten. Das bedeutet, es
handelt sich oft um den Ausdruck, wie diese besondere Lebenssituation erlebt und wie damit
umgegangen wird. So verlor beispielsweise die Bloggerin von ,,Meine Schwester tot und ich
hier” (2016) ihre Zwillingsschwester als sie finf Jahre alt war. Unverbliimt beschreibt sie
diesen Verlust und wie intensiv sie als Zwilling um sie trauert. ,Silke Inlautertrauer” ist eine
weitere Bloggerin, die nicht UGber den eigenen Sterbeprozess schreibt, sondern Uber den
plotzlichen Verlust ihres Lebenspartners, der sie dazu gefiihrt hat, sich intensiv mit der Trauer,
dem Tod und dem Sterben auseinanderzusetzen. Nachdem ihr Wunsch ein natirlicher
Umgang mit dem Tod ist, mochte sie mit ihrem Blog ,In lauter Trauer” (2016) ebenso in der
Trauerbegleitung junger Verwitweter einen Beitrag leisten. Ein dhnlicher Blog ist ,Ein Stlick
untrostlich” (2017) von ,,Anja“. Sie war 41, als ihr Mann an einem Hirntumor starb. Nach der
Diagnose blieben 5 % Wochen bis zu seinem Tod. lhr Leben und sich selber musste sie ganz
neu denken. In ihrem Blog schreibt sie (iber ihre Gedanken zu Tod und Trauer. Dariiber hinaus
gibt es Blogangebote fir Trauernde wie ,Dein Tod und ich“ (2014), der jeder Person die
Moglichkeit bietet, sich die Trauer, die Wut und die Einsamkeit von der zu Seele schreiben.

Manche Bloggerinnen und Blogger beschranken sich nicht auf ein Themengebiet, sondern
schreiben Uber unterschiedlichste Bereiche. Als Beispiel sei hier Nils Horn genannt, der in
seinem Blog ,,Yogi Nils Blog” (2010) unter anderem (iber den Tod seiner Mutter schreibt. Oder
auch Nina Bauer, die seit Gber zehn Jahren als Seelencoach arbeitet und dabei Menschen
durch verschiedenste Lebensprozesse begleitet. In ihrem Blog ,,Seelenpunker” (2017) schreibt
sie unter anderem Uber das Thema ,Gutes Leben...Gutes Sterben”.

In einzelnen Féllen schreiben Menschen in ihren Blogs Gber das Thema Sterben und Tod, weil
sie sich dartber Gedanken machen, auch ohne direkt und gegenwartig personlich davon
betroffen zu sein. Petra und Annegret gingen 2014 mit ihrem Blog , Totenhemd” (2014) mit
der Intention online, mit ihren Gedanken, Erfahrungen und Experimenten andere zum
Nachdenken und Sprechen (iber ,die letzten Dinge” zu bringen. In diesem Blog geht es um das
eigene Totenhemd im Kleiderschrank, den Tod, das Sterben und alle damit verbundenen
Themen.

Des Weiteren existieren Blogeintrage im Bereich Tod und Sterben, die fir bestimmte
Zielgruppen konstituiert sind wie beispielsweise der Seniorlnnenblog aus Sachsen (0.D.).

SchlieBlich gibt es ,bekanntere” Personen (oft Autorinnen oder Autoren), die ihr (Fach)Wissen
sowie ihre Gedanken iiber das Thema Sterben und Tod in Blogs der Offentlichkeit zur
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Verfiigung stellen. Sie tun dies wie beispielsweise Ridiger Dahlke, der unterschiedliche
Beitrdge in seiner Rubrik ,Sterben - Trauer” (Ridiger Dahlke, O.D.) auf seiner Homepage
postet, oder sie werden wie im Beispiel von Prof. Dr. Sven Gottschling (SR Kultur Radiosender
Blog, 2016) eingeladen, ihre Expertise in einem Blog zu verbreiten. Ahnlich verhilt es sich mit
dem Projekt Sterbenswortchen von Katharina Peham (Katkaesk, 2016), die unterschiedliche
Autorinnen und Autoren dazu einldadt, Fragen Uber den Tod und (iber das Leben zu
beantworten.

8.3.2. Internetforen als Austausch- und Informationsort flr Betroffene, Angehorige
und Interessierte

Im Vergleich zum Blog, bei dem in erster Linie nicht der aktive Austausch im Vordergrund steht
sondern vielmehr einzelne Personen ihre Ansichten und Erfahrungen der Offentlichkeit zur
Verfligung stellen, dienen Internetforen dem Austausch von Erfahrungen, Meinungen und
Gedanken. Es ist eine gute Moglichkeit, Menschen in Diskussionen zu einem bestimmten
Thema zu involvieren (Safko 2012). Die meisten Foren sind auf einer Homepage eingebunden,
die Gber den Forenaustausch hinaus Zusatzangebote anbieten.

Es lassen sich Foren im Internet finden, die sich ausschlieBlich mit dem Thema Tod und Sterben
(und sehr oft auch mit dem Thema Trauer) beschéaftigen wie beispielsweise im ,Aspetos
Trauerforum® (2016), ein virtueller Ort, wo Hinterbliebene und Angehorige von ihren
personlichen Erfahrungen mit dem Tod erzdhlen und wie dieser ihr Leben verandert hat. Des
Weiteren gibt es zielgruppenspezifische Foren wie ,Klartext!” (2014), das trauernden
Jugendlichen und Erwachsenen Austausch und Beratung bietet. Andere Foren, die zum Teil in
groBere Webseiten integriert sind und neben Information die Moglichkeit von aktivem
Austausch im Zuge eigener Foren anbieten, ist zum Beispiel YoungWings (2016). Hier kdnnen
sich trauernde Kinder und Jugendliche mit Gleichaltrigen, die auch um eine nahestehende
Person trauern, austauschen. Das Forum wird von Beraterinnen und Beratern moderiert und
begleitet. Darliber hinaus existiert auf derselben Webseite das Angebot von Einzelberatungen.
YoungWings (2016) bietet des Weiteren wochentlich einen moderierten Echtzeitchat an, der
die Moglichkeit gibt, sich mit anderen tber den Verlust eines geliebten Menschen schriftlich
auszutauschen. Leben ohne dich (2015) ist ein Verein fiir verwaiste Eltern, der
unterschiedliche Angebote anbietet. Neben einem Forum besteht ebenso die Moglichkeit der
Nutzung einer Gedenkseite. Weiters gibt die Homepage Informationen Uber lokale
Selbsthilfegruppen, Trauerseminare fir verwaiste Eltern und Geschwister oder
Ferienfreizeiten fur trauernde Familien. Leben ohne dich (2015) unterstiitzt dartiber hinaus
Menschen, in deren Umfeld verwaiste Familien leben wund informiert Gber
Netzwerkaktivitaten.

Neben Foren, die sich ausschlieRlich den Themen Sterben, Tod und Trauer widmen, werden
diese Aspekte in vielen anderen, zum Teil Gesundheitsforen aber auch ,allgemeinen” Foren
immer wieder diskutiert. So besteht beispielsweise Interesse fiir die Thematik bei Nutzerinnen
und Nutzern der Foren Gute Frage (2006), Mein Kummerkasten (2005) oder Hilferuf (2003).
In diesen Foren geht es weniger um den Austausch von Erfahrungen beziiglich Sterben und
Tod von nahestehenden Personen, sondern um die Vorstellung des eigenen Todes (auch
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Suizid), um das, was danach kommt, wie sich Personen Nahtoderfahrungen vorstellen, Fragen
rund um das Sterben von Tieren und ahnliches.

8.3.3. Facebook
Ein weiteres wichtiges soziales Medium ist Facebook. Auch hier gibt es unterschiedliche
Gruppen und Seiten zum Thema Tod und Sterben, wobei diese Bereiche aus
unterschiedlichsten Blickwinkeln betrachtet werden. Facebook, das am 4. Februar 2004
gegrindet wurde, hat sich zum Ziel gemacht, Menschen die Moglichkeit zu geben, ihre eigene
Community zu bilden und so die Welt ndher zusammen zu bringen. 2015 hatte Facebook
bereits 1.000.000.000 Mitglieder (Facebook 2018).

Im Folgenden werden exemplarisch Facebook-Seiten und -Gruppen vorgestellt, die sich mit
der Thematik Tod und Sterben beschaftigen:

Die Facebook-Seite , Trauer und Tod“ (2013) beschaftigt sich entsprechend ihrer Beschreibung
mit den Themen Trauer und Tod. Auf dieser Seite wird davon ausgegangen, dass die meisten
Menschen vor dem Tod und vor dem, was danach kommt Angst haben. Dariber hinaus
werden diejenigen, die einen nahestehenden Menschen verlieren, oft als hilflos, ohnmachtig
und allein gelassen beschrieben. Die Seite ,, Trauer und Tod” (2013) soll diesen Menschen Trost
spenden. Dem gegeniber versteht sich die Seite ,Sterben Trauer Tod“ (2012) als
Materialsammlung zum Themenkreis Krankheit, Sterben, Tod und Trauer, die von
Interessierten genitzt werden, um sich mit der Thematik intensiver auseinander zu setzen.
Die Seite ,Leben und Tod. Zeitschrift” (2012) ist die Seite des vierteljahrlich erscheinenden
Magazins, das sich mit den unterschiedlichen Facetten von Leben, Sterben, Krankheit, Tod,
Trauer, Trost, Spiritualitat, Bestattung und Friedhofskultur auseinandersetzt. Dabei kommen
zahlreiche namhafte Autorinnen und Autoren zu Wort. Die Beitrdage auf Facebook reichen von
Essays Uber Interviews mit Expertinnen und Experten sowie mit Betroffenen bis hin zu
Reisereportagen, Erfahrungsberichten und Ratgebern. Die Seite ,Sterbehilfe - Wirde
behalten” (2015) wurde von Menschen erstellt, die sich fiir Selbstbestimmung am Lebensende
einsetzen. Nicht die Promovierung von aktiver Sterbehilfe steht im Zentrum des Interesses,
sondern die Starkung der persénlichen Entscheidung am Lebensende, insbesondere, wenn das
Leiden trotz des palliativen Fortschritts hingenommen werden muss.

Auf Facebook lassen sich zugleich viele geschlossene Selbsthilfegruppen finden wie
beispielsweise  ,Krebs, das unnotige Leiden und Sterben” (2013) oder
,Sterbebegleitung/Palliativ-Care”“ (2009), die insbesondere den Austausch zwischen
Betroffenen (Kranke, Sterbende, Angehdrige) fordern wollen.

8.3.4. Twitter
Das im Marz 2006 unter dem Namen ,twttr” gegriindete Medium Twitter gewann weltweit
rasch an Popularitat, so dass im ersten Quartal 2017 bereits 330 Millionen aktive Accounts
gezahlt wurden (Statista, Erscheinungsdatum unbekannt). Twitter findet Verwendung als
Kommunikationsplattform, soziales Netzwerk oder ein meist 6ffentlich einsehbares Online-
Tagebuch, das von Privatpersonen, Organisationen, Unternehmen und Massenmedien
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genitzt wird, um kurze Textnachrichten (Tweets) mit maximal 280 Zeichen im Internet zu
verbreiten. In den Tweets werden sogenannte Hashtags verwendet, die ein Wort oder eine
Zeichenkette direkt im Tweet hervorheben und aus Buchstaben und Ziffern bestehen. Alle
Begriffe in einem Tweet, vor denen ein Doppelkreuz steht, werden von Twitter als Tags
interpretiert (Twitter, 2018).

Laut einer Online-Twitterumfrage von Marz 2009 war das Durchschnittsalter der deutschen
Twitter-Nutzer 32 Jahre, 74 % der Nutzerinnen und Nutzer waren mannlich und 78 % hatten
Abitur (Pfeiffer, 2009).

Fiir die hier beschriebenen Rechercheergebnisse auf Twitter wurde die plattformeigene
Suchoption verwendet, wobei Beitrdge zum Thema Tod und Sterben getrennt voneinander
recherchiert wurden. Die Recherche hat ergeben, dass mehr Manner als Frauen zu dem
Thema posten, wobei anzumerken ist, dass generell etwas mehr Manner als Frauen Twitter
verwenden. So waren es 2017 44% weibliche und 56% mannliche Twitter-Userinnen und User
(Ananas Marketing o.D.). Eine Differenzierung hinsichtlich Alter ist nicht moglich, da dieses
nicht auf den Profilseiten angegeben ist. In vielen der Beitrdge wurde Tod oder Sterben mit
Bediirfnissen in Verbindung gebracht, wobei die Worte diese verstdrken und unterstreichen
sollen (wie beispielsweise Ich sterbe vor Hunger). Des Weiteren werden die Worte dazu
verwendet, eine Abneigung auszudricken - wie da sterbe ich lieber, bevor
ich...tue/sehe/mache. Bis auf vereinzelte Beitrage, die von Angehdrigen von Verstorbenen
verfasst wurden, dienen die Posts dem Meinungsaustauch und geben Userinnen und Usern
die Moglichkeit, ihren Geflihlen und Gedanken Ausdruck zu verleihen. Insbesondere Beitrage
von Hinterbliebenen beziehen sich oftmals auf das plétzliche, unerwartete Sterben von
Angehorigen und nahestehenden Personen.

Im Folgenden wird auf einige der Themen eingegangen, die bei einer ersten Twitter-Recherche
zum Thema Tod und Sterben mit den Hashtags #tod (Twitter #tod, 2018), #sterben (Twitter
#sterben, 2018), #Tod (Twitter #Tod, 2018), #Sterben (Twitter #Sterben, 2018) und #Hospiz
(Twitter #Hospiz) immer wieder durch Beitrdge thematisiert werden. Entsprechend ist die
Zusammenfuhrung der Ergebnisse keineswegs als allumfassend zu verstehen, da die Tiefe und
Breite der Datenerhebung die Interpretation der Ergebnisse bestimmt.

Bei den aktuellen Berichterstattungen von deutschen Medien bezieht sich die Mehrheit der
Beitrage auf den Fall der getoteten fiinfzehnjahrigen Mia in Kandel (Rheinland-Pfalz,
Deutschland) und der diesbeziiglichen Medienberichterstattung, wobei ihr Tod auf Twitter oft
mit Mord und Gewalt gleichgesetzt wird. Abseits davon sind Statusmeldungen von
Angehorigen eher eine Ausnahme. Die seltenen Beitrage stammen meistens von direkten
Familienmitgliedern, die Traueranzeigen oder Beitrage Uber ihre Verzweiflung als
Hinterbliebene posten. Im Vergleich dazu wird der Tod von Tieren meist mit Bildern (der noch
lebendigen Tiere) und Statusmeldungen mit vielen Emojis (Herzen, Engeln, traurige Smileys)
dokumentiert. Wenn es um die religiose und philosophische Debatte von Tod und Sterben
geht, twittern tendenziell mehr Manner mittleren Alters (Einschatzung aufgrund der
Profilbilder) Beitrage, die wiederum mehrheitlich von Frauen kommentiert werden. Hier
findet einerseits ein Austausch Uber die mentale Vorbereitung auf den Tod statt und
anderseits Uber die Frage des Lebens nach dem Tod. Tod oder Sterben wird hier oft als
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Erlésung (von Schmerzen) verstanden und beschrieben. Im Gengensatz dazu posten
insbesondere junge Frauen zum Thema Tod und Sterben ihre Angstgefiihle, die in erster Linie
das Alleinsein wahrend des Sterbeprozesses betreffen. Ebenso bei vermehrt jungen Userinnen
und Usern besteht intensiver Austausch auf Twitter (iber die eigene Depression und den
Wunsch zu sterben.

Eine etwas andere Sichtweise auf das Thema Tod und Sterben haben Hospize, die teilweise
eigene Twitter-Seiten besitzen und thematisch tendenziell positiv konnotiert twittern. Die
Beitrage von den Hospizen finden jedoch nur bedingt Eingang in die Twitter-Community, da
diese kaum bis gar nicht ,retweetet”, das heillt von anderen Nutzerinnen und Nutzern tber
das eigene Profil weiter verbreitet werden.

8.3.5. Instagram
Instagram, ein kostenloser Online-Dienst, der zu Facebook gehort und eine Community mit
mehr als 800 Millionen Mitgliedern hat, wurde 2010 von Kevin Systrom und Mike Krieger
gegriindet. Er bietet die Moglichkeit, Fotos und Videos hochzuladen und mit anderen
Menschen zu teilen (Instagram 2018). Laut Spiegel Online (2016) nutzten bis Juni 2016 Uber
500 Millionen Menschen Instagram. Es kann angenommen werden, dass diese Zahl seit
damals noch gestiegen ist.

Bei der Instagram-Recherche zeigt sich ein sehr offener Umgang mit dem Thema Tod und
Sterben. Die Beitrdge hierzu werden nahezu ausschlieRlich von jungen Menschen
(Alterseinschatzung gemal Profilfotos) und hier vor allem von Madchen und jungen Frauen
verfasst (zum Vergleich: bei Twitter waren es mehr Méanner). Unter #tod (Instagram #tod,
2018) mit 286.366 Beitragen und #sterben (Instagram #sterben) mit 67.452 Beitragen finden
sich zahlreiche Eintrage in Form von Bildern, Gedichten und Videos (#tod n.a.; #sterben n.a.).
Neben der Thematisierung von todlichen Krankheiten wird insbesondere das Thema
Depression in Verbindung mit Tod und Sterben gesetzt. Unter #sterbenswunsch (Instagram
#sterbenswunsch, 2016) mit 455 Beitrdgen werden Bilder von Rasierklingen sowie Gedichte
zum Thema Suizid gepostet. Auf Instagram finden sich jedoch auch zahlreiche Hashtags, die
dazu genutzt werden, sich gegenseitig Mut zu machen. Als Beispiel sei hier
#krebsisteinarschloch (Instagram #krebsisteinarschloch, 2018) mit 4.990 Beitragen erwdhnt,
wo vor allem junge Frauen und Maddchen posten, die entweder selber krebskrank sind oder
Verwandte durch Krebs verloren haben. Ein eigener Hashtag zu dem Thema Krebs ist
#Brustkrebs (Instagram #Brustkrebs, 2018), der 11.722 Beitrage umfasst und unter anderem
Bilder von Frauen nach einer Brustamputation zeigt. Die Hashtags dienen dem
Zusammenschluss von Personen mit dhnlichem Schicksal. Neben Hashtags gibt es auch
Instagram-Profile, die sich mit dem Thema Trauer und Tod auseinandersetzen. Ein Beispiel
hierfir ist die Profilseite ,minusgold” (Instagram minusgold, 2016) mit 16,3 Tausend
Abonnentinnen und Abonnenten. Hier beschreibt eine junge Frau via Instagram, wie sie ihren
Alltag und Trauerprozess nach dem Tod ihres Freundes bewaltigt.

Wie bei Facebook oder Twitter sind auch diese Ergebnisse lediglich ein kleiner Ausschnitt der
Instagram-Realitat, die sich mit dem Thema Tod und Sterben auseinandersetzt. Sie geben
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einen ersten Eindruck (iber die Auseinandersetzung mit diesen Thematiken auf Instagram und
beanspruchen entsprechend keine Vollstdndigkeit.

8.3.6. YouTube als Informationsquelle
Eine weitere wichtige Informationsquelle und zugleich Ort des Austauschs in den sozialen
Medien stellt YouTube dar. Das Videoportal YouTube wurde 2005 gegriindet und hat sich zum
Ziel gemacht, Benutzerinnen und Benutzer die Moglichkeit zu geben, kostenlos Videoclips
anzusehen, zu bewerten, zu kommentieren und selbst hochzuladen (YouTube 2018). Auf
YouTube finden sich neben Film- und Fernsehausschnitten auch Musikvideos, Trailer sowie
selbstgedrehte Filme.

Dieser Kanal bietet ein breites Angebot von Dokumentationen zum Thema Tod und Sterben.
Viele Beitrage behandeln das Thema selbstbestimmtes Sterben oder auch die Pflege von
Angehdorigen. Aufgrund der groBen Menge an Beitragen sei hier exemplarisch lediglich auf ein
paar Beispiele verwiesen:

»Frau S. will sterben - Doku liber Sterbehilfe und ein Recht auf einen wiirdevollen Tod“ (2017)
beschreibt beispielsweise die Geschichte einer Frau, die selbst entscheiden méchte, wann und
wie sie die Welt verlassen méchte. In ,Ist Sterben wirklich schlimm Nahtoderfahrungen”
(2017) wird der Frage nachgegangen, wie sich das Sterben anfihlt und wie eine gute
Vorbereitung dafiir ausschauen konnte.

Im Vergleich dazu gibt es ebenso viele Beitrage, die Schicksalsschlage von todkranken und
sterbenden Menschen dokumentieren und zeigen, wie Betroffene und ihre Familien diese
herausfordernde Lebenslage meistern. So wird beispielsweise in der Folge ,Dem Tod ganz
nah“ aus der Reihe ,,Wie komme ich mit dem Tod klar?“ (2017) gezeigt, wie ein junger Mann,
bei dem mit funf Jahren Leukdmie diagnostiziert wurde, das Leben mit dem standigen
Gedanken an den eigenen Tod seit damals erfahren hat. Die Schilderung weiterer Schicksale
erfolgt in der Dokumentation ,,Abschied vom Leben” (2014), in der zum einen eine 48jahrige
Frau, die unheilbar an Lungenkrebs erkrankt ist, wahrend ihrer letzten Tage begleitet wird und
zum anderen ein unheilbar kranker 35jahriger Sport- und Mathematiklehrer. Auch er weil3,
was auf ihn zukommt und gewihrt einen tiefen Einblick in seine Angste, Gefiihle und
Gedanken. In der Dokumentation ,,Menschen hautnah - Wenn Kinder sterben” (2013) werden
zwei Familien begleitet, die ihre Kinder verlieren. Es wird gezeigt, wie die verwaisten Eltern
damit leben und wie ihre Verwandten und Freunde darauf reagieren. Ebenso Uber die letzten
Lebensmonate eines todkranken Menschen geht es in der Dokumentation ,Diagnose
Hirntumor - jung und todkrank | Y-Kollektiv Dokumentation® (2018). Ein 27-Jahriger erhélt die
Diagnose Hirntumor mit einer Lebenserwartung von ca. 1,5 Jahren. Jedoch statt resignierend
auf den Tod zu warten, konzentriert sich der junge Mann auf das Leben und verarbeitet das
Ganze mit Humor. Wie der Tod einer Mutter das Leben einer ganzen Familie verdndern kann,
wird in ,,Wenn die Mutter stirbt - Menschen hautnah” (2013) gezeigt. Die Frau stirbt bei der
Geburt ihrer Tochter. Die Schuld wird bei den betreuenden Arztinnen und Arzten gesucht.

Weiters gibt es zahlreiche Videobeitrage zum Thema Hospiz- und Palliativpflege. So
beschaftigt sich beispielsweise die Dokumentation ,Letzte Tage, gute Tage - Palliativ-
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Versorgung in Deutschland” (2017) mit dem gesetzlichen Ausbau der Hospiz- und Palliativ-
Versorgung in Deutschland. In ,,Palliativpfleger: Im Sterben sind alle gleich“ (2016) steht der
Alltag eines Palliativpflegers im Zentrum der Berichterstattung. In der Reportage ,Jeder Tag
ist ein Geschenk — Leben und Sterben im Hospiz” (2015) wird gezeigt, wie ein Team aus
Krankenpflegerinnen und -pflegern, Schmerzmedizinerinnen und -medizinern sowie
Seelsorgerinnen und —Seelsorgern in Hospizen betroffene Menschen in ihrer letzten
Lebensphase begleiten.

Viele weitere Videobeitrage lassen sich mit Hilfe der Suchfunktion auf der Webseite von
YouTube finden. Zum Thema ,Sterben” lassen sich mit der Suchfunktion fast eine Million
Treffer erzielen, zum Thema , Tod” liber drei Millionen.

8.3.7. Webseiten als Informationsort flr Betroffene, Angehdrige und Interessierte

Eine Vielzahl von recherchierten Webseiten zielen darauf ab Hinterbliebene zu unterstitzen.
Exemplarisch sei hier die Webseite Verwitwet.de (2012) genannt, die neben einem eigenen
Forum auch Checklisten zur Verfligung stellt, die unter anderem Aspekte wie Formalitaten
und wichtige Dokumente bei einem Sterbefall, Meldungen an Behérden, Institutionen,
Versicherungsunternehmen und Vereine, Rentenantrdge, Informationen zum (digitalen)
Nachlassgericht, Bankangelegenheiten, Bestattung, etc. (ausgerichtet auf Deutschland)
beinhaltet oder Rechtsthemen erkliren. In Osterreich erhilt man dhnliche Informationen zum
Beispiel auf der Seite Help.gv.at (2018). Auf dieser Seite werden Themen wie erste Schritte
nach Eintreten eines Todesfalls, Anzeige des Todesfalls, Bestattung, Meldungen nach dem
Todesfall, privatrechtliche Verpflichtungen von Verstorbenen, Verlassenschaftsverfahren,
Amtswege rund um den Todesfall, Registerauszug, Tod oder digitaler Nachlass behandelt.
Ahnliche Informationen stehen auf der Wiener Bestattungsseite (0.D.) zur Verfiigung.

Die Webseite von Hospiz Osterreich (2005) gibt Auskunft (iber Hospiz- und Palliativbetreuung.
Hier konnen sich Betroffene und/oder Angehorige von Personen am Lebensende unter
anderem dariber informieren, was Hospiz und Palliativ Care ist, welche Einrichtungen es in
Osterreich gibt oder welche Entscheidungsméglichkeiten Menschen am Lebensende haben.
So gibt es in Osterreich eine Reihe von Alternativen, eigene Wiinsche fiir die Behandlung am
Lebensende im Voraus festzuhalten und damit die eigene Autonomie zu wahren, wenn
Einsichts- und Urteilsfahigkeit nicht mehr gegeben sind. Instrumente dafiir sind die
Patientenverfligung (PV), die Vorsorgevollmacht (VSV), die Erwachsenenvertreterverfligung
(auch: Sachwalterverfiigung), der VSD Vorsorgedialog® (VSD), eine Eintragung im
Widerspruchsregister oder ein Testament. Auf der Homepage von Hospiz Osterreich (2005)
findet man entsprechende Informationen dariiber sowie weiterfiihrende Links und Lesetipps.

Eine Auflistung diverser Selbsthilfedachverbiande und -kontaktstellen aller 6sterreichischen
Bundeslander, die unter anderem Menschen am Lebensende und/oder mit einer
lebensbedrohlichen Krankheit Unterstlitzung geben sollen, lasst sich beispielsweise auf der
Webseite vom Fond Gesundes Osterreich (0.D.) finden, die dann regional mit
Selbsthilfegruppen verlinkt sind.
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8.4. Conclusio

Die Internetrecherche zum deutschsprachigen Online-Auftritt von ,,gutem Sterben” und zum
Umgang mit den Themen Tod und Sterben sowie Trauer aus der Sicht von Betroffenen und
ihren Nahestehenden hat ergeben, dass es unterschiedliche Online-Ressourcen gibt, die
verschiedene Formen der Informationsbeschaffung und/oder des Austauschs ermaoglichen. Im
vorliegenden Bericht wird differenziert nach den verschiedenen Gegebenheiten, die dies
fordern, nach unterschiedlichen Personengruppen, die ihre Ansichten der Offentlichkeit iber
das Internet zur Verfligung stellen sowie nach dem Grad des Austausches, zwischen denen,
welche die Diskussion anleiten und der ,breiten Offentlichkeit“. Wenn davon ausgegangen
wird, dass Informationsbeschaffung nicht nur UGber fachspezifische Webseiten wie
beispielsweise jene von Hospiz Osterreich lduft, sondern auch iiber direkten Austausch von
Betroffenen und/oder Interessierten erfolgt, so muss besonderes Augenmerk auf die
verschiedenen Austauschplattformen gelegt werden. Hierzu zdhlen beispielsweise Blogs und
Internetforen, aber ebenso YouTube, Facebook, Twitter und Instagram, die verschiedene
Optionen des Sich-Mitteilens und der Kommunikation anbieten: die Bandbreite reicht von der
Moglichkeit Kurznachrichten (mit bis zu 280 Zeichen) zu twittern, iber Bilder und Videos auf
Instagram oder eine Mischung von all dem auf Facebook zu posten. Nutzerinnen und Nutzer
konnen ihren eigenen Blog erstellen und dort ihre Gedanken zu Tod und Sterben anderen
mitteilen oder auch auf Blog- und Foreneintrdage schriftlich reagieren. Dabei ist es auch
jederzeit moglich, anonym zu bleiben, was insbesondere bei sehr persdnlichen Beitragen oft
genlitzt wird. Es gibt Personen, die aufgrund von eigenen Erfahrungen tber das Thema Tod
und Sterben sich gerne duBern und austauschen — sei es aufgrund von Erlebnissen in der
ndheren sozialen Umgebung oder durch die eigene lebensbedrohliche Krankheit — aber auch
Menschen, welche die Thematik grundlegend interessiert und ihre Gedanken darlber
anderen mitteilen mochten.

Die Recherche hat gezeigt, dass viele Beitrage zum Thema Trauer existieren, insbesondere von
Menschen, die eine nahestehende Person (oder ein Tier) verloren haben und die ihre Gefiihle
nach dem Versterben mit jemandem teilen wollen. Die Anzahl derjenigen, die sich im
Sterbeprozess befinden und Uber diesen berichten, ist im Vergleich dazu verschwindend
gering. Demnach miissen Menschen am Lebensende, die sich mit Gleichgesinnten Gber ihre
Situation austauschen wollen, nach konkreten Aspekten in sozialen Medien suchen wie
beispielsweise ihre Krankheit. Auf diese Art finden sie eher Plattformen und Orte des
Austausches, als wenn sie im Vergleich dazu allgemeine Beitrdge zum Sterben suchen. Eine
solch gezielte Recherche fiihrt oft auf Seiten von Selbsthilfegruppen und/oder -foren.

Zu betonen ist dariiber hinaus, wie im Bericht beschrieben, dass , Tod und Sterben” oft auch
in einem anderen Kontext in virtuellen Orten des Austauschs anzufinden sind. So fuhrt die
Recherche auf Facebook, Instagram oder Twitter ebenso zu Beitragen, in denen Tod und
Sterben der Unterstreichung von (Gemiits)Zustanden dienen.

Zwar konnte die hier durchgefiihrte Untersuchung der ,virtuellen Sterbewelten” einen
Uberblick iber die verschiedenen Online-Austauschformen Uber Sterben, Tod und Trauer
geben. Eine umfassendere und zugleich tiefergehende Analyse kann auf diesen Einsichten
aufbauen, misste jedoch zusatzliche spezifischere Fokussierungen auf bestimmte (tddliche)
Erkrankungen legen: Sterben und Tod werden im Kontext und als Teil des Austausches liber
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den Umgang und die Folgen von spezifischen Erkrankungen (zum Beispiel Demenz)
thematisiert.

Letztlich schlief8t sich die Autorin dem Thanatosoziologen Tony Walter (2012) an, der meint,
dass kiinftig mit noch weit mehr Entwicklungen im Internet zu rechnen sein wird, welche
Menschen am Lebensende in ihrem Krankheitsverlauf und Angehorige in ihrem Trauerprozess
auf unterschiedlichste Art und Weise unterstiitzen werden. Wie sich dadurch die Prasenz vom
Tod in der Gesellschaft weiter gestaltet und ob die noch weitgehend ausgegrenzte Gruppe
von dlteren Personen dann digital besser einbezogen sein wird, bleibt noch unbeantwortet.
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9. Dispositivinterpretation

Patrick Schuchter, Lukas Kaelin

Das Konzept des ,Dispositives” hat seinen Ursprung in der Philosophie Michel Foucaults
(1978). Es wurde von Bihrmann/Schneider (2008) in die sozialwissenschaftliche
Methodologie lbersetzt und bereits in Bezug auf das Thema Sterben in der Forschung erprobt
(Schneider 2005). Wir haben diesen Ansatz aufgegriffen und weiterentwickelt. Im Folgenden
sollen einleitend das Konzept, die dahinterliegende Fragestellung sowie unser konkretes
Vorgehen erldutert werden. Danach folgt die Prasentation der wichtigsten Ergebnisse der
Dispositivanalyse. AbschlieBend soll kurz darauf eingegangen werden, wie diese Ergebnisse
einzuschatzen sind (was sie sagen und was nicht), sowie darauf, welche moglichen Schlisse
daraus gezogen werden kénnen.

9.1. Fragestellung, Methode und Vorgehen im Projekt 1

9.1.1. Was heilst ,Dispositiv“? Was ist , Dispositivforschung”?
Unter Dispositiven werden ,Netze“ von heterogenen Elementen, wie Wissensformen

(Diskurse), Praktiken, Artefakte und deren Subjekte in einem je spezifischen gesellschaftlich-
historischem Umfeld verstanden. Unter Dispositiv-Forschung im Zusammenhang mit
Sterbewelten soll dementsprechend folgendes verstanden werden, namlich die:

»[Re-]lkonstruktion der gesellschaftlichen Ordnung des Lebensendes [oder des ,guten Sterbens“?] als
relationale Machtanalyse, die den Zusammenhang zwischen diskursiv vermitteltem Sterbewissen, den
institutionell vergegenstandlichten Praktiken sowie den damit verbundenen Normierungen fir die
sozialen Beziige und die Selbstwahrnehmung der Subjekte ausweist ...“ (Schneider 2014, 79)

Ein springender Punkt dabei ist, dass unter ,Welt” deshalb nicht ein rdumlicher Ort zu
verstehen ist (etwa: Pflegeheim, Zuhause, Hospiz ...), sondern das Netz aus all diesen
Elementen und das damit verbundene Relevanzsystem, das einerseits qualitativ
wahrgenommen wird (abgebildet in den Selbstaussagen der Betroffenen und Angehdérigen, in
den Interviews), das andererseits auch — durch sozio-kulturelle Bedingungen —,,gemacht“ ist.
Die Dispositivforschung dient dem Ziel, die Selbstaussagen mit dem Kontextwissen Uber das
(moglicherweise) ,,Gemachte” dieses Erlebens in Beziehung zu setzen. Dieses Kontextwissen
bringen nicht zuletzt die Forscherlnnen, als Team multiperspektivisch mit und an die Daten
heran. Deswegen wird — dialogisch mit den prasentierten Narrativen —immer wieder auf den
Auswertungsprozess durch die Forschung selbst Bezug genommen, um die
Interpretationstatigkeit sichtbar zu machen und zu reflektieren. Die Dispositivanalyse ist ein
Interpretationsprozess.
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9.1.2. Zeitfragen und Vorgehen
Wie haben wir den ,Dispositiv’-Gedanken operationalisiert? Wir haben entsprechend der

Grundidee und der Leitdimensionen des Dispositivs (Diskurse, Praktiken, Objektivationen,
Subjektivationen und Subjektivierungen) einen Leitfaden entworfen (vgl. Anhang). In einer
Test-Runde haben sich in drei Auswertungsteams (a 2x2 und 1x3 Personen) rasch dhnliche
Erfahrungen und ein einheitlicher Umgang damit parallel herauskristallisiert. Der Leitfaden
wurde jeweils als ganze ,Gestalt” offen angeeignet, die Fragen und Dimensionen waren im
»Hinterkopf”, was eine offene Interpretation und Hypothesenbildung ermdoglicht hat.
AbschlieBend wurden die Leitfragen noch einmal durchgegangen, Hypothesen gebildet und
so gut wie moglich Bezlige zu den Code-Familien hergestellt. Wahrend des Austauschs in den
Kleinteams wurden Protokolle verfasst. Die ,Hypothesen” (in einem sehr weiten Sinn) wurden
dann in der Gesamtgruppe geteilt und diskutiert (sowie auf Tonband und Flipcharts)
festgehalten, die Protokolle im Nachhinein (sprachlich) Gberarbeitet.

9.1.3. Datenquellen
Die folgende Ergebnisdarstellung hat als Hauptquellen Vignetten, also besonders

aussagekraftigen Passagen aus den Gesprdchen und den entsprechenden Protokollen der
Auswertung dazu. Die Vignetten wurden:

a) ausgewahlt oder zusammengestellt von den jeweiligen Auswerterinnen

b) auf der Basis der Code-Tabelle ausgewdhlt (von einem Forscher des
Auswertungsteams, der selbst keine Interviews gefiihrt hatte), wodurch ein
einigermalien ausgewogenes Sample und eine thematische Streuung erreicht werden
konnten;

c) inder Interpretation zu entsprechenden und verwandten Codes in Beziehung gesetzt
(dies konnte nicht durchgehend bewerkstelligt werden);

d) in einer konsequenten Durchmischung der Auswertungsteams (Triangulation) in zwei
Phasen interpretiert und analysiert. Die Ergebnisse wurden jeweils zur Diskussion
gestellt.

Aufgrund dieses Vorgehens kann davon ausgegangen werden, dass sich in den Vignetten
bedeutsame Themen verdichten. Die Interpretationen wurden auf der Basis des Dispositiv-
Leitfadens multiperspektivisch hinsichtlich ihrer Relevanz (innerhalb des ,Ganzen”) und ihres
Inhaltes gepriift.

Erganzend flieRen weitere Zitate aus den Code-Tabellen sowie aus den Flipchartprotokollen
ein. Weitere Datenquellen stellen eine kleine Auswahl der Reflexionsprotokolle der
Forscherinnen, die nach demselben Muster interpretiert wurden, dar sowie, in analoger
Weise, drei Ausschnitte aus den Fokusgruppen-Diskussionen mit den Profis.
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9.1.4. Auswertungsprozess
Der konkrete Auswertungsprozess war mehrstufig und umfasste einen ersten Workshop zur

Interpretation der Vignetten (n=12); dabei wurde der Leitfaden auch getestet und reflektiert
(7 Forscherlnnen, in wechselnder Zusammensetzung). Es folgte eine ,ambulante
Auswertung”, wobei sich je 2 Forscherlnnen (n=8) trafen und jeweils 3 Vignetten
interpretierten (n=12). Die entstandenen Hypothesen wurden vom Autor des Dispositiv-
Kapitels gesichtet und beim Workshop 2 vorgestellt und diskutiert. Im Workshop 2 wurden
auch ausgewahlte Reflexionsprotokolle (n=3) interpretiert (wobei die Meta-Themen zum
Forschungsprozess reflektiert wurden). Ebenso wurden die drei Ausschnitte aus den
Fokusgruppendiskussionen ausgewertet, um die Perspektive der Profis ansatzweise in Bezug
zu setzen zum Hauptkorpus der Betroffenenperspektive.

9.2. Ergebnisse
Was ist Uber diese Methodik sichtbar geworden? Ein Hinweis scheint uns allerdings zuvor

wichtig: Die (ibliche Dominanz des methodisch-technischen Vokabulars (so auch bei der hier
vorgestellten Dispositivterminologie) verschleiert, wie sehr das Teilen von Geschichten und
Anteilnehmen an Erzdhlungen anderer in Sterbewelten wichtig ist: fir Betroffene selbst, aber
auch fur das reflexive Verstandnis von Sterbewelten. Wie noch zu sehen sein wird, verhindern
beispielsweise die medizinische Sprache und ,Technik” die Thematisierungen anderer Formen
von Wissen und Erfahrungen, wie sie auch in Erzdhlungen zum Ausdruck kommen. Unser
eigenes Forschungsprojekt unterliegt der Gefahr, diese Dominanz von technischen
Fachsprachen (und die ,professionelle” Distanz in Form von wissenschaftlicher
»,Objektivierung”) zu reproduzieren, wenn die gelehrte Mechanik von Methodenbegriffen,
Terminologie und wissenschaftlichen Bezligen wiederum Uber die Erzahlungen davontragt.
Das verschleiert auferdem die Tatsache, dass die Gesprachssituationen und Erzdhlungen fiir
die Forscherlnnen wichtig, ja teilweise emotional aulRerordentlich ,, aufgeladen” waren (und
noch sind). Deshalb spiegelt die folgende Darstellung den Forschungs- und
Auswertungsprozess wider, indem den Narrativen, aus denen sich Spannungsfelder, Fragen,
Themen ergeben, die die Lektlire mithilfe der Dispositiv-Leitfragen entdeckt hat, geblihrend
Raum gegeben wird. Auch der Begriff der ,Analyse” ist mit der Zeit dem Begriff der
»Interpretation” gewichen, der weniger methodische Distanz suggeriert —als hatte das Ganze
mit einem selbst nichts zu tun. Methode ist die wissenschaftliche Bemihung, sich dem
fraglichen ,,Gegenstand” angemessen zu nahern und ihm gerecht zu werden. Die Annaherung
Uber die Interpretation von Narrativen, bei grolem Respekt fiir die Erzahlungen selbst, ist die
Angemessenheit, die sich im Projekt herauskristallisiert hat.

Die sozialen, existenziellen und ,,epistemischen“ Ambivalenzen des Sterbens und der Welten
darum herum verlangen also auch eine teilnehmend-narrative Anndaherung. In der Dispositiv-
Interpretation wurde oft einer Geschichte, die besonders aussagekraftig erschienen ist, viel
Aufmerksamkeit und Gewicht verliehen. Diese Fokussierung hat aber einen Riickhalt in der
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Verankerung in den Fragen und Inhalten der Gesamt-Landkarte der , Codes”. Die Darstellung
entspricht auch in dieser Hinsicht dem Vorgehen und der Gewichtung der Datenquellen
(Vignetten —interpretierende Protokolle) im Forschungsprozess. Was ist Giber dieses Vorgehen
sichtbar geworden? Im Folgenden werden sieben Motive dargestellt, die in den Vignetten
immer wieder Thema geworden sind.

9.2.1. Der starke, hilflose Mann
Anton Riegler'? ist ein alter Mann. Im Gesprich zeigt er sich gebildet, eloquent, er erzihlt und

reflektiert seine eigene Lebenssituation genau. Er war ein aktiver Mensch —und wére es gerne
immer noch, aber die Krafte lassen nach. Hin und wieder zwingt ihn das Nachlassen der Krafte
dazu, toleranter mit seinen Anspriichen an sich selbst und gegeniiber anderen umzugehen —
etwa wenn er als Gartner die Arbeit nicht ganz so erledigt, wie er sich das vorstellt. Von seinem
Beruf sagt er selbst, es war eine Manner-Umgebung, ,ein reiner Mdnner-Beruf”, von
Einsamkeit und Leistung gepragt — und von Selbstbestimmung und Selbstandigkeit: ,[...] ich
war niemandes Herr und niemandes Knecht [...] die Arbeitsethik hat gepasst”. Es gab wohl
Kollegen, aber es sind keine bleibenden Freundschaften entstanden.

Er hat vor einigen Jahren seine Frau verloren, danach hat sich sogar noch einmal eine ,alte
Liebe” aus der Studienzeit wieder gemeldet und eine amourdse Beziehung ist
wiederaufgelebt. Herr Riegler empfindet diese aber nicht frei von Belastung: ,,... also fiir mich
ist es schon ein Manko, dass die Kraft von friiher, auch die ménnliche Kraft, ... nimmer da ist.”
Von auRen hat man durchaus den Eindruck eines reichen Lebens. Er erzahlt von Nachbarn und
Nachbarinnen, mit denen sich nette Gesprache in der StralRe ergeben, die Kinder kommen hie
und da vorbei, an der Wand hangen seine Schnitzereien.

Dem entspricht nicht seine Grundstimmung. Er nennt die CDs von Mozart, Beethoven, Verdi,
die er hort, ,Surrogate”, er spricht davon, dass er ,in den letzten anderthalb Jahren [...] fiinf
Telefonnummern aus dem Handy genommen® hat — und bringt schlieBlich seine aktuelle
Lebensempfindung auf den Punkt: ,/ch muss sagen, ich empfinde es so, die Tage sind schon
sehr oft grau.”

Dann analysiert er seine Situation selbst in klaren Worten:

»~Am meisten bréuchte ich ... Zuwendung. Also, ich will ja nicht getragen werden [...] Aber es
ist ... gar nicht so leicht ... im Beruf, wo ich war, das war ein reiner Mdnnerberuf ... und da hat
man nachher nicht [die Freundschaften] mitnehmen kénnen [...] und Frauen sind ja da viel [...]
kommunikativer. Das fdngt ja schon an mit der Schwangerschaft. Das féingt an mit dem
Puppenwagen, Kindergarten, Schule und man braucht ja nur zu schauen, wie sie sich dann
zusammentun, [...] die Straf8e da war ja auch die Idngste Zeit eine Witwenallee. Wo sie, die

13 Alle Namen von Interviewpartnerlnnen sind Pseudonyme. So nicht anders angegeben stammen alle Zitate im FlieRtext
(einzelne Ausdriicke und kurze Aussagen) aus den entsprechenden Vignetten. Langere Zitate werden mit der Zeilennummer
des transkribierten Interviews angefiihrt.
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Alten, die Mdnner weggestorben sind, haben sie auf einmal angefangen [mit] Kartenspielen
und Kaffeekridnzchen. Und das ist das, [...] was ich [...] nicht so bewerkstellige. Also, ich bin an
sich schon viel allein.” (Anton Riegler, 836-877)

Anton Rieglers Lebens- und Sterbewelt ist eine, die gepragt ist vom Gegensatz der
Geschlechter und ihrer Handlungs- und Gefiihlsmuster. Immer wieder, im Grunde in
uberraschend auffalliger und auffallend stereotyper Weise, stieRen wir in den Interviews auf
Thematisierungen von Mdnnlichkeit — wahrend Weiblichkeit nicht explizit reflektiert wurde.
Zugespitzt lautet das typische Narrativ ungefahr so: Ein ,starker Mann“ (er hat immer viel
gearbeitet, nie viel gejammert, aber auch nie viel geredet, war stark und bestimmend) wird
jetzt schwach und hilflos und das schafft eine Leidenssituation, in der das (oft stumme)
Bediirfnis nach Zuwendung und Trost mit dem Selbstbild der Autonomie und Stédrke in
unproduktiver Weise kollidiert.

Es ist erstaunlich, in welchem MaRe sich die Muster der mdnnlichen Autonomie und
Leistungsorientierung, eingelbt und gelernt durch historisch und sozial tiefsitzende
Rollenzuweisungen, durch die gesellschaftliche Arbeitsteilung der Geschlechter sowie durch
die ,Arbeitsethik” der Leistungsgesellschaft, in einer Lebensphase, in der ,Care” angesagt ist,
wieder reproduzieren und die Logik von Care letztlich Giberlagern oder zumindest in schwer
I6sbare Widerspriiche und Ambivalenzen verwickeln.

Diese Widerspriichlichkeit scheint sich auch in Herrn Rieglers Satz: , Ich will ja nicht getragen
werden”auszudricken. Denn einerseits driickt er damit sehr wohl ein Bedirfnis genau danach
aus, namlich getragen zu werden. Dem steht aber das Bedirfnis nach Selbst- bzw.
Eigenstandigkeit entgegen.

Das Leiden an der Einsamkeit wird, so scheint es, als ausweglos erfahren und anhand von
Gender-Stereotypen konstruiert. Herr Riegler wirkt wie ein Gefangener dieses Mannerbildes.

Besonders deutlich wird die Ungel6stheit dieser Widerspriiche auch in anderen Erzahlungen
wie der folgenden. Frau Wieser berichtet von ihrem Mann, der sich im Sterben auf der
Palliativstation befindet.

... undvor allem, ich bin irgendwo so stark gewesen [...] durch das Pflegepersonal da. Ich durfte
pflegen, aber ich brauchte keine Angst haben, weil ich wusste, da ist ein ganzer Stab da, der
mich unterstiitzt und das war so schén. Und auch wie sie mir das erkldrt haben, das Waschen
mit dem Intimbereich und ... ja, also ... das war total fiir mich, meinem Mann das eigentlich, er
wollte ja nie gepflegt werden, aber ihm auch irgendwo das Gefiihl zu geben: Das mache ich. Er
ist zum Schluss, er war immer ein Mann, durch und durch ein Mann. Er hat sich nichts ...
anmerken lassen, dass es ihm schlecht geht oder er hat immer der Starke sein miissen. Und
zum Schluss hat mir das einfach gut getan, dass er sich in meine Hinde gegeben hat, mir
anvertraut hat. Ja und, und auch irgendwo dann wirklich, im positiven Sinne jetzt gemeint, wie
ein Kind gewesen ist, das, das gewusst hat: "Ach, die Mama schaut schon auf mich. Das passt
schon." Also das war ein total schénes Erlebnis. (Elke Wieser, 1162-1182)
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Es ist, also ob die Machtverhéltnisse und die Rollen sich umkehrten. Diese Umkehr wird zu
einer intensiven Erfahrung. Eine dhnliche Wendung findet sich auch in Herrn Rieglers
Geschichte. Er erzihlt davon, wie eine Krankenschwester vom Hospiz ein Bild vom Sterben
seiner Frau aufgreift, die gesagt hatte: , Sollte ich vor dir gehen ... und du kommst nach ... Dann
lauf ich dir entgegen!”

,lch hab' mit der [Krankenschwester vom Hospiz] driber g'redet, sagt sie: "Ja, das ist anders."
hat sie g'sagt, "Ja, ... ich wiinsche mir, wenn Sie auf der anderen Seite driiben sind", so dhnlich
wie meine Frau, grad umg'kehrt, "und ich nachkomm', dass Sie mit, mit offenen Armen driiben
stehen und mich empfangen’.” (Anton Riegler, 1978-2003)

Kann man in diesem Bild und Wunsch der Hospizschwester etwas anderes sehen als einen
eigentlich unglaublichen kommunikativen Sorge-Kunstgriff? : das wirklich Wesentliche
hérend, mit- und weiterdenkend, persénlich-menschlich verbunden und anteilnehmend (,,ich
wiinsche mir ...“), dem Betroffenen Souveranitat und Handlungsmacht gebend — liber den Tod
hinaus (,,Sie empfangen mich®). Dabei handelt es sich nun aber vielleicht um eine Souveranitéat
anderer Ordnung — eine, die nicht im Widerspruch zur Briichigkeit des Lebens steht und nicht
die Selbstbestimmung des gesunden Menschen und ,,starken Mannes” zur Voraussetzung hat.

Die Dispositivanalyse fragt nach den Machteffekten und den sozialen Dimensionen dieser
Machtrelationen. Sterbewelten sind massiv von Geschlechter-Bildern und Rollen bestimmt.
Die Rollenbilder und die Rollen-Praktiken scheinen dabei fast schon unheimlich stereotyp. Die
Sorge im Sinne der Zuwendung und der Akzeptanz von Schwiéche scheint hdufig eine Aufgabe
der Frauen zu sein. Unabhangig vom biologischen Geschlecht gesprochen, entwickelt sich
dann ein Handeln, das nicht das der (mannlich konnotierten) Kontrolle, der Kompetenz, der
Technik, der Herrschaft (des Menschen lber die Dinge) entspringt, sondern kiinstlerischen,
religiosen Logiken gehorcht, in denen Empfangen und Herstellen, Tun und Geschehenlassen
komplex ineinander verwickelt sind. Die Uber-Betonung von Selbstbestimmung steht der
Entdeckung dieser Handlungslogiken im Wege. Das wird in ganz analoger Weise auch deutlich,
wenn man die Selbstbestimmung als zentrales ethisches Prinzip in der Medizin betrachtet (vgl.
z. B. (vgl. z. B. Wils/Baumann-Hoélzle 2013, insbes. 102f.).

9.2.2. Entscheiden —und die Langsamkeit des Erkennens
Das Prinzip der Autonomie ist eines der wichtigsten Prinzipien der Medizinethik und spielt eine

herausragende Rolle dabei, wie sich Kommunikations- und Entscheidungsprozesse in
professionellen Versorgungseinrichtungen gestalten. Dennoch zeigen viele Erzdhlungen
unserer Gespriachspartnerinnen, wie sehr die (Uber)-Betonung des Autonomie-Ideals in der
medizinischen Versorgung und der Medizinethik — katalysiert durch die mannliche
Leistungsgesellschaft und Arbeitsethik — schwerwiegende Fragen aufwirft und
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Kommunikationspraktiken verdeckt, in denen eine grofRe Kunst der Sorge, des Gesprachs, des
gemeinsamen Nachdenkens steckt.

Beispielhaft fir die Autonomiebetonung dieses Spannungsverhaltnisses steht die Geschichte
von Paul Vogl, der 50jahrig an Krebs erkrankt ist und davon erzahlt, wie er sich gegen die dritte
Chemotherapie entscheidet, weil sie ,mehr Schaden [macht], wie sie repariert”. Er sagt, ,,das
kannst nur du fiir dich entscheiden [...], wer soll denn (iber dein Leben entscheiden [...], wenn
nicht du?” Aber selbst entscheiden, heiflt nicht automatisch alleine entscheiden — und
Autonomie nicht unbedingt, dass das Ich in einsamer Selbstbeziglichkeit mit sich selbst zu
Rate geht. Herr Vogl habe ganz im Gegenteil mit vielen , lang diskutiert”: mit der Onkologin,
der Hausarztin, mit Krankenschwestern, der Ehefrau (interessanterweise alles Frauen ...): jede
habe ,ihre Meinung abgegeben”, ,,ihre Meinung gesagt”, nur ,entscheiden habe ich es selber
miissen.” Aber sie ,sind immer hinter mir gestanden”. Sogar die eigene Frau tritt fast wie eine
externe Konsulentin auf, von der er sich die Meinung einholt.

Das Erstaunliche an dieser Erzahlung ist, wie sich genau die Art und Weise der geschilderten
Entscheidungsfindung in den medizinethischen Diskurs tGber Entscheidungsautonomie fugt.
Herr Vogl erscheint fast als ein idealtypisches Modell des Patienten, wie er in der Medizinethik
gedacht wird — als ein Mensch, der Beratungen einholt und dann Gber sich selbst, ,autonom*”
entscheidet. Der Verdacht liegt nicht allzu fern, dass Denk- und Entscheidungsweisen von
Menschen vom ,,Medizinsystem” selbst modelliert und gepragt werden, vor allem wenn eine
lange Krankengeschichte und Krankenhaus-Geschichte vorliegt. Selbst die Ablehnung der
Chemotherapie wirkt noch wie ein beeindruckender Akt der Selbstbestimmung und der
Souverdnitat.

Die Frage allerdings ist: Warum braucht es solche, fast heroischen Akte von Selbstbehauptung
—ausgerechnet in Phasen der groRRten Verwundbarkeit? In alldem schimmert in der Erzdhlung
von Herr Vogl doch auch viel Briichigkeit durch, und die Andeutungen geben zu verstehen,
dass in dieser Situation nicht nur Meinungen, sondern auch Zuspruch, vielleicht nicht nur
»Ruckhalt” flr Entscheidungen, sondern mehr noch fiir sich als Person gebraucht wird. Es fallt
auf, wie das ganze Vokabular recht technisch bzw. rationalistisch gehalten ist: einerseits darin,
wie die Medizin beschrieben wird (Gift, Chemotherapie, Schaden, Reparatur), andererseits
aber auch in der Beschreibung der Kommunikation (Meinung haben und abgeben, diskutieren,
Entscheidung treffen). Diese Begrifflichkeiten verweisen auf eine bestimmte dahinterliegende
Kommunikationspraxis, einen bestimmten Diskurs und nicht zuletzt auf ein Menschenbild, das
im Interpretationsprozess, hier und an anderen Orten, immer wieder wie von einer
ausgesprochenen Korper-Geist-Dichotomie gepragt zu sein scheint. Es betont die Rationalitat,
das Entscheiden auf der Basis von Informationen — und eben die ,Selbstgesetzgebung” der
Autonomie. Aber sind das wirklich die wesentlichen und die angemessenen Modi des
Umgangs fiir das Nachdenken, die Kommunikation und das Treffen von Entscheidungen im
Kontext von Krankheit und Sterben?
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In anderen Erzahlungen finden sich auch die Antithesen zu dem Satz ,,Entscheiden kannst du
nur alleine” —zum Beispiel:

,Entscheidungen haben wir g'sagt, treffen wir alle gemeinsam. Weil es betrifft die Mutter, die
Ehefrau. Da will ich nicht ich allein entscheiden oder auch der Papa muss nicht allein
entscheiden, weil das ist wirklich schwierig.” (Karin und Andreas Neubauer, 482-488)

Die (moglichen) Fallstricke der Autonomiebetonung im Umgang mit Krankheit und dem
Sterben sowie fiir Entscheidungen kommen auch in der Erzahlung von Frau Ott zum Ausdruck,
die ihre Schwester verloren hat. Sie erklart auf die Frage, wie sie zu der Entscheidung
gekommen sind, dass ihre Schwester zuhause betreut und nicht doch noch ins stationdre
Hospiz aufgenommen werden soll, folgendes:

»Also ich glaube, letztendlich hat das sehr, sehr gut gepasst so, ... sowohl fiir sie, als auch fiir
mich, ... weil ich's irgendwie doch dann geschafft hab'. Es war zwar schon zum Teil grenzwertig,
[...] und ich hoffe und glaube dann auch, dass es im Sinne von der Moni letztendlich war, [...]
aber meine Schwester war auf der einen Seite ein ganz selbstbestimmter Mensch ... aber sie
war auch ein extrem héflicher Mensch ... und ... ja, das war dann zum Teil grad im Krankenhaus
manchmal schwierig, weil da war ich sicher die Forschere und sie hat sich dann manchmal fiir
mich [...] fast g'schémt, wenn wir dann ... zu den Arzten etwas ziemlich massiv dann auch
g'sagt haben, hat sie g'sagt: ‘Ma, jetzt muss ich mich wieder entschuldigen fiir euch.” Und
dadurch ... denk' ich, ich bin mir nicht ganz hundertprozentig sicher, ob sie nicht ein bisschen
in einer Ambivalenz war [hinsichtlich der Entscheidung stationdr oder zuhause]. [Da] war
sicher ein bissl eine Ambivalenz da und [...] das wdr' vielleicht etwas, ja, ... weil jetzt ist sie so
praktisch schon ein bisschen sehr so die Vorzeigepatientin und ich die Vorzeigeangehdrige ...
und, und wird auch g'sagt: ,Nein, die Moni wollt' einfach sicher da-, zu Hause sein.””
(Annemarie Ott, 1179-1273)

Die Schwester wird als sehr autonomer Mensch beschrieben (dennoch bilden die beiden
Frauen hier irgendwie ein ,Team”). Frau Ott spricht selbst davon, sie waren die
Vorzeigepatientin und die Vorzeigeangehdrige gewesen, also solche, die wissen, was sie
wollen, selbst bestimmen, das auch schaffen, hoflich kommunizieren und bei den Arzten keine
Schwierigkeiten machen oder, wenn doch, sich dafiir schamen und entschuldigen. Frau Ott
spricht aber eben auch davon, wie dieses Konstrukt des autonomen Ideal-Patienten (inklusive
Angehoriger) die Ambivalenzen, die grenzwertigen Belastungen, die Unsicherheit bei
Entscheidungen, die Briichigkeiten verdeckt. Es mutet schlieflich wie ein generelles Urteil liber
den Status der Selbstbestimmung in der medizinischen Versorgung sowie ihrer impliziten und
expliziten Ethik an, wenn Frau Ott konkludierend sagt: ,,... aber vielleicht sind wir zwej
manchmal ein bissl iiberschétzt worden ...“ Annemarie Ott, 1065f.). Dabei waren Frau Ott und
ihre Schwester ...: zwei! Das heil3t, ,autonome” Entscheidungen und Nachdenklichkeit waren
bereits nicht in die Einsamkeit eines einzelnen Ichs verbannt, sondern, so scheint es, bereits
geschwisterlich geteilte Prozesse des fortlaufenden Austauschs, der gegenseitigen
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Bestirkung, der geteilten Unsicherheit. Und dennoch wird die Autonomie-Uberforderung

erlebt und ausgedriickt. Das Profi-System ist nicht Teil dieser ,relationalen Autonomie*
(Walser 2010).

Beispielhaft flir Kommunikation und Nachdenken, die nicht mit der Autonomie, sondern im
Gegenteil mit der Briichigkeit (der Schwache und Abhdngigkeit) beginnen, seien die — fast
minutiosen — Beschreibungen von Elke Wieser angefihrt. Frau Wieser hat ihren Mann
verloren und erinnert sich sehr genau, wie sie, ihr Mann, der Arzt und die Krankenschwestern
(in dieser Rollenteilung und -beschreibung) in verschiedenen Konstellationen um
Entscheidungen sowie um ein gemeinsames Verstandnis der Situation gerungen haben.

Im Hintergrund steht auch hier die Frage nach dem Verzicht oder dem Weiterfiihren von
therapeutischen und lebensverlangernden MalRnahmen. Das Gesprach und das Nachdenken
mit einem Arzt werden nicht als Diskussion, in der Meinungen angeboten werden,
beschrieben, sondern als , ehrliches, liebevolles Gespridch”. Was sind die Elemente davon?

=  Wiederholen: ,dass man das auch immer wieder erinnert bekommt, erklédrt bekommt”,
weil man es nicht wahrhaben will oder einfach nicht kann, weil man wieder vergisst
und nicht versteht.

= Stufenweise zumuten: ,Stufe fiir Stufe”, ,Stiick fiir Stiick”, weil ,jeder ist ja nicht in
der Lage, die volle Wahrheit héren zu wollen”; ,,Gesplir, was kann ich dem Patienten
zumuten”

=  Maeutisch” Fragen: Ein Arzt fragt halb generalisierend, halb auf die konkrete
Situation bezogen, ,0b man das dem Patienten (iberhaupt noch zumuten muss ... und
da denkt man dann wieder neu nach” ... Von den Krankenschwestern und den Arzten
sagt Frau Wieser: ,,Du kommst herein und du weifSt nicht [...], eigentlich sind das alles
Geburtshelfer.”

=  Worte wirken lassen: Es sei ,gar nicht so schlecht, wenn einfach schon einmal die
Frage oder das Wort ,Ende’[...] hineinkommt. Weil das macht einen auch munter,][...]
da kann man nicht gleich aufspringen, aber das arbeitet und ein, zwei, drei Tage
spdter, stellt man dann selbst die Frage ... “

= Fragen stellen, ,menschliche” Antworten provozieren: ,,Herr Doktor, was wiirden Sie
lhrem Vater empfehlen?”

= Zu zweit horen, weil jeder anders oder etwas gar nicht hort: ,Und da habe ich schon
gemerkt [...], dass er vieles anders hort oder gar nicht hért, weil er nur fokussiert ist,
auf das, was er héren méchte [...] und er gerne [...] hat, wenn ich mit dabei bin. Weil
ich etwas anderes hére ...“

= Non-verbal zu verstehen geben: ,Und wo dann die Schwester so lieb reagiert und
sagt: ,Ja‘, so quasi’, das hab’ich so verstanden, wie sie’s gesagt hat, weifs ich nicht, so
,das ist der Anfang vom Ende’. Und ich war so froh fiir diese, fiir ihre Reaktion fiir die
liebevolle, verstédndnisvolle, aber doch fiir mich aufkldrenden Worte und Blicke, so

dass ich genau gewusst habe, ah, das ist jetzt der ...” (Elke Wieser, 414-417)
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Die Begriffe, die Frau Wieser gebraucht, um das Gesprach zu charakterisieren, sind nicht aus
den Registern der Information, der Aufkldarung, der Beratung gezogen, es werden nicht
Meinungen eingeholt, es wird nicht diskutiert, sondern sie spricht von einem ,ehrlichen,
liebevollen Gesprach”. Auch fallt nicht einmal das Wort ,Entscheidung”, obwohl es (auch)
darum geht, zu ,entscheiden”, ob lebensverlangernde MalRnahmen und eine Fortsetzung der
kurativen Therapie gewtinscht sind. Frau Wieser spricht hingegen von der ,,Zeit, zu erkennen”.
Das bezeichnet im Grunde zwei Dinge: Einerseits bedeutet es: Es ist jetzt Zeit zu erkennen,
sich einzugestehen, sich damit zu beschaftigen — dass das Leben endlich ist, dass man sich auf
etwas anderes, moglicherweise sehr Schmerzhaftes einstellen muss; andererseits meint der
Ausdruck aber auch: Der Prozess des Verstehens, der mit Entscheidungen verbunden sein
kann, braucht Zeit. Ein Mittel dafir ist eine bestimmte Form des Denkens und des Gesprachs,
das die genannten Elemente umfasst. Es werden erstaunlich viele Begriffe aus dem Feld des
Erkennens und des Verstehens dafiir gebraucht: erkennen, das hat gezeigt, er hat realisiert,
die Wahrheit héren kénnen, dass ich gewusst habe, den Blick dffnen fiir usw.

Wenn diese ,,Zeit furs Erkennen” fehlt, berichtet Frau Wieser noch in Bezug auf den Tod ihres
Vaters, und ,nicht viel Zeit zum Nachdenken” bleibt: ... irgendwo hatte ich auch gar nicht die
Zeit fiir die Trauer ...“, dann heilst es: ,ich hab’ dann nur mehr funktioniert”.

Die Langsamkeit des Verstehens und die Eigenzeitlichkeit von Prozessen des Erkennens sind
notwendig, damit Wahrheit nicht nur einmal abstrakt gedacht, sondern zum seelischen
Bestand der Person werden kann. Aus der Perspektive dieser Geschichte geht es weniger um
eine autonom getroffene Entscheidung, sondern um eine gemeinsam gereifte
Entschlossenheit. Das scheint in den rationalistisch und formal gedachten Verfahren, wie
medizinethisch , Entscheidung” gedacht wird, zu kurz zu kommen. Verkirzt man die Zeit des
Erkennens und das ,,Reifen” der Personen, dann ,funktioniert” zwar alles und jeder — aber es
bleiben auch wesentliche Fragen offen und ungeklart.

Allein die Tatsache, dass in den Interviews immer wieder von den Entscheidungs- und
Verstandigungsprozessen auch recht ausfihrlich gesprochen wird, zeigt, wie wichtig das ist.
Vordergriindig geht es in der Regel um Entscheidungen: zur Therapie (weiterfihren oder
nicht), zum Ort der Sorge (stationdr oder zuhause). Untergriindig geht es immer auch um
Einsicht: der Endlichkeit, des Wichtigen im Leben. Beide Ebenen sind wichtig, aber die erste
Uberlagert oft die zweite.

9.2.3. Identitdt — die personliche und die ,,groRe” Geschichte
Das Gesprach mit dem 86jahrigen Herrn Achatz auf der Palliativstation war eine

Herausforderung. Es spricht viel Wut und Klage aus ihm, die Fragen der Forscherin scheinen
ihn wenig zu interessieren: Er erzahlt seine Geschichte. Und die fiihrt ihn weit zurick. Immer
wieder ist es so gewesen: Wir stellen, so scheint es, eine Frage nach dem Leben in der
Gegenwart und dem Tod. Die Gesprachspartner erzahlen ihre Geschichte — von der Kindheit.
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Eine ,Welt” ist das, ,wo” man ist. In den Sterbewelten sind Menschen oft in der
Vergangenheit, in der Kindheit, in der Jugend. , Ich bin hart aufgewachsen, bin hart im Nehmen
gewesen”, sagt Herr Achatz, nun liegt er, krebskrank, im Sterben: ,Du kommst schmerzhaft
auf die Welt und schmerzhaft stirbt der Mensch und zwischendrin ist das Leben. Das muss
gelebt werden ...”

Angesichts von Geschichten — Geschichten letztlich des Leidens und der Klage — wie jener von
Herrn Achatz, stellen wir irgendwann fest, wie leblos unsere Kategorien der
wissenschaftlichen Forschung sind, wie fern und von auflen herangetragen die , Rede-iber”
bleibt. Herr Achatz schenkt uns hingegen eindrickliche Bilder von der Not in der Kriegszeit in
einer starken, sehr unmittelbaren Sprache!*:

»Und so geht das durch das ganze Leben ... Schau, wdhrend dem Krieg hast du nix zum Leben
gehabt, nix zum Fressen gehabt. Obwohl wir Bécker waren und alles. Gott, was ich fiir einen
Hunger gehabt hab‘l. Aber du wirst nachher so ... wie soll ich sagen, ... wendig. Was wir fiir
Spitzbuben gewesen sind, mit ... Rossfleisch und Zeug und Sachen. Am Giiterbahnhof bist
schauen gegangen, was da ist. Ja, und solcherart ist halt das Leben. Mit Schmerz: und da weh
und da weh und ... Freilich wird man hdérter, wenn man dauernd weh hat ... und da weh hast
und da weh hast ... Aber die Arbeit muss geschehen und aus fertig ... Und so bist halt
aufgewachsen. So oder so: ein Schauferl und ein Pickel passt immer hinein, damit du dein Brot
verdienst. Das war meine Entlassungsparole als Bub von meinem Vater, wie ich ins Leben
entlassen worden bin. Aber du hast deine Ehre und das ist alles, was du hast. Die kann dir
keiner nehmen. Aber da, wo du stehst, da tust du deine Arbeit leisten. Jetzt, wenn ich denk, ein
zaundiirres Mand|, den ganzen Tag Hundert-Kilo-Siicke buckeln, Kohle schépfen und Zeug ...
Mein Gott, na! Und so wird man halt hart, kérperlich zih ...“ (Herwig Achatz, 546-568)

Und dann richtet sich Herr Achatz an die Gegenwart:

LIhr wisst ja gar nicht, wie schwer man einmal gearbeitet hat. Heute tut sich ja keiner weh.
Schau das da! Ja, was meinst du, was das ist? Fiirs Scheifsheislpapier-Schneiden auf der Station,
weil wir nicht einmal ein ScheifSheislpapier gehabt haben, haben wir miissen Tupfer legen.
Dann haben wir miissen schleifen, sterilisieren, in einem Wagen mit sieben Schiisseln drauf.
Hast kénnen die ganzen schweren Apoplektiker waschen von oben bis unten. Nicht? Oh Maria!
Keine Ahnung, wie miihsam das war. Heute schmeifst alles weg ... Mir tut das oft einmal
weh.” (Herwig Achatz, 568-580)

Die Aussagen von Herr Achatz machen den Anschein, dass wenig Distanz zwischen Welt und
Subjekt vorhanden ist. Es muss reagiert werden: Es gibt Hunger, wir sind Spitzbuben und
besorgen uns was, die Welt ist Dienst und Arbeit. Und diese Welt hat Folgen fiir das Selbst:
Man wird halt hart, kérperlich zdh. Im , halt” in diesem Zitat steckt ein Stlick Bedauern drin,

14 Das Zitat wurde aus dem Transkript dezent angepasst, sodass sich der Text leichter liest.
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dass man so hart und zah geworden ist. Angesichts des Schmerzes in der Gegenwart spricht
Herr Achatz ebenso von Harte, vom Zahsein, vom Verkraften und Aushalten. Die Pragung
durch den Hunger und die Entbehrungen der Kriegsjahre wirken, so scheint es, in das eigene
Selbstverhaltnis und den Umgang mit der eigenen Krankheit hinein. Und dann gibt es dann
noch einen anderen Schmerz: den Schmerz dariiber, dass heute alles weggeworfen wird. Der
Kontrast mit der historischen Lebenserfahrung macht etwas Falsches ,schmerzhaft” sichtbar.

Ganz anders, aber dhnlich in der Wiederholung der historischen Kindheitserfahrungen und im
kritischen Blick auf die Gegenwart, ist eine andere Identitats-Erzahlung. Eine Uber 80jahrige
Frau, die allein zuhause lebt, erzahlt uns, dass sie nicht gern Fernsehen schaut, , weil die nicht
sehr positiven Nachrichten [...], die, ja, jetzt unsere Welt bewegen ..., [da] denk' mir: ,Du hast
[schon] einen Krieg erlebt, [...] weil wir wurden ja angefeindet als Staatsfeinde ...” Die
Familienmitglieder von Frau Fischer galten mit Kriegsbeginn als ,Staatsfeinde”, weil der Vater
ein Osterreicher und die Mutter eine Englanderin war. Mit Beginn des Krieges sagten die
Freunde des Vaters: ,Du existierst fiir uns nicht mehr, weil du hast eine Staatsfeindin
geheiratet!" In der Folge wurde auch Frau Fischer in der Schule ,gemobbt*:

... das ist der richtige Ausdruck. Die haben mich g'mobbt. Natiirlich nicht ... alle, weil die
Freundinnen, die ich, die jetzt so langsam wegsterben, ... wir waren eine, eine
zusammengeschweifSste Gemeinschaft. Die haben mich akzeptiert. Das war fiir mich grofiartig,
dass sie mich akzeptiert haben als Kind. Weil ich so viel Negatives ... erfahren hab' und auch
innerhalb der Familie.” (Barbara Fischer, 1135-1139)

Frau Fischer erzdhlt, wie diese Freundinnen auch heute noch Freundinnen sind, sie besucht
sie regelmaRig im Pflegeheim. Sie erzahlt auch ...:

,Und ich hatte eine ganz [...] eine liebe jiidische Freundin, die Susi ... und die ist halt dann eines
Tages nicht gekommen mehr. Und dann hab' ich natiirlich die Eltern g'fragt: ,Ja, wieso kommt
heut' die Susi nicht?’,Ja, die ist, vielleicht ist sie krank? Ja, das konnte man so vierzehn Tag'
lang sagen, aber dann, hab'ich g'sagt: ,Jetzt kommt die Susi immer noch nicht.” Dabei war sie
schon trans- ..., transportiert mit den Eltern ins KZ. Und das sind schon prd... [...gende
Erfahrungen], ich war in Prag ... im jiidischen Museum. Und da war im ersten Stock eine
Ausstellung von alles Kinderzeichnungen und so ... gekratzelt, so halb g'schrieben von
judischen Kindern. Und ich konnte mich nicht ... losreifsen, weil ich immer gedacht hab',
vielleicht ist da eine Zeichnung von der Susi.” (Barbara Fischer, 1156-1169)

~Immer wieder” musse sie, ,,aufgewiihlt”, an diese Zeiten denken — und dann richtet auch sie
ihren Blick in die Gegenwart:

... Ja, ich sag', wir, die wir das erlebt haben, ... kbnnen mit dieser Situation, wie sie jetzt da in
Nordkorea ist und diese ganzen Dinge mit dem, also, furchtbar ist das, furchtbar, weil denk’
ich mir, wenn das wieder zu einem Krieg fiihren wiirde, nein, da bin ich lieber tot. Das mécht'
ich nicht noch einmal erleben [...] Das war eine furchtbare Zeit und ... diabolisch und das ... fiir
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mich (iberwiegt die Dankbarkeit, dass wir jetzt siebzig Jahre Frieden g'habt haben. Und dass
ich nicht méchte, dass dieser Frieden ... abhandenkommt. [...] Wenn ich mit jungen [Menschen]
... meine Enkel, die grofien Buben, die sagen schon: ,Du, wie war denn das?‘ und so. Aber die
meisten, die kénnen das nicht glauben, wenn man ihnen das erzdihlt, dass das so war. Die
kénnen das nicht glauben. Die sagen: ,Ja, das gibt's doch nicht. Ja, wie?’, ja, das kann man
ihnen nicht so transportieren, dass sie sagen: ,Mein Gott, nein, sind wir froh, wir leben auch in
Frieden. Das da transportier' ich nicht [Dialekt: Es gelingt mir nicht, das zu transportieren, zu
vermitteln, Anm. PSch, LK].”” (Barbara Fischer, 1199-1323)

Zwei Dinge ragen aus beiden Erzdahlungen heraus. Erstens sind diese frihen Erfahrungen
auBerordentlich bedeutsam fir die Sorge in der Gegenwart. Die Logiken und Muster des
Umgangs mit existenziellen Erfahrungen, ganz grob gesprochen, der Kindheit, wiederholen
sich im Umgang mit der Not in der Krankheit, im hohen Alter, im Sterben: sei es in der
Solidaritét mit den Freundinnen oder im Zah-Sein, in der Harte im Umgang mit Not und
Entbehrung.

Gleichzeitig, zweitens, ist diese Musterwiederholung nicht nur oder gerade nicht
psychologisch zu verstehen, sondern sozial und historisch. Fur die Sorge und die Gestaltung
von Sterbewelten kdme es also nicht (nur) darauf an, die Psyche, sondern vor allem auch die
Geschichte zu kennen. Es ist erstaunlich, wie sehr sich die , kleine” Geschichte des Individuums
mit der ,,grofRen” Geschichte der Gesellschaft, der Epochen und der Menschheit verknipft.
Wenn man die Selbstaussagen ernstnimmt und nicht diese nicht weg-, psychologisiert” (vgl.
Wettreck 1999), sind die Kernfragen von Herrn Achatz und von Frau Fischer durchaus
politische Fragen, die lauten koénnten: Wie konnen existenzielle Schliisselerfahrungen
weitergegeben werden (fir die Kritik der Gesellschaft heute)? Die Gefahr der
»Psychologisierung”, also der Reduktion von Aussagen von Menschen auf psychologische
Mechanismen (z. B. in diesem Stil: ,,Er hat ja eigentlich nur Angst und will sich nicht mit sich
beschaftigen und spricht deshalb Gber die Gesellschaft”), liegt, zumal in Hilfe-Kontexten, nahe.
Aber mit welchem Recht? Genauso konnte gesagt werden: die Reflexion des eigenen Lebens
im Spiegel der Geschichte bringt einen genuinen (nicht auf anderes zuriickfiihrbaren) Schmerz
hervor: der Schmerz, wenn in der Uberflussgesellschaft alles weggeworfen wird, oder den
Schmerz, dass das Wissen um die Kostbarkeit von Demokratie und Frieden nicht
weitergegeben werden kann.

Sterbewelten sind, so gesehen, ,historische” Welten. Nicht nur in dem Sinne, dass
Sterbewelten historisch unterschiedlich organisiert sind, sondern in dem Sinn, dass die
(politische) Vergangenheit in die Gegenwart hineinreicht. In den Erzdhlungen unserer
Gesprachspartnerinnen verbinden sich personliche und kollektive, die ,kleine” und die
»grofde” Geschichte in untrennbarer Weise. Die Biografie ist deshalb mehr und etwas anderes
als nur ein Reservoir fur Informationen (iber die Person fiir eine personenzentrierte Pflege,
die dabei helfen soll, auf diesen Menschen gut einzugehen. Die Geschichte und die

Weitergabe der Geschichte hinterfragt vielmehr die Organisation der Sterbewelten und der
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Gesellschaft heute. Die Welt des Sterbenden umfasst nicht nur ihre Psyche, sondern auch die
Geschichte, die Sorge gilt nicht (nur) dem Ich, sondern auch der Welt, die in Ordnung sein soll.
Die eigene Identitat wird nicht erzahlt, damit andere, betreuende Personen mich empathisch
besser verstehen und fir mich sorgen konnen, sondern (auch) um politisch zu sprechen und
zu intervenieren, um Einsichten weiterzugeben.

9.2.4. Transzendenzerfahrungen und Transzendenzlosigkeit
Eine Frau schildert ihre Erfahrungen mit Begrdbnissen:

»... weil wenn ich dorthin geh’, der Mensch ist tot, der hért mich ja nicht. Das ist die
Angelegenheit [derer], die was dort stehen, na, aber, dass ich da so tu’: ,Ja und hin und her.’
Naja, wenn einer gestorben ist, er wird ja nimmer lebendig.” (Frieda Unterberger, 240-255)

Wenn eine alte These besagt, Religion wiirde am Grab entstehen — so zumindest nicht an
diesem. Es wird eine klare Trennung zwischen Leben und Tod empfunden, die abwehrend und
a-spirituell wirkt. Es gibt keine Vorstellung von einem Leben nach dem Tod (zumindest spielen
solche keine Rolle in den Schilderungen). Der Tod dominiert als etwas Endgiltiges. Die
gestorbene Person scheint auch nicht mehr auf anderen Ebenen erreichbar (,hért mich nicht’)
— diese Denkmaoglichkeit bzw. diese intuitive Empfindung wird recht deutlich ausgeschlossen.

Als ,transzendenzlos” erscheinen Sterbewelten oder die gefiihlten Uberzeugungen von
Menschen auch in Formulierungen wie jener, dass jemand und das, was er oder sie
reprasentierte ,verlustig gegangen sei, fiir immer” (Siegfried Pfeifer, 72). Es klingt die
Endgultigkeit und Einmaligkeit eines endlichen Lebens an. Was dann nicht gesagt bzw.
empfunden oder zumindest als denkmdglich zum Ausdruck gebracht wird, ist ein mogliches
Fortleben nach dem Tode (vielleicht auch in einer anderen Form, je nach
Glaubensiiberzeugung), eine mogliche Wiederbegegnung, eine Beziehung zwischen den
Lebenden und den Toten. Von diesen (,,alten”) Vorstellungen bleibt oft nichts librig, weder als
Glaube noch als Gedanke noch als zweifelhaftes Gefihl.

Gegenliber diesen a-spirituell wirkenden und transzendenzlosen Erfahrungen gibt es aber
auch einige Weisen transzendierender Erfahrungen: drei hauptsachliche Figuren ragen
heraus: Nahtoderfahrungen (l), ,philosophische” Spekulation Uber das Nachleben, die
Vertrauen gibt (ll) und schlieBlich Erfahrungen, die ofter mit dem Adjektiv ,schon”
beschrieben werden (lll). Dazu jeweils ein Beispiel:

Nahtod

,und ich war jetzt insgesamt ... ja, elf oder zwélf Mal auf der anderen Seite. Und wenn du
nachher ldnger dort bist, sagen wir Idnger weg bist und du Sachen siehst, nachher, die was du
dir nachher merkst, ... nachher féngst dich schon drgern an [...], dass du wieder z'ruck musst.
Weil ... wie soll ich denn das sagen? Es ist ... alles viel schéner. ... Du spiirst keinen Druck. [...]
Und das Witzige ist ndmlich das, ich hab' zwei Mal mit meiner Mutter g'redet. Und jedes Mal
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... hat sie g'sagt: "Deine Uhr ist noch nicht abg'laufen. Und (viele) fangen da an halt nachher,
weil sie sich denken: ,Ja, der spinnt ein bissl.” Weil solche Sachen werden ja bei uns ja nicht
ernst genommen. Und ... ich denk' mir halt nachher wieder so: ,Okay, wennst' nicht glaubst,
ich weif8 das Meinige.” Und bin damit zufrieden. [...] Zwischen Himmel und Erde, gibt's noch
viel Sachen. Und es gibt (auch) ein héheres Wesen, was uns lenkt.” (Hermann Schmidt, 272ff.
und 538ff.)

Philosophische Gedanken

»... und was mir schon ein bissl durch’'n Kopf geht, natiirlich: Wo ist sie jetzt? Wie ist sie? In [...]
welcher Materie? aber da ... davor da hab' ich irgendwie, obwohl ich sonst nicht so katholisch
oder so bin, ...dass ich denk', ich hab' da ganz ein naives jenseitiges Glauben, der mir einfach
ein bissl hilft, ... mir zu denken: "lrgendwann sehen wir uns alle wieder." und ja, zwischen
drinnen denk'ich mir dann schon, aber so ein bissl wie sie, glaub' ich, auch umgegangen ist mit
ihrer Erkrankung... oder meine Mama g'sagt hat, meine Mama war schon katholisch
sozialisiert, aber hat auf der anderen Seite auch wieder dann g'sagt: Nein, weifst irgendwie,
wie sollen wir da alle Platz haben? und sie kann sich das irgendwie auch gar nicht vorstellen
dann wieder. Und, ja, aber das hilft mir ein bisschen, oder hat mir dann doch ein bisschen
g'holfen, so an dem einfach auch mich ein bissl anzuhalten und was auch mir, so immer wieder
der Gedanke 'kommen ist, ist einfach zeitlich verschoben, der Weg, den wir alle, alle gehen ...
und sie ist jetzt leider ein bissl zeitlich verschoben friiher dran. Also, das ist fiir mich im guten
Sterben sicher ganz, ganz ein wichtiger philosophischer Gedanke, weil er muss dann gar nicht
christlich sein. Sie hat auch immer wieder g'schwankt zwischen Glaube an Wiedergeburt und
dann wieder katholischer Glaube an ein jenseitiges Leben und dann wieder ganz was anderes.
Nachher hab'ich g'sagt: "Nein, bei dir ist das schon komisch, du schwankst (...)." Dann hat sie
zu mir einmal g'sagt: Nein, weifst, ich glaub' du hast, da hat sie grad einmal den
Wiedergeburtsgedanken wieder g'habt, nachher hat sie g'sagt: ‘Ich glaub' du hast im friiheren
Leben mal ein Kind vernachldssigt und deswegen hast du's jetzt so schwer.” Nachher hab' ich
g'sagt: ‘Ma, danke. Also, das war dann irgendwie ... also sie hat sich von tief meditativen Tian
Gong und Qigong-Sachen und dann wieder ganz in eine andere Richtung. Ja. Aber so dieses,
dieses, das Leben als Fluss zu sehen, das hat sicher ihr g'holfen... und mir auch und dass das
einfach ein zeitlich versetztes ... Gehen ist, Kommen und Gehen. Wo immer wir herkommen
und wo immer wir hingehen. ... Naja.” (Annemarie Ott, 2056-2118)

Das Schéne

,Darf ich lhnen, darf ich lhnen ... von meiner Frau was sagen? Das Schéne war, dass sie sich,
wie sie noch nicht im Hospiz war, hat sie sich im Bett aufgerichtet, das war so ein schéner
Herbsttag. Und (es) ist (ja) traurig, wissen‘S, wenn man weif3: Es ... sie wird gehen. Und draufSen
ist die Natur in allen Farben ... und da hat sich aufg'richtet und hat g'sagt: ,Du, ... wir wissen ja
nicht, wer von uns als erster geht.” Hab' ich g'sagt: ,Nein, Anna, das wissen wir nicht.” Hat sie
g'sagt: ,Aber sollte ich vor dir gehen ... und du kommst nach’ und nachher haben die Augen
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geleuchtet und so: ,Dann lauf' ich dir entgegen.” Ist das nicht schén? Das ist doch so tréstlich.
Das wollt' ich eben sagen, denn ... und ... nur ich wiinschte mir, dass es wirklich so denkbar ist,
dass nach dem ... Leben, also nach dem Leben ... weitergeht. Aber ich hab' da auch meine
Zweifel.” (Anton Riegler, 315-366 Zeilen)

Bei der Erzahlung dieser besonderen Bezlige zu transzendierenden Dimensionen der Existenz
und der Welt fallt — bei allen dreien — auf, dass jeweils die Wahrheitsfrage implizit oder explizit
mitartikuliert wird. Das reicht vom glatten Zweifel (Herr Riegler) Giber das Ratseln Uber den
Status der eigenen ,Spekulation” (Frau Ott) bis hin zur Relativierung der Kommunizierbarkeit
von tief geflihlten Gewissheiten (Nahtoderfahrung Herr Schmidt). Auch die soziale Dimension
der (fraglichen) Wahrheit und der Kommunikation von Wahrheit wird deutlich, denn die
Gesprachsteilnehmerlnnen markieren bewusst, dass jetzt eine Erfahrung erzéhlt wird, von der
sie erwarten, dass sie von anderen nicht nachvollzogen werden kann. Sie geben etwas Intimes
preis, das fur sie wichtig ist und nicht zerstort werden soll. In Herrn Rieglers ,,Darf ich lhnen
was sagen” liegt durchaus die Bitte, der Hérer moge es nicht zerstéren. Herr Schmidt weil3,
dass er als ,,Spinner” deklariert wird — aber seine Gewissheit ist auch unumstoRlich. Frau Ott
scheint ihren Gedanken zu verkleinern, wenn sie sagt, dieser Gedanke helfe ihr ,ein biss/“ und
sie habe da einen ganz ,,naiven” Glauben: ,Naja“.

In den Erzdhlungen von spirituellen Erfahrungen werden die Machteffekte von Diskursen und
von Sprechverboten — oder zumindest von Sprech-Gefahren — deutlich. Die technisch-
naturwissenschaftliche Logik verhindert (die Thematisierung) von spiritueller Erfahrung in
doppelter Weise.

Herr Schmidt hat mehrere positive Nahtoderfahrungen gemacht und misst diesen Bedeutung
bei. Gleichzeitig werden diese positiven Erfahrungen von medizinischer Seite nicht anerkannt.
Herr Schmidt weiR selbst um diesen Umstand: ,,Und (viele) fangen da an halt nachher, weil sie
sich denken: ,Ja, der spinnt ein bissl.” Weil solche Sachen werden ja bei uns ja nicht ernst
genommen.”. Nahtoderfahrungen und Metaphysisches kdnnen zwar nicht erklart werden,
werden aber auch nicht von den beteiligten (medizinischen) Akteurinnen und Akteuren als
Phanomen angenommen. Die , Naturwissenschaftlichkeit”, so kann wohl vermutet werden,
tragt dazu bei, dass Menschen mit Nahtoderfahrungen als ,,Spinner” abgetan werden.

Zudem wird auf der Ebene der Praxis durch die kurative Logik das eigentlich positiv
konnotierte gute Sterben, welches auch als ,Heimgehen” beschrieben wird,
beiseitegeschoben und verhindert. Der Tod erscheint besser als das mit Krankheit verbundene
und erzwungene Leben: , Es ist alles viel schéner.” Die Medizin (und Technik) verhindern dieses
Heimgehen jedoch in der Erzahlung von Herrn Schmidt. , Wir sind da, um zu helfen”, l1asst eine
Arztin Herrn Schmidt auf seine Klage nach ,erfolgreicher” Reanimation wissen. Auch in
anderen Interviews, in denen von Nahtoderfahrungen berichtet wird, kommt diese Idee des
guten Todes (im Gegensatz zum schlechteren Leben) vor ,Also, ich war enttéduscht, dass ich
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leb’. Statt dass ich froh bin, nicht?“ (Roswitha Zimmermann, 2019-2028). Das , Heimgehen”
hat in der naturwissenschaftlichen und kurativen Logik der Medizin keinen Platz.

Gegen den kurativ-technisch-naturwissenschaftlichen Reduktionismus kann aber geltend
gemacht werden: Es ist erstaunlich, wie bewusst, differenziert und abwagend von diesen
Erfahrungen gesprochen wird und die ,,Evidenz” des Erlebten und die Kommunizierbarkeit von
Erfahrungen (und Gedanken), die sich letztlich nicht leicht in Sprache fassen lassen,
eingeschatzt werden®.

Der zweite Punkt, der eine Hervorhebung verdient, ist im Gebrauch des Adjektivs ,schon” zu
finden. Dieser Begriff findet sich recht hdufig in den Erzahlungen. Natlrlich gibt ein leicht
dahin gesagtes ,schon” fir alles Mogliche, auch in einem oberflachlichen Sinn. Die tiefer
gemeinten Verwendungen von ,schon” stehen jedoch in engem Zusammenhang mit
transzendierenden Erfahrungen. Vielleicht ist das die Moglichkeit, wie spirituelle Erfahrung in
der sakularen Welt zum Ausdruck kommen kann: mehr als Gefiihl und Wahrnehmung, nicht
als moralisierter oder theologisierter Inhalt, sondern als ,,An-Zeige” des Bedeutsamen. Diese
Art von ,Schonheit” entspricht vielleicht dem, was in der Religionsphilosophie ,tremendum et
fascinosum” (Otto 2004) genannt wird — oder auch der Erfahrung des ,,Erhabenen” im Sinne
Immanuel Kants, das einerseits Schonheit impliziert, aber auch das Bewusstwerden der
eigenen Endlichkeit und der Macht, die mich zu vernichten vermag und angesichts derer sich
der Mensch seiner ,Nichtigkeit” bewusst wird.

Transzendenzbezug impliziert allerdings nicht nur ,schone” Erfahrungen. Die Erzdhlung von
Herrn Achatz vom Hunger und der Armut im Krieg kann eigentlich auch als Klage gelesen
werden, als ein umfassendes ,,Warum?“. Es fallen die Anrufung von Gott und Maria auf: ,Gott,
was ich fiir einen Hunger gehabt hab‘!”, ,Oh Maria ...!” Gleichzeitig dlrfte dieses ,,Mein Gott!”
auch Erkenntnischarakter haben. Es kommt etwas zu Bewusstsein, fallt wie Schuppen von den
Augen. Das Bild des Steine rollenden Sisyphos wird evoziert. Wie Sisyphos war auch Herr
Achatz ,,immer im Dienst [...]“ Und so geht das durch das ganze Leben ...“ Wahrend man sich
nach Camus jedoch Sisyphos als einen gliicklichen Menschen vorstellen miisse, weil der Kampf
gegen die Sinnlosigkeit und das Absurde, in der Akzeptanz der Endlichkeit, der Weckung der
Leidenschaft und der Solidaritat, ein Menschenleben auszufiillen vermoge (Camus 2000,
155ff.), fehlt in der Klage jegliche Andeutung auf ein solches Gliick.

9.2.5. Das Pflegeheim: Ambivalenzen und Widerspriiche
LAlso, wie ich das miterlebt hab' mit meiner Mutter? [...] Ich hab' ja fiinfzehn Jahr' zu Hause

gepflegt und sie ist schwer g'stiirzt, da hat sie etliche Briiche g'habt und da ist sie dann vom
Krankenhaus direkt ins Pflegeheim 'kommen. Sie hat das zuerst gar nicht so richtig

15 Hier muss allerdings auch darauf hingewiesen werden, dass vermutlich die Auswahl der Interviewparterinnen durch die
,Turoffnerinnen” ebenfalls eine Rolle spielt — was Zumutbarkeit, Artikulationsfahigkeit, Interesse an Gesprach und Reflexion
angeht.
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wahrgenommen im Pflegeheim, dass sie im Pflegeheim ist. Da hatte sie ja schon Alzheimer.
Noch nicht so fortgeschritten, aber ... ja ... Und das hat sie nicht so richtig beurteilen kénnen:
Ist das noch Krankenhaus oder ist das schon Pflegeheim? Und erst durch die Schmerztherapie
wahrscheinlich, die sie 'kriegt hat ... Und ich hab' halt dann ihr dann im Laufe der Zeit, wo's ihr
dann schon ein bisschen besser 'gangen ist, eben g'sagt, dass sie nicht mehr zu Hause sein
kann, dass das jetzt ihr Zuhause ist, weil ... sie war schwierig. ... Es wdre auch mit einer 24-
Stunden-Betreuung nicht gegangen, weil sie hat niemand Fremden akzeptiert. Und dann war
das auch mit der Hausdirztin ein Problem ...“ (Christa Innhauser, 37-85 und 298f.).

Es mag Ausdruck enormer Belastung sein, Ausdruck eines ,schlechten Gewissens” oder
Ausdruck des Drucks, der von sozialen Erwartungen ausgeht — jedenfalls, wie hier, antworten
pflegende Angehorige, nach dem Erleben gefragt (also nach dem Wie, nicht nach einem
Warum), nicht mit beschreibenden Schilderungen, sondern ad hoc in Form einer Apologie,
einer Verteidigungs- oder Rechtfertigungsrede. Aber wer klagt an? Die Betroffene, die
Angehdorige sich selbst? Ohne das abschlielend zu ergriinden, legen unsere Daten jedenfalls
nahe, dass die soziale Rollenerwartung an Angehorige, zuhause zu pflegen und die Mutter
oder den Vater moglichst nicht ins Pflegeheim zu bringen, ungeheuer groB ist; und dass
normierende Vorstellungen Uber das Pflegeheim und die Pflege zuhause in hohem MaRe
wirksam sind und gleichzeitig vom Pflegeheim ein zu negatives, von der Pflege zuhause ein zu
romantisches Bild zeichnen. Kommt dann die Rede auf den Einzug ins Pflegeheim, sind
pflegende Angehorige unmittelbar in diskursiver Alarmbereitschaft und Verteidigungshaltung.

Ein Aspekt in alldem, das sind die widerspriichlichen Bilder und Erfahrungen, die von ,,dem”
Pflegheim geschildert werden:

Das Pflegeheim erscheint zunachst als Ort, an dem man nicht sein mochte, und von dem man
annimmt, dass auch andere nicht gerne dorthin mochten. Das zeigt sich in folgender
Erzahlung, in der Angehorige die betroffene Person im Unklaren lassen, dass sie jetzt ins
Pflegeheim kommt:

,Und dann haben wir einen Heimplatz 'kriegt. Und da haben wir ja auch fiirchterlich reagiert,
oder wir haben daheim haben wir g'sagt, der Mutter, wir fahren in die Stadt mit ihr. Wir sind
zu dritt da g'standen und haben alle g'weint. Und dann rein ins Heim und dann haben wir sie
reing'schoben und sind 'gangen. Wir haben, es, das war wohl in Absprache mit'm Heim. Aber
... das, das tut uns heut' noch weh, ga?“ (Paula Jiger, 281-288)

Das Pflegeheim wird als Ort gesehen, an dem die Identitat der betroffenen Personen
verdndert wird: Vorher war die Betroffene, so heilt es, die ,Mama mit der Schiirze” (Ebd.,
bzw. Paula Jager, 1050ff.), im Pflegeheim wird ihr diese weggenommen und ihr ein
,Trainingsanzug” gegeben. Der Frau wird die, von ihren Kindern zugeschriebene ,Mama-
Identitdt” weggenommen. Sie wird zu einer normalen, normierten Bewohnerln mit
Trainingshose. In solchen und dhnlichen Schilderungen erscheint das Pflegeheim als autoritar
agierende (,totale”) Institution, der man einigermaRen hilflos ausgeliefert ist.
117



Sterbewelten in Osterreich 9. Dispositivinterpretation

Allerdings — und das kann eigentlich ausgleichend kaum genug betont werden — werden in
anderen Interviews konkrete Pflegehandlungen und die Behandlung im Pflegeheim insgesamt
auch positiv dargestellt. Etwa das , Wohlwollen des Pflegepersonals” (Jutta Ebner, 180-191)
oder die gute Versorgung (z.B. Gisela Pollak, 1268-1305: ,liebevolle Zuwendung”, ,Personal
sehr unterstiitzend”), oder generell: ,Es war in dem Heim so heimelig” (Karin und Andreas
Neubauer, 1030-1031). Auch die personliche Entfaltung wird mitunter positiv gesehen: ,Sie ist
dort drinnen eigentlich aufgebliiht” (Katharina Leitner: 249-265). Auch die ldentitdt — oder
zumindest wichtige Aspekte der Identitat konnen fiir manche im Pflegeheim aufrechterhalten
werden. Eine betroffene Person, die im Pflegeheim ist (Frieda Unterberger), kommt aus einer

»Rapid-Familie” und hat beispielsweise im Pflegeheim die Bilder davon stehen.

Es ist hier wichtig, Vorstellung von Wirklichkeit zu trennen. Es scheint vielfach so zu sein, dass
die Vorstellung oder das grobe Bild vom ,Heim“ als Ort der Pflege negativer ist als die
eigentliche erlebte Pflege und Betreuung dort. Konkrete Schilderungen, was dort wie gemacht
wird, sind oft wohlwollend oder positiv (Zuwendung, Aufmerksamkeit, Tatigkeit, etc.),
wohingegen die Antizipation des Heims eher negativ ist (z. B. Barbara Fischer, 1469f.: ,dass
ich ... nicht ... gern meine Zukunft in einem Heim ... mir vorstellen (kann)”).

Umgekehrt — das ist die Kehrseite — zeigt sich, wie positiv beurteilt und sozial erwiinscht das
Zuhause als Ort von Pflege ist. Zwar wird diese Pflege auch nicht umfassend positiv
beschrieben (sie hat auch Méangel), aber trotzdem wird sie als besser dargestellt. Wiederum
sind Vorstellung von Wirklichkeit zu unterscheiden. Ein Aspekt der Realitat ist, dass pflegende
Angehdorigen die Sorge zuhause als Extrembelastung schildern — beispielhaft:

»Aber wenn ich auch diese Anzeichen hab' von Demenz, ... [...] dann bleibt ja nix (brig. Wie
sollen sie denn das machen? Das kdnnen sie ja nicht. Beruf, ihre Familie, die gehen drauf. Das
geht nicht. [...] Sie sehen ja selber, wie viele Leute zerbrechen an der Pflege.” (Katharina
Leitner, 1293-1304)

Die Frage stellt sich: Warum ist es so, dass man an der Pflege (zuhause) ,,zerbrechen” kann,
dass Beruf und Familie ,drauf gehen”. Die erwdhnten Apologien der Angehdrigen legitimieren
den Einzug auch auf diese Weise: die Entscheidung ist schwergefallen, aber es ging nicht mehr
(Wir gehen selber drauf ...). Die Pflege erodiert das eigene ,selbstbestimmte” Leben. Man
kdnnte von einer doppelten Erosion von Selbstbestimmung reden, denn auch der Einzug ins
Pflegeheim ist oft eben kein Akt der Entscheidung der Betroffenen. Es entscheiden die
Angehorigen — mit oft bleibend schlechtem Gewissen. Worte wie ,abschieben” oder
,hineinschieben” werden verwendet und verweisen auf diese Fremdbestimmung. Einer
Angehdorigen, die selbst ihren Mann und ihre Mutter ins Heim ,,gebracht” hat, wird von der
Tochter gedroht: ,Ich steck dich ins Heim“ (Katharina Leitner, 1266-1277).
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9.2.6. Das Gesagte und das Nicht-Gesagte
Die Kategorie ,Das Gesagte und das Nicht-Gesagte” nimmt in der Dispositivanalyse und im

Grunde im gesamten Forschungsprojekt eine Sonderstellung ein. Unter anderem deswegen,
weil die Selbstreflexion des Forschungsteams hier eine grol3e Rolle spielt und die Fragen: ,Was
wird gesagt?“ und ,Was wird nicht gesagt?” Leitfragen der Dispositivanalyse selbst sind.
Nachfolgend finden sich einige Figuren des ,,Sagens und Nicht-Sagens” — auf der Ebene des
Forschungsprozesses wie jener der Ergebnisse —, die uns bedeutsam scheinen.

Thematisierung des Sterbens durch die Forschung — oder nicht?

Die Thematisierung des Sterbens ist eine Intervention durch Forschung in die Lebenswelten
der Betroffenen (geschiitzt — oder abgeschirmt, je nachdem — durch die , Tlroéffnerinnen”).
Von Anfang an stellten wir uns die Frage, wie wir das Thema des Sterbens thematisieren
sollen. Dahinter verbirgt sich letztlich ein forschungsethischer Widerspruch. Einerseits ist es
extrem fragwirdig, einen Menschen von auRen als ,sterbend” zu definieren — wenn dieser
sich vielleicht gar nicht so empfindet oder sieht. Andererseits muss (ethisch und inhaltlich fiir
das Projekt) klar sein, worum es geht und warum wir uns an jemanden wenden. Wer hat die
Definitionsmacht, wer darf sagen, ,,das ist ein sterbender Mensch” (Wer darf sagen? Wer muss
sich etwas sagen lassen?). Liegt die Interpretationsmacht bei den ,Profis” (Turoffner und
Forschungsteam) oder bei den Betroffenen? Diese Widerspriiche sind dem Forschungsprojekt
selbst eingeschrieben — sowie generell einer Forschung, welche die existenziellen Fragen, fir
die es eigentlich keine Expertinnen geben kann, zum Thema hat.

Viele Worte — keine echte Auseinandersetzung; Schweigen — tiefes Verstehen

Auf inhaltlicher Ebene zeigt sich, dass existenzielle Auseinandersetzungen prinzipiell
ambivalent, vieldeutig — und von Situation zu Situation unterschiedlich sind. Eine sprachliche
Standardlosung ware im Grunde eine Absurditat. Das Sagbare und das Unsagbare, das Sagen
und Nicht-Sagen stehen in vielfachem dialektischem Verhaltnis zueinander.

So ist manchmal der Eindruck entstanden, dass trotz freigiebiger und offener Rede (scheinbar
Uber das Sterben und den Tod), doch nichts wirklich und in Tiefe empfunden gesagt wird, ja,
dass die Worte der ,,Umschiffung” der Auseinandersetzung dienen. Auf der anderen Seite wird
in Erzdhlungen berichtet, dass verbal gar nichts gesagt wird (oder nur weniges), aber die
Auseinandersetzung und das Verstandnis sind tief. Etwa in der Erzahlung von Frau Wieser,
wenn eine Krankenschwester nur ,mit Blicken zu verstehen gibt, dass ...“

Das Unsagbare kennzeichnen

Insbesondere in den Berichten von spirituellen Erfahrungen war auffallig, wie die Erzéhlenden
diese Stellen selbst markieren als ,Nicht-Sagbar” (oder schwer sagbar) — und das in einem
doppelten Sinn. Einerseits, weil es um Dinge geht, die sprachlich kaum artikulierbar sind;
andererseits, weil die Rede liber transzendierende Erfahrungen Gefahr lauft, sozial ,,gedchtet”

zu werden (Nahtoderfahrung als ,Spinnerei“).

119



Sterbewelten in Osterreich 9. Dispositivinterpretation

Kérperliches: Blut und Stuhl

Auch hier musste eine Selbstreflexion der moglichen blinden Flecken des Forscherlnnen-
Teams auf die Spriinge helfen. Bei ,Meditation” der ersten erstellten Code-Landkarte
beschlich das Forscherinnen-Team das Geflihl, dass samtliche Kategorien und Codes sehr
seelisch, sehr geistig und sehr sozial, teilweise spirituell wirken — aber die Leiden des Korpers
(in Krankheit und Gebrechlichkeit) weitgehend ungesagt geblieben sein dirften. Die
Vermutung, dass hier die Scham eine grolRe Rolle spielt, liegt nahe: jene der
Gesprachspartnerinnen das offensiv zu kommunizieren, jene der Interviewerlnnen
nachzufragen. Erst nachtraglich erinnerten wir uns, dass auch davon die Rede war, teilweise
explizit, 6fter vermutlich sogar implizit und in Andeutungen.

Der ganz einfach physische, nicht-metaphorische Schmerz, der Ekel, der Kontrollverlust Gber
den Korper, die Ausscheidungen sind in den Erzahlungen da, aber unterliegen einer dreifachen
Sprachbarriere. Wie genannt, auf der Ebene der Forschung selbst (die nach dem ,guten
Sterben fragt), zweitens darin, wie dartiber erzahlt/nicht-erzahlt wird, und drittens darin, was
(inhaltlich) gesagt wird und was nicht.

Einige Hinweise bezliglich der beiden letztgenannten Punkte finden sich in der Erzahlung einer
Frau, die bei sich duBerst beunruhigende vaginale Schmierblutungen entdeckt. In der Weise,
wie Frau Zimmermann erzahlt, wird deutlich, dass sie sich durchringen muss, ,,annehmbare”
Worte zu finden:

,Da hat sie, hab' ich g'sagt, da hab'ich (...) ... denken miissen. Also recht viel durcheinander
und viel, wirklich viel mitg'macht und sie, ich hab' g'sagt: ,Ich hab' so Ding.”” (Roswitha
Zimmermann, 1864ff.)

Ahnlich wie die Erzahlerin in ihrer Geschichte zégert, damit tiberhaupt zum Arzt zu gehen, so
ist die Sprache ihrer Erzahlung an diesen Stellen verzégert, die Satze sind nicht vollstandig. Es
geht nicht ,,zur Sache”, sondern es wird herangetastet und in stammelnden Schritten versucht,
sich doch zu ndhern.

Wie schambedeckt ihr korperliches Leiden ist, das wird auch daran sichtbar, was Frau
Zimmermann schildert. Sie berichtet sehr ausfiihrlich vom Gesprach mit der Empfangsdame,
von der Kommunikation im Empfangszimmer des Arztes. In Geschichten, die nicht von Scham
begleitet sind, geht es hingegen in der Regel (zunachst) direkt um die Diagnose, den Verlauf
der Krankheit und dergleichen. Schambesetztes wird auf mehreren Ebenen tatsachlich um-
schrieben.

Tabu oder Schutz?

Im Rahmen der Gruppendiskussionen mit den Profis wurden Zitate aus den Interviews mit
Betroffenen besprochen. Bei einem Zitat wurden das Sterben und die Situation als
ausgesprochen intim empfunden. Eine Teilnehmende meint, ,man miisste den Text fast
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verbergen”. Dabei legt sie ihre Hinde behutsam beschiitzend (iber das Blatt Papier, auf dem
der Text steht. Dies findet Zustimmung in der Gruppe. Es scheint hier die Intimitatsschwelle
wegen des korperlichen Aspekts in diesem Ausschnitt Gberschritten worden zu sein. Die Geste
sagt ungefahr: Die Wissenschaft zerrt gewaltsam ans Licht, was in die Geborgenheit der Sorge
gehort.

Es ist nicht nur die Art und Weise, wie die Wissenschaft das intime Erleben von Sterbenden
und ihrer Angehorigen benennt, was als unangemessen erscheint (technische Begriffssprache,
Vereindeutigung von Ambivalenzen), sondern allein schon, dass sie das tut (Zugriff auf Intimes
in Publikationen, Gruppengesprachen). Es ist interessant, dass das eine professionelle
Mitarbeiterin einer Palliativeinrichtung sagt (wahrend die Betroffene selbst zugestimmt hat,
dass ihre Erzdhlung der Forschung zur Verfiigung gestellt werden darf).

Aber diese Forschungs-Episode verdeutlicht die unauflésbare Ambivalenz, die nicht prinzipiell,
sondern nur situativ (oder gar nicht) aufgelost werden kann. Handelt es sich bei gewissen
Dingen um ein Tabu oder um einen sinnvollen Schutz verwundbarer Intimitat? Und
entsprechend: Ist das Aus-Sagen ein Akt der Befreiung oder ein Akt der Gewalt?

Einfache Gegeniiberstellungen und bindre Oppositionen greifen hier jedenfalls nicht, also ob
ein Tabu einfach nur schlecht ware. Das wird den Ambivalenzen der empfundenen Erfahrung
in Sterbewelten nicht gerecht. Es scheint eher so zu sein, dass Menschen im Umkreis solcher
Themen zu Sprechstrategien greifen, die es ihnen ermdoglichen, sich in Sterbewelten ,,gut” zu
bewegen. Wie Albert Camus das ausdrickt: ,Nur das Gleichgewicht von Evidenz und
Begeisterung [wir konnen zur Begeisterung hinzufligen: ,oder Erschitterung”] kann uns
gleichzeitig Zugang zur Emotion und zur Klarheit verschaffen.” (Camus 2000, 12) Das Vor und
Zuriick von Verschweigen und Thematisieren, von Nicht-Héren und Hoéren, von Abwehr und
Akzeptanz — insgesamt: die Langsamkeit und die doppelten und wiederholten Bewegungen
des Erkennens dienen dazu, die banalen Informationswahrheiten zu akzeptieren und die
existenziellen Wahrheiten entdecken zu lernen.

9.2.7. Normative und normierende Rollenerwartungen
Auch das Nachdenken tGiber Normierungen nimmt — dhnlich wie die Frage nach dem Gesagten

und dem Ungesagten — eine besondere Stellung ein. Einerseits, weil Normierungen inhaltlich
(oft nur implizit oder halb ausdriicklich) Thema sind. Andererseits, auf der Meta-Ebene, ist die
Frage nach den Normierungen eine Kernfrage der Dispositiv-Forschung selbst. Einige
Normierungen wurden bereits beschrieben, andere Erzahlungen, die sich mit Normierungen
auseinandersetzen, kdnnten angefiihrt werden: etwa das Nachdenken in einer Erzdhlung
darlber, ob ein Suizid entgegen aller sozialen Vorstellungen nicht doch als guter Tod gelten
konne (vgl. Vignette Annemarie Ott); ob emotionale und 6ffentliche Trauer nicht nur ,,Gschisti-
Gschasti”, also eine falsche soziale Erwartung sei (vgl. Vignette Frieda Unterberger).

121



Sterbewelten in Osterreich 9. Dispositivinterpretation

Sterbewelten bestehen auBerdem aus starken Erwartungen an soziale Rollen, die als
Normierungen zwischen den Akteurlnnen machtvoll wirken.

Im Krankenhaussystem ist es beispielsweise eine Rollenerwartung an Betroffene, als
informierte Entscheiderlnnen zu agieren, zu flihlen, zu denken. Die Widerspriiche, die diese
Rollen-Normierung mit sich bringt, wurden bereits als Uberforderung oder einseitiges
Menschenbild angesichts der Einsicht in die Briichigkeit des Daseins und die notwendige Zeit
fiir das Erkennen und fir Verstehensprozesse (personale Entwicklungsprozesse, wie etwa
auch der Trauer) sichtbar.

Eine pragende Rollenerwartung an pflegende Angehdérige betrifft den Imperativ, Pflege
zuhause zu ermoglichen, was zu einem enormen Legitimationsdruck fiihrt, wenn die Option
Pflegeheim ins Spiel kommt. Es besteht der Eindruck, dass hier die Rollenerwartungen und
Widerspriiche zwischen normativem Druck (von aufien, sich selbst auferlegt) und dem, was
an sich geboten ware (an Entlastung, an Verteilung von Care-Arbeit) speziell gro8, besonders
scharf und besonders einheitlich ausgepragt sind. Das macht gesellschaftliche Widerspriiche
und Mangel in der Organisation von Care-Arbeit generell, in der Altenhilfe im Speziellen,
besonders sichtbar.

Im Folgenden sollen abschliefend noch die Rollenerwartungen, denen die Profis ausgesetzt
sind, in den Blick genommen werden. Die Herausforderung oder der Widerspruch, mit denen
die Profis konfrontiert sind, kdnnen in aller Kiirze so gefasst werden: Betroffene und
Angehorige erwarten sich gleichzeitig Professionalitdt und Menschlichkeit, Kompetenz und
existenzielle Sensibilitdt.

In einer der drei Gruppendiskussionen mit Profis wurde folgende Stelle aus unseren Interviews
gelesen und diskutiert:

»I: Was hdtt’ lhnen da geholfen in der Situation [...] Gibt es etwas, was Sie sich
gewdinscht hdtten fiir die Situation?
A: Ja, dass mir der Arzt g’sagt hdtt’ ,Der Zustand ist so, dass es wahrscheinlich nicht mehr so
lang ist. Weil ich war ja auch am Ende. Ich mein’, ein Arzt, der hat ja Befunde, der hat Analysen,
Blutuntersuchungen [...] Ich mein’, ich sag’ ja nicht, dass er hitt’ missen sagen. ,Ja, in drei
Wochen.” [...] Aber dass er mir sagt: ,Also das sind jetzt die letzten Tage’. Das hdétt’ mir schon
g’holfen.” (Waltraud Maier, 2924-2945)

Die Antworten und Resonanzen der Profis in der Gesprachsrunde lassen sich in drei Typen
einteilen.

Eine erste Reaktion hort sich zum Beispiel so an: ,,Angehdrige kommen an ihre Grenzen.”“ Was
auffallt ist, dass die Profis durchaus sehr empathisch und verstandnisvoll auf die Situation der
Angehdorigen eingehen, aber gleichzeitig diese auch ,psychologisieren” und sehr rasch mit

Ratschldagen reagieren: ,Diese Frage riickspielen”, ,Angehdérige nehmen Anrufe auch gut”,
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,Angehdrige haben ein gutes Gefiihl, das ist eine Mdglichkeit, dariiber zu sprechen” usw. Das
Sterben an sich wird nicht explizit thematisiert, sondern nur, wie man die Belastungen
abfedern kann. Die Losungsfiguren scheinen letztendlich nicht nah an der Aussage, an der
Erfahrung, sondern beschreiben die Belastung der Angehdérigen.

Eine zweite Reaktion, die dazu sehr kohérent ist, ist im Grunde erstaunlich und doch
vielsagend: ,So offen gesprochen kennt man das nicht.” In dieser Reaktion steckt eine
Uberraschung. Aber die Gegenfrage liegt nahe: Warum begegnet das im Alltag nicht &fter? Es
legt sich zudem die Hypothese nahe, dass die Wahrnehmung der Erste-Person-Perspektive
nicht Usus in der professionellen Wahrnehmung ist. Es gibt durchaus eine stark empathisch-
einfihlende Dimension, aber die professionelle Einschatzungsbrille Gberwiegt (worauf in der
Kommunikation zu achten ist, wie man da tut, was die Angehdrigen brauchen) tGiber das Sehen
und Verstehen von Verzweiflung und Ohnmacht. Das Zitat ist eigentlich ein Anruf, aber die
Profis beschreiben die Situation deskriptiv und bieten Losungsfiguren an.

Das wird in dem Gesprach, so scheint es, durchaus von den Profis auch gesplrt — mehr gesplirt
als explizit ausgedriickt und bedacht —, wenn in der dritten Reaktionsform auf die
Interviewsequenz Uber die ,Anforderungen an die Professionisten” gesprochen wird und dies
als Uberforderung oder Zumutung erlebt wird: ,, Etwas wird einer Berufsgruppe zugemutet; die
Erfahrung hat man als Mensch, nicht als Professionist.” Dort, wo Unsicherheit und
existenzielle Mitbetroffenheit der Profis spirbar wird, da erklaren sie sich selbst zu Menschen
und seien nicht besser in der Lage als die Angehdrigen, zu wissen, wann jemand stirbt. Die
Botschaft ist hier: Uns wird zu viel zugemutet! Die Rollenerwartung an die Profis beinhaltet
den Widerspruch von Professionalitat und Menschlichkeit, von Kompetenz und existenzieller
Sensibilitat.

Unter dem Strich bleibt der Eindruck, dass die Brille der eigenen Rolle enorm stark bei den
Profis wirkt, flr diese nicht sichtbar ist — Selbstkritik findet sich nicht wirklich in den Aussagen
—, dass gleichzeitig die existenzielle Dimension des Erlebens durchaus in den Blick kommt, aber
in der Form eines losungsorientierten und ,psychologisierenden” Wissens, was die
Angehérigen brauchen. Uber die Erste-Person-Perspektive schweben die Profis
gewissermallen knapp dariber hinweg.

Dieser Einschatzung entspricht die Erfahrung einer sehr nachdenklichen und reflektierten
Angehdorigen, Frau Ott, die ihre Schwester in schwerer Krankheit und im Sterben eng begleitet
hat. Sie ist im Grunde voll des Lobes fiir die Mitarbeiterinnen des Palliativteams (,top, top

4

ausgebildet”, ,sehr, sehr gut, dass man wirklich schaut vom Pflegerischen, was tut jemandem

gut und was will jemand und einbindet”, , ein top, top Niveau®), sagt dann aber — man hat den
Eindruck, sie ringt sich dazu durch, das jetzt doch los zu werden:

LAber vielleicht so ein kleines Quéntchen ... ja, [das] ist dann doch ein bissl da: ,Wir wissen's
doch ein bisschen besser noch.” Manchmal. Also, das waren jetzt wirklich
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Ausnahmesituationen. Top ausgebildet, aber vielleicht so ein kleines Qudntchen ,Wir wissen's
doch ein bisschen besser noch’ ist schon auch da.”

Interessant ist abschlieBend zu sehen, was geschieht, wenn in der Wahrnehmung Betroffener
iber Arztinnen und Pflegepersonen die ,Vermittlung” von existenzieller Involviertheit und
Kompetenz, von Expertise und Menschlichkeit gelingt. Die entsprechenden Erzahlfiguren sind
durchaus , Lobreden” (Elogen) an den Arzt oder die Krankenschwester. Zwei solche Beispiele
finden sich in den oben angefiihrten Erzdhlungen von Elke Wieser. Das Lob des Arztes bezieht
sich auf seine Weise des , gefiihlvollen, ehrlichen Gespréiichs”, in dem der Arzt zum Beispiel
auch sagt, ,nein, meinem Vater wiirde ich das nicht empfehlen.”. Im gleichen Interview findet
sich auch eine Lobrede auf die Krankenschwester. Es lohnt sich, in diesen zwei Lobreden die
unterschiedlichen Rollenbilder von Arzt und Krankenschwester (in genau dieser klassischen
Geschlechterarbeitsteilung) zu betrachten.

Die Kommunikation mit dem Arzt ist ein Gesprach von Angesicht zu Angesicht, gerahmt als
eine Situation, in der jetzt gesprochen wird. Man kann sich vorstellen, dass der Betroffene und
seine Frau in die medizinische Kompetenz des Arztes vertrauen — und nun im Gesprach auch
dessen Menschlichkeit und existenzielle Sensibilitat erfahren. Diese bleibt im Gedachtnis, fast
als eine ,,Heldentat” der Sorge.

Die Verstandigung und die soziale Interaktion mit den Krankenschwestern geschieht hingegen
im Alltag, im gemeinsamen Tun, es ist weniger ein Gegenlber-sein als ein Mit-sein. Frau
Wieser spricht von einem ,,wunderschénem, manchmal non-verbalem Miteinander” — und
dann fallt wieder der transzendierende Erfahrungen anzeigende Begriff des Schonen:

»Das, das war schén. Und man hat gesplirt, das kommt wirklich von Herzen. Das ist nicht diese
Ebene, wo das nur vom Kopf kommt, sondern du hast wirklich gespiirt, die Menschen da
wissen, um was es geht. Sie kennen auch deine Néte, deine Angste, deine Vorbehalte und sie
haben die, diese schon vorher genommen, bevor sie eigentlich sichtbar geworden sind ... und
das war wirklich ganz toll, diese Einfiihlsamkeit ... der Menschen hier. Und auch, wie wir
heraufgekommen sind, diese persénliche Ansprache. Die Schwester Marieta ist da gekommen.
Also du hast da wirklich das Gefiihl, ein Engel wird dir da an die Seite gestellt.” (Elke Wieser,
554-578)

Das ,Lob des Arztes” und das ,Lob der Krankenschwester” unterscheiden sich. In der
Grenzsituation der Sterbewelten, erscheinen die ,Gotter in Weill“ als eine ganz irdische Macht
und das Lob des Arztes besteht gerade und ausgerechnet darin, dass er sich trotz seiner
»hohen” und machtvollen Stellung als ganz menschlich erweist. Die Krankenschwestern, die
(auch) das Irdischste und Alltiglichste tun (zumindest teilweise Ahnliches und in engem
Kontakt mit sorgenden Angehdrigen), werden hingegen im Lob gewissermalien spiritualisiert
(,Engel“). Die hochste Kunst arztlicher Sorge ist eine weltliche, aber zutiefst menschliche
Macht — die héchste Sorge der Krankenschwestern ist ,,nicht von dieser Welt”.
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9.3. Fazit: Grundsatzliche Fragen zur Sorge um Sterbende in Osterreich

Hospizarbeit und Palliative Care, lautet ein gefliigeltes Wort, sind nicht nur ein Gebdude oder
ein Versorgungskonzept, sondern stehen auch fir eine zivilgesellschaftliche Bewegung und fiir
eine Kulturentwicklung fiir gute Sorge in der Gesellschaft insgesamt. Dahinter stehen auch
Einsichten aus der Public Health Perspektive (Kellehear 1999, Wegleitner et al. 2015): Das
Gesundheitssystem alleine ist nicht in der Lage, die Bedingungen fiir gutes Sterben und fir
gute Sorge fiir Betroffene und ihre Angehorigen zu schaffen. Aus Versorgungs-Perspektive und
aus Perspektive der typischen damit aufgeworfenen medizinethischen Fragen allein (worauf
die Parlamentarische Enquete sich primar stiitzt), konnen Sterbewelten weder vollstindig
verstanden noch gestaltet werden. Das machen die Fragen und Themen, die die
Dispositivanalyse freigelegt hat, ebenso deutlich. Was dabei entstanden ist, das ist nun kein
»Dispositiv’ im Sinne eines geschlossen beschreibbaren, machtvollen und abgrenzbaren
Paradigmas der Macht, der Diskurse, der Praktiken und der Institutionen, welches das
personliche und gesellschaftliche Leben pragen wiirde. Eine solche , Konstruktion” kénnte
auch hinterfragt werden. Dennoch haben die Ideen und Leitfragen der Dispositivforschung
tiefer liegende Aspekte von Sterbewelten sichtbar gemacht, deren Reflexion und Gestaltung
anderer Prozesse bedarf, als ein Nachdenken Uber Versorgungsorte, Einstellungen zur
Sterbehilfe, Optimierung professioneller Angebote und klassische Themen der Medizinethik —
alles Themen, die die professionellen Diskurse dominieren.

In der Diskursanalyse und der Analyse der ethischen Literatur konnte festgestellt werden:
Woriiber wird nachgedacht, wenn es um das (gute) Sterben in Osterreich geht? Aus der
Dispositiv-Interpretation der Gesprache mit Betroffenen und mit Angehorigen kbnnen Fragen
abgeleitet werden, die fir die weitere Entwicklung der Sorge um Sterbende und ihre
Angehdorigen von Bedeutung sind: Worlber sollte grundsdétzlicher nachgedacht werden? Oder
um realistisch zu bleiben: Woriliber konnte auch noch und vielleicht etwas grundsatzlicher
nachgedacht werden? Welche Spannungsfelder (zwischen Diskursen, Praktiken,
Normierungen) und welche Machtverhdiltnisse sind fiir das Verstandnis und fiir die Gestaltung
der Sterbewelten in Osterreich wesentlich?

Natlirlich sind die untersuchten Sterbewelten charakterisiert durch heterogene
Machtverhaltnisse und Spannungsfelder, wobei die Mitglieder des Forschungsteams eine
durchweg ambivalente Rolle einnehmen, welche auch als Machtverhaltnis mit zu reflektieren
ist. Machtverhéltnisse bestehen zwischen den ,,Expertinnen” und den Betroffenen, aber auch
zwischen den unterschiedlichen ,,Expertinnen”. Ganz allgemein sind dies die Expertinnen, die
offentlich und politisch, zum Beispiel in der Enquete, den Diskurs tber Sterben maligeblich
pragen. Dann sind es die Personen des kurativen Medizinsystems, hier allen voran Arzte und
Arztinnen. SchlieRlich sind es die Profis der Palliative Care und Hospizeinrichtungen. Eine letzte
Gruppe von Exptertinnen ist das Forschungsteam selbst, das ausgehend von den bestehenden
Diskursen und in kritischer Distanzierung dazu die Sterbewelten in Osterreich erforscht und
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dabei den Betroffenen eine Stimme gibt. Die Art der ,gegebenen Stimme” bleibt einerseits
dabei durch die diskursiven eigenen Vorstellungen und Begrifflichkeiten gepradgt, konnten
jedoch im Verlauf des Forschungsprozesses individuell und kollektiv reflektiert werden.

In den Ergebnissen der Forschung wird eine Vielzahl an Spannungsfeldern sichtbar:

Die Rede vom ,starken” und kranken Mann in einer weitgehend weiblichen sorgenden
Umgebung zeigt die Gender-Aspekte der untersuchten Sterbewelten. Dabei wird die Spannung
zwischen dem eigenen (mdnnlichen) Autonomieanspruch und der Bediirftigkeit deutlich, die
haufig zu einem erheblichen Leiden bei den Betroffenen (Mannern) fihrt. Gleichzeitig werden
auch Themen sichtbar, die vorrangig Frauen betreffen: Die verbreitete soziale Erwartung nach
der ,Pflege zuhause”, die gegeniiber dem Heim praferiert zu werden hat, produziert ein
Spannungsfeld zwischen den gesellschaftlichen Erwartungen und den Madglichkeiten und
Grenzen von Uberwiegend von weiblichen Angehdrigen erbrachten Pflege zu Hause. Diese
Spannung artikuliert sich in Form von einem ,Zerbrechen” an der Pflege beziehungsweise
einem schlechten Gewissen, wenn der Ubertritt ins Pflegeheim ,,sich nicht mehr vermeiden
lasst” (so eine gangige Formulierung).

Allgemeiner sind Spannungsfelder in den Sterbewelten dort zu beobachten, wo
(internalisierte) soziale Erwartungen auf persénliche Uberzeugungen und Lebenspraktiken
stofien. Das wird sichtbar in der zégernden Artikulation von Nahtoderfahrungen und
unorthodoxen Glaubensinhalten, bei denen im Gesprach auch immer die Diskrepanz zu
herrschenden wissenschaftlichen Uberzeugungen mitthematisiert werden. Ein bedeutsames
Spannungsfeld besteht zwischen der (durchaus ambivalenten) Erwartung der Profi-Systeme
an einen autonomen Betroffenen und dessen realen Bediirfnissen nach Zeit zu erkennen, zu
realisieren, zu verarbeiten. Systemanspriiche konnen hier in schmerzhafter Form auf das
vulnerable Individuum treffen. ,,Gute Sterbewelten” sind dann solche, in denen diese teilweise
notwendigen Systemanspriiche durch ein sorgendes Umfeld, das Zeit hat und sich Zeit nimmt,
bestmoglich vermittelt werden.

Hinsichtlich derim Zentrum des Forschungsprojektes stehenden Frage nach den Sterbewelten
und dem ,,guten Sterben” ist festzuhalten, dass diese Frage durch das Forschungsdesign aktiv
an die Sterbewelten herangetragen wurde. Die Frage nach dem ,guten” Sterben ist Teil eines
heterogenen Expertendiskurses verschiedener Expertinnen, von der parlamentarischen
Enquete zu den medizinischen Praktikern, von den Profis im Feld der Palliative Care zum
Forscherteam dieser Untersuchung. Daher bedarf es eines Ubersetzungsprozesses von dieser
Sprache der Profis mit ihrer Rede Uiber das ,,gute Sterben” zu der Sprache der Betroffenen.

,Gutes Sterben” kommt bei den Betroffenen zuerst einmal im Kontext der Kategorie des

,Schonen und Erhabenen” vor, also in den Momenten, in denen trotz allem, etwas Trostliches,

Transzendierendes, etwas ,Tiefes” erfahren werden konnte. , Gut” ist Sterben aulRerdem

dann, so lasst sich aus den Interviews erschlieen, wo es ein GenieBen gibt, aber auch dort,

wo ein sorgendes Betreuungsnetzwerk existiert, welche sowohl fiir den Betroffenen als auch
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fiir die Angehorigen Unterstlitzung bietet. Unterstlitzung ist dabei nicht zuerst medizinische
Sachkenntnis, sondern die Schaffung von ,Orten”, wo Betroffene mit ihren Bedirfnissen
gehdrt werden konnen. Dieses Gehort-Werden-Kénnen mag zwar auch in
Entscheidungssituationen von Bedeutung sein, jedoch ist es allgemeiner eine Form der
Anteilnahme.

Diese gewiinschte Form der Anteilnahme ist stets die Anteilnahme am Sterbenden mit seiner
personlichen Biographie und zwar nicht in einem instrumentellen Sinn, um besser
Pflegeleistungen anbieten zu konnen, sondern indem Anteilnahme fiir die personliche
Selbstdeutung gegeben wird. Zugleich beinhaltet diese Anteilnahme, die notwendige Zeit fir
die Realisierung der eigenen Situation zu geben und in Entscheidungssituationen, den Druck
zu mildern. Gutes Sterben, wie es durch die Interviews sichtbar wird, entsagt dann einer
monistischen Autonomiekonzeption, deren Fokus auf der Vermittlung von Informationen,
Abwagung von Alternativen und zu Rate ziehen von unterschiedlichen Expertenmeinungen
liegt.
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10. Ethische Reflexion

Stefan Dinges, Ulrich Kortner

"Oft denke ich an den Tod, den herben,
Und wie am End"ich's ausmach'?!

Ganz sanft im Schlafe mécht' ich sterben -
Und tot sein, wenn ich aufwach'!"

Carl Spitzweg'®

10.1. Ein Blick in Gsterreichische Sterbewelten
Werden aus Lebenswelten schleichend Sterbewelten? —die Interviews zeigen, erst retrospektiv
lassen sich Wendepunkte klarer fest- und bewusst machen. Die ,Betroffenen”, Menschen, die
sich ans Sterben machen und deren An- und Zugehorigen, die sich sorgen und zugleich oft Dreh-
und Angelpunkt des Sorgenetzwerkes sind, sind im Alltag bis an ihre Grenzen gefordert, vieles
gilt es zu organisieren und zu beachten. Prospektiv, vorausschauend an ein gutes Sterben zu
denken, ist in solchen Situationen fir die wenigsten ein Thema.

LAlso, wie ich das miterlebt hab' mit meiner Mutter? ... ich hab' ja flinfzehn Jahr' zu Hause
gepflegt und sie ist schwer g'stiirzt, ... und da ist sie dann vom Krankenhaus direkt ins
Pflegeheim 'kommen ... Sie hat das zuerst gar nicht so richtig wahrgenommen im Pflegeheim,
dass sie im Pflegeheim ist ... Da hatte sie (ja) schon Alzheimer ... Und das hat sie nicht so richtig
beurteilen kénnen: Ist das noch Krankenhaus oder ist das schon Pflegeheim? ... Es wére auch
mit einer 24-Stunden-Betreuung nicht gegangen, weil sie hat niemand Fremden
akzeptiert.” (Christa Innhauser, Interview 9, 37-85)'/

Bei onkologischen Krankheitsverlaufen, die uns auch in den Interviews begegneten, bricht das
Sterben absehbar in die Lebenswelt ein. Dort stellt sich die Frage nach einem guten Sterben
plotzlich und drangend. Die Geschichte von Frau Innhauser scheint typisch fur die Mehrzahl der
Lebens- und Sterbesituationen in Osterreich: Frauen pflegen tber Jahre ihre Angehérigen. Sie
knlpfen die Sorgenetzwerke und sie sehen sich in Verantwortung, auch wenn ihre Angehorigen
bereits in einem Pflegeheim wohnen — und (eigentlich) von Profis versorgt werden.

,und dann war das auch mit der Hausdrztin ein Problem. Weil meine Mutter hat nur
Medikamente genommen, wo sie selber gemeint hat, die sind flir sie gut. Und ich hab' dann
die Hausdrztin einmal drauf ang'sprochen, wie ich das handeln soll ... ich mir gedacht hab', ich
hab'ja irgendwo die Verantwortung fiir sie, nicht?“ (C. Innhauser, Int. 9, 298-339)

16 Uhde-Bernays, H. (Hg.) (1922), Carl Spitzweg: des Meisters Leben und Werk, seine Bedeutung in der
Geschichte der Miinchener Kunst. Delphin Miinchen: -Verlag, 125.
17 Alle Interviews wurden pseudonymisiert, die Ziffern verweisen auf die Zeilen der Transkription
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Intuitiv und situativ finden sorgende Angehorige moralische Einschatzungen, die sie bestenfalls
mit den Profis in den Sorgenetzwerken teilen und umsetzen — nicht selten mussen sie diese
Einschatzung, was hier ,gute Versorgung’ sein kann, alleine durchsetzen.

»(Die Hausdirztin:) Ja, es muss ein Blut abg'nommen werden ... Ja, sie muss ins Labor zu einer
Blutabnahme’. Nachher hab' ich g'sagt: ‘Ist das notwendig?’ Da muss sie mit der Rettung
dorthin gebracht werden, wird das Blut abg'nommen, wieder zurtick. Eine rdumliche
Veréinderung, fremde Menschen, das war fiir sie immer eine Katastrophe. Und
Krankenhausaufenthalt auch. Also, und das hab' ich halt versucht, so gut wie méglich zu
verhindern, oder wenn's nicht unbedingt notwendig war ...” (C. Innhauser, Int. 9, 1311-1325 )

Patientinnen und Angehdrige berichten in den Interviews immer wieder, dass sie um die
richtige Versorgung ringen mussten — und als medizinisch-pflegerische ,Laien’, obwohl mit viel
Erfahrung, die Profis zu einem angemessenen fachlichen Handeln bewegen mussten.

,Und...da hab'ich dann auch wieder mit der Hausdrztin, ich hab' g'sagt, sie soll eine gescheite
Schmerzmittel kriegen, weil in der jetzigen Zeit ist es nicht notwendig, dass ein Mensch
Schmerzen leiden muss ... Dann war die Frau Doktor auf Urlaub und die Schmerzpflaster haben
halt nach drei Stund' oder nach vier Stund' nicht mehr gewirkt ... (Frau Innhauser zur
Stationsschwester): ,Ja, was machen wir?‘Ja, sie darf das nur so geben, wie die Frau Doktor
das verordnet hat. Sag'ich: ,Okay, seh'ich ein. Ist ... versténdlich. Und was machen wir jetzt?
Werden wir jetzt drei oder vier Stund' warten, bis die Zeit um ist? Und sie derweil Schmerzen
leiden lassen?”" (C. Innhauser, Int. 9, 1587-1702)

Flr die sorgenden Angehorigen, die mit und manchmal auch gegen Profis und Einrichtungen
gute und angemessene Versorgung organisieren, kommt das Sterben trotzdem oft
Uberraschend:

(Interviewerin:) ,,Und da haben Sie auch noch gar nicht gemerkt, dass es dem Ende zugeht, ...
(oder)?”

(Frau Innhauser:) ... dann hat mich die Schwester ang'rufen: ‘Ma, kennen'S nicht kommen?’
Ja, klar. Bin ich gleich raufg'fahr'n ... ich hab' nachher g'sagt, ja, ich hab'die Hand g'nommen,
und g'streichelt und g'sagt: “Ja, es ist okay. Es passt schon. Es ist alles in Ordnung ... du
brauchst dir keine Sorgen machen.” ... Und sie war dann, ich hab' das Gefiihl g'habt, sie war
dann ruhiger. Und ... sie hat sich sicher g'fuihlt. Ich war bei ihr. (...) Dann kommt die Schwester
wieder ... und sie sagt: Es geht dem Ende zu. Da hab' ich kurz eing'schlafen g'habt. Und ich
steh' auf und schau' ... Sie ist ganz kalt. Und nachher greif' ich ihr da so her, weifs ich grad
nicht, gar nimmer, das war nachher ein Schock fiir mich ... ‘Um Gottes Willen!” hab' ich mir
gedacht. Hab'ich da jetzt was versdumt oder ... warum? Warum hab' ich jetzt g'schlafen? Da
hab'ich mir nachher momentan selber Vorwlirfe g'macht. Nachher hat die Schwester, ist die
wieder 'kommen, hat sie g'sagt: ‘Nein, das ist schon so in Ordnung. Das passt schon so.” (C.
Innhauser, Int. 9, 1818 - 1961)
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Beim Sterben konkret und in der unmittelbaren Trauer danach werden Mitarbeiterinnen und
Einrichtungen meist sehr unterstlitzend erlebt; hier sind Bewusstsein und Kompetenzen
gewachsen, was ,gute Begleitung’ bedeutet:

LAber ich hab' nachher von ihr Abschied nehmen kénnen und in aller Ruhe. Und ich muss
sagen, da waren die Schwestern sehr nett. und sind auf das drauf ein'gangen und ich hab'
dann das Kleid herg'richtet, was sie, was meine Mutter schon im Vorfeld einmal g'sagt hat:
,Das tut's mir anziehen, wann ich stirb'. Und das haben wir auch alles so g'macht, wie sie
wollte.” (C. Innhauser, Int. 9, 1969 - 1990)

Das Interview mit Frau Innhauser streift fast alle Themen (Codefamilien), die in der
Aufarbeitung der Interviews vergeben wurde: Sie beschreibt ein vielfaltiges Sorgenetzwerk, das
sie Uber Jahre aufrechterhalten hat; sie achtet die Bediirfnisse ihrer Mutter und versucht, ihr
Schmerz und Leid zu ersparen. Dort, wo Uberginge unklar sind, sorgt sie anwaltschaftlich im
Sinne einer Autonomie ihrer Mutter. Durch das langjahrige AusmaR der Pflege erfahren wir
einiges von ihrer eigenen Biographie. Auch ihre Bedlirfnisse als Angehérige, das Thema
Spiritualitdt und ein Bild vom Lebensende kommen im Abschied von ihrer Mutter, im
Anwesend-sein in den letzten Tagen bis zum Ankleiden der Verstorbenen zur Sprache und zum
Tragen. Zumindest fir den aullenstehenden Betrachter hat die ,Schlussszene’ nicht nur etwas
Versohnliches, sondern eben auch etwas Schénes und Erhebendes, trotz aller Erschopfung in
Pflege und Sorge.

10.2. Ethische Reflexion relevanter Diskurse und Themen des Lebensendes
Arbeitsauftrag®® fir die ethische Reflexion im Projekt ,Sterbewelten in Osterreich’ ist eine
dreifache Aufmerksamkeit, ndmlich auf

- die im Datenmaterial erhobene und sichtbare Perspektive, die Bedirfnisse und das
Selbstverstdandnis der ,betroffenen” Menschen an ihrem Lebensende, aufgrund von
Krankheit und Alter sowie deren Angehorigen;

- eine Ubereinstimmung/Abweichung zur vorfindbaren (forschungs-/ethischen) Literatur
und die darin abgebildeten Diskurse;

- die Interpretationen der Daten durch die Forscherinnen, die zum Ziel haben, ein Dispositiv
des guten Sterbens (in Osterreich) zu erfassen und zu verorten.

Es sind noch einmal Anlass und Rahmen des Forschungsprojektes in Erinnerung zu rufen: Im
Mittelpunkt stehen die Perspektiven der Betroffenen auf ,gutes Sterben’. Diese werden auf die
aktuellen politischen, wissenschaftlich-fachlichen und medialen Diskurse rund um Fragen von
Sterben in Wirde und der (angemessenen) Versorgung am Ende des Lebens bezogen. Die
Diskussion in Osterreich und parallel im deutschsprachigen Raum priorisiert aktuell die

18 Exposé Sterbewelten in Osterreich, 40
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Starkung der Hospiz- u. Palliativversorgung®® und blickt kritisch auf sozial- und
gesundheitspolitische  Rahmenbedingungen, organisatorische  Strukturen, rechtliche
Regulierungen und sozialmedizinische Ausstattungen rund um das Lebensende.

Schon im Exposé wurde in Frage gestellt, ob die beiden dominant diskutierten Ldsungsansatze,
die Verankerung eines Verbots von Sterbehilfe und assistiertem Suizid in der Verfassung und
der Ausbau der abgestuften Hospiz- und Palliativversorgung, wirklich die Fragen nach den
Bedingungen der Mdglichkeit von selbstbestimmtem Sterben in Wiuarde? ausreichend
beantworten. Forschungsinteresse des Projektes Sterbewelten ist, in der Schnittmenge der
Perspektive von ,Betroffenen” und anthropologischer und (sozial-)ethischer Uberlegungen,
Bedingungen zu beschreiben, die Menschen ein gutes Sterben ermdéglichen.

10.2.1. Fragen nach gutem Sterben

Zuletzt hat die Liste Pilz im Wahlkampf ein Sterbegesetz?! gefordert, das nach dem Vorbild des
amerikanischen Bundesstaates Oregon, der Schweiz oder der Beneluxstaaten die Beihilfe zum
Suizid wie auch die Totung auf Verlangen unter bestimmten Voraussetzungen straffrei stellen
solle. Selbstverstandlich wolle man auch die Palliativmedizin und -pflege weiter férdern, aber
das sei nicht genug. Zu einem selbstbestimmten Leben gehore auch ein selbstbestimmtes
Sterben. Wie es ein Recht auf Leben gebe, so auch ein Recht zu sterben, Uber das der Staat
nicht zu verfigen habe.

Die offentliche Debatte darf sich nicht auf Probleme des Strafrechts und der
Versorgungsstrukturen im Bereich von Medizin und Pflege verengen, sondern sollte das Thema
umfassender betrachten: Mit Blick auf die kulturellen Rahmenbedingungen in den
deutschsprachigen Gesellschaften einerseits und auf eine zeitgemaRe Kultur des Sterbens
andererseits. Eine Kernfrage lautet dabei, was Menschen eigentlich unter einem guten Sterben
verstehen, was sie sich vorstellen und erwarten. Dies ist zugleich eine Kernfrage im
Forschungsprojekt Sterbewelten in Osterreich; es gibt dazu zu wenig belastbares Wissen,
stattdessen werden bekannte Stereotypen und Mythen reproduziert??.

1%Ergebnis/Anliegen der parlamentarischen Enquete ,Wiirde am Ende des Lebens” vgl.
https://www.parlament.gv.at/PAKT/VHG/XXV/A-HA/A-HA_00002_00344/index.shtml#tab-
VeroeffentlichungenBerichte [27.05.2018].

20 Klaus Feldmann ist der Uberzeugung, dass aktuelle Interessen (,,méchtige Spieler in Politik, Religion, Medizin)
verhindern, dass ein multiperspektivisches wissenschaftliches Thanatologiefeld in der modernen Gesellschaft
entsteht und nur periphere und konforme thanatologische Themen angesprochen werden. Seine Kritik gilt hier
insbesondere der Hospizbewegung und der Palliativmedizin. Sie habe den Hauptteil der Thanatologie ,erobert’

Vgl. Feldmann, K. (2012), Sterben, Sterbehilfe, Toten, Suizid. Bausteine fir eine kritische Thanatologie und fir
eine Kultivierungstheorie, (Kurzfassung) (online publiziert) Hannover, 2: http://www.feldmann-

k.de/tl files/kfeldmann/pdf/thantosoziologie/sterben sterbehilfe toeten suizid kurzfassung.pdf
[13.06.2018].

21 yvgl. Liste Pilz fordert Gesetz zu Sterbehilfe, in: Der Standard vom 29. September 2017

22 50 auch ein populédrwissenschaftlicher Bestseller aus der Sicht eines Mediziners: Gottschling, S., Amend, L.,
(2016), Leben bis zuletzt: was wir flr ein gutes Sterben tun kdnnen, Fischer: Frankfurt a. M.
131



Sterbewelten in Osterreich 10. Ethische Reflexion

In der pluralistischen Gesellschaft von heute, deren Kennzeichen nicht nur der moderne
Individualismus, sondern auch eine Vielfalt kultureller, religidser und weltanschaulicher
Pragungen und Uberzeugungen ist, gibt es keine gemeinsamen Uberzeugungen vom guten
Leben und vom guten Sterben, die fraglos von allen Menschen geteilt werden. Das fihrt zu
Verunsicherungen, etwa im Arzt-Patienten-Verhaltnis, aber auch bei Angehdrigen der
Gesundheitsberufe, wenn sich beispielsweise die Frage stellt, wie man mit Sterbewlinschen
umgehen soll, die von Patientinnen auf einer Intensivstation oder Bewohnerlnnen einer
Pflegeeinrichtung gedulert werden. Die Probleme verkomplizieren sich, wenn nicht nur die
ethische Einstellung von Sterbenden oder Sterbewilligen, von Arztinnen und Pflegenden, von
Angehorigen und gesetzlichen Vertreterinnen, sondern auch die Ethik des Krankenhaus- oder
Pflegeheimtragers ins Spiel kommen.

So notwendig es ist, sich mit dem Thema des guten Lebens und des guten Sterbens differenziert
wissenschaftlich (zum Beispiel philosophisch, sozial- und naturwissenschaftlich und auch
theologisch) auseinanderzusetzen, so wenig |asst sich die Frage, was denn das gute Sterben sei,
unabhangig von der konkreten Lebenssituation und der Sicht der Betroffenen allgemeingiltig
beantworten. Die wissenschaftliche Auseinandersetzung und eine philosophisch-ethische
Reflexion wollen dabei helfen, mit unterschiedlichen Begriffen und auch widerstreitenden
Vorstellungen vom guten Leben und Sterben auf reflektierte Weise umzugehen.

Schon der Begriff des Guten hat unterschiedliche Bedeutungen. Wir kennen den Begriff des
technisch Guten. Medizin oder Pflege sind im technischen Sinne gut, wenn jemand seinen Beruf
beherrscht und in einer konkreten Behandlungs- oder Pflegesituation nach den Regeln der
Kunst auf dem Stand des Wissens — state of the art — zu handeln weil3. Gut ist aber auch eine
asthetische oder technische Kategorie. Wir sprechen von einem guten Film oder einem guten
Roman — mag die dargestellte Handlung auch moralisch verwerflich sein. Wir sagen, das Essen
habe uns gut geschmeckt, oder wir fihlen uns gut in dem Sinne, dass wir momentan mit
unserem Leben zufrieden sind und frei von Beschwerden oder Schmerzen. Das moralische oder
sittlich Gute ist vom technischen und vom asthetisch Guten zu unterscheiden, auch wenn es
Uberschneidungen geben kann. Der moralische Begriff des Guten verweist uns in den Bereich
einer GUterlehre, in der auch zur Diskussion steht, ob das Leben in jedem Fall das hochste Gut
ist, und wie sich das Gute zum Gerechten und zur Wahrheit verhalt. Hier geht es um Fragen
nach dem Sinn unseres Lebens im Ganzen.

Vorstellungen vom guten Leben und auch vom guten Sterben sind Idealbilder, die wir uns
machen und mdglicherweise mit anderen teilen. Die eigenen Vorstellungen von einem guten
Sterben speisen sich nicht nur aus allgemeinen Prinzipien wie Selbstbestimmung und
Menschenwirde, sondern auch aus personlichen Erlebnissen und Erinnerungen, zum Beispiel
an das Sterben der Eltern oder einer guten Freundin.
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10.2.2. Das ,gute Sterben” als letztes Projekt?3?
Vergangene Epochen verstanden das gute Sterben als eine Kunst. Die ,Ars moriendi’ galt es im
Leben zu erlernen. Herrschten jedoch in der Vergangenheit eher kollektive Vorstellungen vom
guten Sterben vor, deren Normen sich der Einzelne zu unterwerfen hatte, steht heute das
Individuum im Vordergrund, das seinen Tod als hochst personliche Angelegenheit versteht.

Das ,Zeitalter der Authentizitat”, das sich nach Charles Taylor’* als eine radikal
individualistische Ara darstellt, in der sich die Lebensfiihrung zunehmend an &sthetischen
|dealen orientiert, hat auch das Sterben erfasst. Das Leben wird zum Gesamtkunstwerk und das
Sterben darin zum letzten Projekt. Auch die Professionalisierung der Hospizarbeit gibt dem
alten Begriff der ,Kunst des Sterbens’ (,Ars moriendi’) eine neue Bedeutung: Das Sterben gerat
in den Sog eines , Kreativitatspositivs“?>, das fur die Gesellschaft bestimmend wird. Wie das
Leben sollen auch das Sterben und die Trauer ,gelingen”. Damit sich auch hier der Erfolg
einstellt, werden das Sterben und die Trauer in Phasen unterteilt, die man erfolgreich
absolvieren kann. Wer das geschafft hat, der kann am Ende ,loslassen”, wie man gern sagt.?®
Aber ist das dann schon ,gutes Sterben’, ein ,guter Tod’?

Die Ambivalenz dieser Entwicklung besteht darin, dass nun auch noch das Sterben unter den
Imperativ der Authentizitdt?’ gerat und zu einer Leistung wird, die das Individuum zu erbringen
hat: Selbstbestimmt und doch einer neuen gesellschaftlichen Norm unterworfen. Das
individuelle Verhalten orientiert sich verbreitet an der wirkmachtigen Leitvorstellung vom
,diskreten aber wirdigen Ende eines befriedigten Lebens”, vom ,Abschied von einer
hilfreichen Gesellschaft, die nicht mehr zerrissen noch allzu tief erschittert wird von der
Vorstellung eines biologischen Ubergangs ohne Bedeutung, ohne Schmerz noch Leid und
schlieBlich auch ohne Angst”, so Philipp Arie¢s?®. Gerade die Palliativmedizin hat diese
Idyllisierung des Sterbens allzu bereit als Zukunftshoffnung ilbernommen, um sich von der
vorherrschenden modernen Medizin und deren Verhéltnis zum Tod zu unterscheiden.?®

2 vgl. Kértner, U. H.J. (2017), Das Sterben als letztes Projekt, in: Die Furche 44, vom 31.10.2017.
2 Taylor, C. (2009), Ein sdkulares Zeitalter, Surkamp: Frankfurt, 788.
25 Reckwitz, A. (2005), Die Erfindung der Kreativitit. Zum Prozess gesellschaftlicher Asthetisierung, Surkamp:
Berlin, 20ff.
26 y/gl. Feldmanns Kritik an Kiibler-Ross: Feldmann, K. (2018), Sterben, Sterbehilfe, Téten, Suizid. Bausteine fiir
eine kritische Biothanatologie und fiir eine Kultivierungstheorie. (aktuelle Langfassung, online publiziert), Wien,
14
http://www.feldmann-
k.de/tl files/kfeldmann/pdf/thantosoziologie/feldmann sterben sterbehilfe toeten suizid %20309.pdf
[13.06.2018].
27 Vgl. Diederichsen, D. (2012), Der Imperativ des Authentischen. "Erfinde Dich halt- und bodenlos neu und
verkorpere das so, als ware das immer schon Deine Natur gewesen!", in: Polar 13, vom 12. Dezember 2012,
https://www.eurozine.com/der-imperativ-des-authentischen/ [13.06.2018].
28 Ariés, P. (2002), Die Geschichte des Todes, dtv: Miinchen, 789; vgl. Schaller, A. (2005), Tod und Sterben in der
Moderne. Eine Diskursanalyse der 6ffentlichen Diskussion um das Lebensende, Diplomica; Kortner, U.
H.J.(2014), Die letzten Dinge, Neukirchener Verlagsgesellschaft: Neukirchen-Vlyn, 175.
29 Vgl. Husebd, S., Klaschick, E. (Hg.) (2009) Palliativmedizin (5. Erweiterte Aufl.), 298; sie beschreiben eine
,Kluft in der Gesellschaft und in der modernen Medizin gegenliber der Existenz des Todes. Sie sollte in Zukunft
doch Hoffnung geben, weil sie eine geeignete Basis herstellt fiir die notwendige Diskussion, wie wir den Tod
wieder sichtbar machen kénnen in unserem Leben und wie wir uns im Gesundheitswesen dazu einstellen
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Gegen diese gesellschaftlichen Normierungen und Uniformierungen braucht es einen Beitrag
zur ldeologiekritik®®. Das Bild eines gelingenden Lebens kann zwar eine unser Handeln
motivierende Sinnstiftung sein, doch gehdren zum Leben wie zu Sterben Erfahrungen des
Misslingens, des Unvollendeten und von ,Bruchbiographien’. Ein gutes Sterben ist auch ein
solches, das die Erfahrung von Passivitat, die Erfahrung des Fragmenthaften, also nicht nur das
Gelingen, sondern auch das Scheitern integriert. Zum Abschluss eine personliche
Stellungnahme aus theologischer Sicht: ,, Aus christlicher Sicht bin ich davon (berzeugt, dass das
Bemdiihen, den Tod mit dem Gliick zu verséhnen, zum Scheitern verurteilt ist. Zum guten Sterben
gehort fiir mich die Bereitschaft, den Tod als Teil des Lebens zu akzeptieren, ihm zugleich aber
die Reverenz zu verweigern.” (U. Kértner)??

10.3. Suchbegriffe, Datenbanksuche und Analyse ethischer Literatur
Vor dem Hintergrund dieser Uberlegung zu gutem Sterben und gutem Tod haben wir zwischen
Oktober 2017 und Januar 2018 eine Datenbanksuche zu relevanter ethischer Literatur
durchgefihrt. Dafir wurde die Datenbank ETHMED der Informations- und
Dokumentationsstelle Ethik in der Medizin an der Universitdt Gottingen verwendet3?.

10.3.1. Literatursuche
In der ersten Suchschleife haben wir ,Gutes Sterben’ und ,Gutes Sterben Osterreich’
eingegeben. Die Datenbank ETHMED verschlagwortet ethisch relevante Literatur aus dem
deutschsprachigen Raum — mit englischen Schlagwortern. Die Suche ergab 616 Treffer. Mit den
englischen Schlagwortern ,good death’” haben wir 2.343 Treffer bzw. ,good dying” 1.218 Treffer
erzielt.

JAHR

s o Iﬂmll.

1972 2018

Abb. 10.1: Verteilung der Schlagwérter ,gutes Sterben” ETHMED

sollen. Das Hauptproblem hierbei ist vielleicht weniger der Umgang der Arzte und Krankenschwestern mit dem
Tod, sondern wie wir in der Gesellschaft insgesamt diese Frage bewerten.” (ebd.).
30 Auch wenn Religionen und Kirchen Quellen von sozialen Normen und Normierungen sind, die durchaus
kritisch zu beleuchten sind, ist auch festzuhalten, dass von Seiten der Theologie einige Beitrage zu
Ideologiekritik zu finden sind.
31 Kartner, Das Sterben als letztes Projekt.
32 http://www.idem.uni-goettingen.de.
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Zurlck zu den deutschsprachigen Ergebnissen (vgl. Abb. 10.1): Der letzte Peek mit 40
Publikationen lag 2005, als Hohepunkt der Diskussion um Reichweite und Verbindlichkeit von
Patientinnen-Verfligungen; im Zeitraum 2005 bis 2018 wurden 213 Publikationen zum Thema
verschlagwortet. Flr unseren Fokus auf gutes Sterben haben sich 75 Publikationen als relevant
erwiesen.

Um blinde Flecken zu vermeiden, haben wir zusatzlich unsere Fundstlicke anhand zuséatzlicher
Stichworte/Subthemen in der Datenbank Pubmed abgesichert und sind dort auch noch mit den
Erscheinungsjahren zurlickgegangen, wenn sich relevante Literatur anbot. Betrachtet man sich
die Schlagwortverteilung nach thematischen Untergruppen, entsteht das folgende Bild (Abb.
10.2):

Treffer direkt indirekt ______

Ethical Analysis 36 Autonomy 108
Attitudes to Death 79

Professional Ethics 34 Family Members 54
Ethical Theory 31 Philosophy 39
Theology 37
Christian Ethics 29 Emotions 22
Communication 17
Medical Ethics 26 Morality 13
Religious Ethics 13 Standards 12
Protestant Ethics 12 Theoretical Model 12

Abb. 10.2: Verteilung der Schlagwoérter ,gutes Sterben’ in Kategorien/Untergruppen (ETHMED)

Auf den ersten Blick bilden unsere Suchbegriffe ,gutes Sterben’, ,good dying’, ,good death’
einen deutlichen Schwerpunkt zu ,Ethical Analysis’, ,Professional Ethicis” und ,Ethical Theory ,
(im Grunde meist die gleiche Literatur); einen zweiten Schwerpunkt findet sich zu’ ,Christian
Ethics’, ,Religious Ethics’, ,Protestant Ethics’; erst am 3. Stelle folgt ,Medical Ethics’.

Bei einer Analyse der indirekten Themen zeigt sich, dass Autonomie das starkste Subthema
darstellt, gefolgt von Haltungen zum Tod und dem Stichwort Familienmitglieder.

Als 2. Suchschleife haben wir noch Gber Google Scholar unser Gliick versucht und eine Fille von
Treffer erzielt: ,gutes Sterben’ (15.200), ,good dying, good death’ (133.000) und ,gutes Sterben
in Osterreich’ (11.000). Hier war die Mehrzahl der Treffer im Bereich der Geschichte (zB.
Kronprinz Rudolph, Mayerling, etc.) und nicht im Bereich der Medizin- und Gesundheitsethik.

Bei der Analyse der Titel und Untertitel differenziert sich die Begriffslandschaft aus, wenn nach
,gutem Sterben’ gefragt wird:
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BEGRIFFSLANDSCHAFT
= Gutes Sterben ermoglichen

= Sterben in Wiirde, humanes Sterben
= Ageing well

® Good and just living together

= A long and good life, a full life

= Erfiilltes Leben

= Sterben 2. Klasse

Abb. 10.3: Begriffslandschaft der Stichworter in der Titelanalyse

Die Begriffslandschaft kann dahingehend interpretiert werden, dass diese Begriffe meist aus
einer Ubergeordneten, gesellschaftlichen Perspektive Aussagen, Zuschreibungen und
Normierungen Uber gutes Sterben aufgreifen. Die Perspektive der Betroffenen, der
Patientinnen und Angehdrigen ist deutlich in der Minderheit3.

Ein wichtiges Subthema unter dem Stichwort ,gutes Sterben’ stellt in der deutschsprachigen
Literatur (vor allem den vergangenen 20 Jahren) die Frage nach ,Euthanasie’, ,aktiver
Sterbehilfe’ und ,assistiertem Suizid’** dar. Diese Themen sind im engeren Analysezeitraum
insbesondere rund um entsprechende Gesetzesinitiativen in Osterreich und Deutschland®®
bzw. in Bezug auf eine alternative Praxis in der Schweiz und den Niederlanden verstarkt
sichtbar. In den letzten 3-5 Jahren kommen diese Themen nochmals in der Diskussion um einen
Jfreiwilligen Verzicht auf Nahrung und Flussigkeit“3® auf.

33 7.B. Ohnsorge, K.; Rehmann-Sutter, C.; Streeck, N.; Widdershoven, G.; Gudat, H. (2017), Was bedeutet es, das
eigene Sterben zu akzeptieren Ergebnisse aus einer qualitativen Studie mit 62 Palliativpatientinnen und —
patienten, in: Zeitschrift fir Palliativmedizin 18(3), 144-151; Jaspers, B., Becker, M., King, C., Radbruch, L., Voltz,
R., Nauck, F. (2010), Ich will nicht so sterben wie mein Vater! In: Zeitschrift fiir Palliativmedizin 11(05), 218-226.
Ein spannendes Studiendesign fir die Perspektive von Betroffenen bietet auch: Schnell. M.W., Schulz-Quach,
C., Dunger, C. (2018), 30 Gedanken zum Tod: Die Methode der Framework Analysis. Springer: Wiesbaden.
34 7.B. Spaemann, R., Hohendorf, G., Oduncu, F.S. (2015) Vom guten Sterben. Warum es keinen assistierten Tod
geben darf. Herder: Freiburg im Breisgau; Dietrich, F. (2009), Legalisierung der aktiven Sterbehilfe - Forderung
oder Beeintrachtigung der individuellen Autonomie? In: Ethik in der Medizin, 21(4), 275-288.
35 Einen aktuellen Uberblick bieten: Borasio, G.D., Jox, R.J., Taupitz, J. (Hg.) (2017), Assistierter Suizid: Der Stand
der Wissenschaft: mit einem Kommentar zum neuen Sterbehilfe-Gesetz, Springer: Berlin/Heidelberg; Jaspers,
B., Radbruch, L., Nauck, F., Euthanasie, drztlich assistierter Suizid und Freitodbegleitungen Aktuelle
Entwicklungen in den Benelux-Landern, der Schweiz und Deutschland, in: Niederschlag, H., Proft, (Hg.) Recht
auf Sterbehilfe? Politische, rechtliche und ethische Positionen, Griinewald: Ostfildern, 2015, 23-36.
36 N. L. Hoekstra, M. Strack, A. Simon, Bewertung des freiwilligen Verzichts auf Nahrung und Fliissigkeit durch
palliativmedizinisch und hausérztlich titige Arztinnen und Arzte, Z Palliativmed 2015; 16: 68-73; Jox, R.J.,
Black, I., Gian Domenico Borasio, G.D., Johanna Anneser, J. (2017), Voluntary stopping of eating and drinking: is
medical support ethically justified? BMC Medicine 15:186; Kriiskemper, W., Hofmeister, U., Stahli, A. (2016),
Uberlegungen und mogliche Angebote aus der Praxis: Wie kann die Betreuung des (Freiwilligen) Verzichts auf
Nahrung und Flissigkeit ((F)VNF) in der palliativen Praxis aussehen und auf was muss geachtet werden? Z
Palliativmed 17, 284-287; die grundlegende Veroffentlichung zu diesem Thema: Chabot, B., Walther, C. (2015),
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Zwei weitere Begriffsgruppen sind noch zu benennen, die quasi Kriterien/Ingredienzen fur
gutes Sterben thematisieren: Eine Gruppe dreht sich um die Fragen von ,Gebrechlichkeit’
(frailty), ,Vulnerabilitat’3” und ,Demenz’, in denen nach einem ,guten Sterben’ gesucht wird;
eine zweite Gruppe thematisiert ,Wirde’®®,  Freiheit/Autonomie’®® und ,Menschenrechte’,
auch mit dem Subthema ,Recht auf Suizid’.

Chris Gastmans synthetisiert die beiden Themenfelder zur ethischen Rahmung flir eine
,dignity-enhancing” Pflege und Pflegeethik?. Fiir ihn besteht eine wesentliche Erweiterung
darin, dass der bioethische 4-Prinzipien-Ansatz, der mit seiner Autonomie-Betonung so fur die
Pflege und fir eine angemessene Pflegeethik nicht hilfreich ist, auf grundlegendere Wiirde-
Konzeption ausgedehnt wird. Ausgehend von einem konkreten Erfahrungsbezug (,lived
experiences”) in Bezug auf Pflegen und gepflegt werden und das Spannungsfeld von
Vulnerabilitdat und Wiirde, braucht es einen ,interpretative dialogue”, um zu tragenden
Normativitdten (,normative standard”) fir den Pflegeprozess zu kommen.*! Ein solcher
Normen generierende Zugang berUcksichtigt konzeptuell die Sicht und die Situation von
Betroffenen.

10.3.2. Die Literaturanalyse gutes Sterben im Uberblick

@ Eine umfassende Ars Moriendi

@ Das gute Sterben

@ Das rechte/richtige
Sterben

Abb. 10.4: Dimensionen guten Sterbens

Ausweg am Lebensende: Selbstbestimmtes Sterben durch freiwilligen Verzicht auf Essen und Trinken (4.
aktualisierte Aufl.), Reinhardt: Miinchen.
37 Birnbacher, D. (2012), Vulnerabilitit und Patientenautonomie — Anmerkungen aus medizinethischer Sicht, in:
Medizinrecht 30(9) 560-565;
38 Klie, T. (2005), Wiirdekonzept fiir Menschen mit Behinderung und Pflegebedarf, Balancen zwischen
Autonomie und Sorgekultur, in: Zeitschrift fir Gerontologie und Geriatrie 38(4) 268-272.
39 Kunz, R., Ruegger, H. (2018), Selbstbestimmtes Sterben als Herausforderung an die Medizin, in:
Schweizerische Aerztezeitung; Dorner, K. (2005), Autonomie am Lebensende, in: Zeitschrift fur Palliativmedizin
6(04), 109-111; Streeck N. (2014), Selbstbestimmung als Element der Vorstellung vom guten Tod, in: Bioethica
Forum 7, 136 — 138.
40 Gastmans, C. (2013), Dignity-enhancing nursing care: A foundational ethical framework, in: Nursing ethics
20(2), 142-149.
41 Gastmans, Dignity, 144.
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In der Literaturanalyse lassen sich 3 Dimensionen fir ,gutes Sterben’ finden (siehe Abb. 10.4):

- Gutes Sterben aus der Perspektive der Patientinnen/Sterbenden — Wiinsche, Bedurfnisse und
Desiderate in den aktuellen Versorgungskontexten;

- Gutes Sterben aus der Perspektive des fachlich Guten, besser: des fachlich Richtigen in
Medizin (insbesondere in Palliative Care und Palliativmedizin), Pflege und in den psychosozialen
Berufen;

- Gutes Sterben im Sinne einer umfassenden ,Ars moriendi’ — als Haltung auf personlicher
Ebene (Sterbende/Angehdrige/Profis), als Kultur auf Ebene von Teams und Organisationen und
als  Herausforderung/Platzhalter ~im  Sinne einer gesuchten gesellschaftlichen
Gegenwartskultur.

10.3.3. Die Erweiterung des Begriffsfeldes ,gutes Sterben’
Wir haben bereits darauf hingewiesen, dass der Terminus ,guter Tod, gutes Sterben’ nicht
zwangslaufig als moralisch-ethische Kategorie zu verstehen ist; ,gut’ kann ebenso als
pramoralische bzw. auch als dsthetische Kategorie gemeint sein. In der Literaturrecherche
weitet sich das Begriffsfeld: Gutes Sterben, guter Tod kann als ,eigener Tod’, ,eigenes Sterben’,
ja sogar als ,personalisiertes Sterben’ verstanden werden, gelegentlich taucht auch der Begriff
des ,natlrlichen Todes” auf. Klaus Feldmann hat auf pointierte - manchmal Uberspitzte - Weise
darauf aufmerksam gemacht, wie hinter den Begriffen eigentlich Todestypen*? mit einem
institutionellen Hintergrund, entsprechenden Mind-sets und letztendlich Normierungen
stehen, die aus seiner Sicht nicht ohne weiteres transparent sind bzw. transparent gemacht

werden.

Institution/ ,Gestalt” Todestypen
Institutionell Religion der religidse Tod
kollektivistisch Politik (Vaterland, der traditionelle

Bewegung, Partei heroische Tod

etc.)

Medizin der medizinisch

korrekte Tod

Individualistisch Gemeinschaft (z.B. der gute Tod
anti-institutionell Hospiz)

Individualisierung der eigene Tod
ungesellschaftlich »Natur” der natlrliche Tod

Abb. 10.5: Todestypologien (Feldmann 2010, 156)

Aus seiner Sicht findet der Begriff und das Narrativ vom ,guten Tod’ bzw. vom ,guten Sterben’
vor allem im Bereich von Hospizbewegung und Palliativmedizin Verwendung; seine Typologien
zeigen aber auch, wie wenig andere Institutionen aktuell pragend sind. Im gesellschaftlichen
Bewusstsein im deutschsprachigen Raum ist ein religios gepragtes Verstandnis von Tod und

42 Feldmann, K. (2004, 2010), Tod und Gesellschaft. Sozialwissenschaftliche Thanatologie im Uberblick. VS-
Verlag Wiesbaden; 156; vgl. Feldmann (2012), Sterben, 7.
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Sterben oder das Konzept eines Heldentodes weitgehend verschwunden. Wie wohl solche
Typen fir ein Individuum erstrebenswert sein konnen, finden diese gesellschaftlich weder
Aufmerksamkeit noch Plausibilitaten.

10.3.4.Einige kritische Befunde aus der Literaturrecherche im Hinblick auf gutes
Sterben
Im Sinne des kritischen Blicks von Klaus Feldmann sollen hier noch 3 weitere Funde erwahnt
werden: Nina Streeck hat erst kiirzlich zum Stichwort ,guter Tod’” einen Artikel*? veréffentlicht,
der sich ebenfalls kritisch mit den Normierungen auseinandersetzt, die im Kontext von Palliative
Care zum Tragen kommen.

,Denn Palliative Care lduft Gefahr, das Sterben machtvoll zu normieren, so dass dem Individuum
kein Raum mebhr fiir einen ganz anderen Umgang mit seinem Tod bleibt. Es herrscht eine klare
Vorstellung, wie man gut stirbt, die das Handeln in der Palliative Care und die Behandlung der
Patienten bestimmt. “*

Streeck benutzt Foucaults Begriff der Biomacht als Beschreibungs- und Deutungskategorie fir
ihre kritische Analyse — die sie bewusst einseitig gestaltet, ohne die positiven Seiten von
Palliative Care in Abrede zu stellen. In Expertendiskursen, so Streeck, wird ,die zu einem
Jkulturellen Skript’ geronnene Vorstellung des guten Todes eine soziale Norm, da darin eine
sozial akzeptierte und sogar geforderte Form des Sterbens zum Ausdruck kommt.“*> Damit
steht nicht mehr eine |dee oder ein zu adaptierendes Ideal in Beziehung zu BedUrfnissen von
Patientinnen, sondern sie wird zur Ideologie, der sich der Patient/die Patientin unterwerfen
muss: z.B. ist das Ideal ein vollumféanglich aufgeklarter Patient flir ein gutes Sterben. Was aber,
wenn er/sie kein vollumfangliches Wissen Uber die Krankheit mochte?!

Helen Kohlen leistet einen Beitrag zu einer neuen Care Ethik, in der versorgungspolitische
Uberlegungen besser und effektiver zum Tragen kommen sollen. Sie stellt dem Sterben als
bloBen Regelungsbedarf (so in dem Gesetz zur Suizidbeihilfe) die Sorge um das Ganze
entgegen?®; diese sieht sie in der Palliative Care aufgehoben. Ziel ist aus ihrer Sicht eine
,sorgende Gesellschaft, die alle Burgerinnen und Birger angeht“*’. Gleichzeitig wirde sich
dann die Hospizbewegung Uberflissig machen, nachdem sich eine humane Sterbebegleitung
neu durchgesetzt hat.

43 Streeck, N. (2016), Leben machen, sterben lassen. Palliative Care und Biomacht. In: Ethik in der Medizin 28,
135-148
44 Streeck, Leben machen, 136.
4 Ebd. 144.
46 Kohlen, H. (2016), Sterben als Regelungsbedarf, Palliative Care und die Sorge um das Ganze. In: Ethik in der
Medizin 28, 1-4.
47 Kohlen, Regelungsbedarf, 4; sie bezieht sich auf: Tronto J (2013) Caring democracy. Markets, equality, and
justice. New York University Press, New York.
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10.4. WeiterfUihrende ethische Analyse im Projekt Sterbewelten

Mit all diesen Warnhinweisen und neuen Aufmerksamkeiten auf implizite Normen und
Normierung wenden wir uns wieder den Ergebnissen der Studie ,Sterbewelten in Osterreich’
zu; zum einen war das Ziel zu beschreiben, was ,gutes Sterben’ aus der Perspektive der
Betroffenen bedeutet. Vertiefend, sowohl in den Interviews, aber auch in den diversen
Auswertungsschritten, sollte sichtbar werden, wodurch in den unterschiedlichen Sterbewelten
,gutes Sterben’ bestimmt wird. Abschlielend war die letzte Forschungsfrage, wo und unter
welchen Rahmenbedingungen ,gutes Sterben’ mdglich ist bzw. am ehesten realisiert werden
kann. Die bisherige Reflexion auf den Forschungs- und Analyseprozess zeigt, dass dies von allem
im Zuhoren und Aufnehmen der Perspektive jener geschieht, es betrifft, entweder unmittelbar
im eigenen Sterben oder mittelbar und gleichzeitig verwoben, als mitbetroffene Angehorige.
Der zweite Schritt, flr den sich in der Praxis oft nicht ausreichend Zeit findet oder genommen
wird, sind die Klarungen von Begrifflichkeiten und Normen. Allein die Vielzahl der Perspektiven,
mit sehr unterschiedlichen Motiven und Absichten, die wir vorgefunden haben, aber auch die
ungleiche Verteilung von Macht und Moglichkeiten, sich an einem solchen Dialog zu beteiligen,
verdeutlicht die Notwendigkeit einer solchen dialogische Klarungsphase, auch wenn Sterbende
sich mitunter nur Gber Delegation und Stellvertretung beteiligen kénnen. Die ethische Analyse
zielt darauf hin, dass nicht nur ausreichend Beteiligung organisiert wird, sondern die aktuellen
Beteiligungsformen und —rdume noch einmal kritisch Uberprift werden. Bevor wir einige
Spannungsfelder inhaltlich beschreiben, sollen die unterschiedlichen ethischen Ansatze auf
ihre forderlichen und hinderlichen Dynamiken aufgegriffen und verstandlich werden.

10.4.1. Das Gute in Spannung zu dem Rechten und zur Kultur

Dazu hat J. Wallner dafir jingst einen Vorschlag mit einer Ethikmatrix*® gemacht, die uns an
dieser Stelle sehr hilfreich erscheint: Wallner hat auf 3 Ebenen (Individuum — Organisation —
Gesellschaft) drei ethische Themen bzw. Fragen gegenibergestellt: 1. Das Rechte — im Sinne
einer Sollensethik: zu was bin ich/sind wir verpflichtet, was ist das Rechte, das Richtige, das
geschuldet ist? 2. Das Gute — was ist flir wen das Gute, das hier angestrebt wird? Aus wessen
Perspektive begrindet sich dieses Gute und welche Absichten und Anliegen sind damit
verbunden? Und wer hat Macht und Moglichkeiten, dies auch um- bzw. durchzusetzen? 3. Das
Subjekt, der Blick auf das Ganze — welche Tugenden und Haltung sind gefragt und werden
angeboten? Welche Sichtweisen von Welt und Menschen zeichnen sich ab; welche Kulturen
sind préagend? Und welche Aspekte und Dimensionen kommen zu kurz oder fallen ganz unter
den Tisch?

Doménen/ Das Rechte Das Gute Das Subjekt
Ebene
Individuu Prinzip, Persdnliche Menschenbilder
m Maxime, Werte

Regel

48 Wallner, Jirgen (2018), Rechtsethik in der Medizin (= Schriftenreihe Recht der Medizin 41), Wien: Manz, 45.
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Organisati Interne Organisational Organisationsbil
on Regelwerke e Werte der

Gesellscha Rechtsordnu Gesellschaftlic Gesellschaftsbild
ft ng he Werte er

Die Ethikmatrix ist eine Hilfe, die aufkommenden Themen (a) zu verorten, (b) auf innere
Zusammenhange zu achten und (c) Perspektiven einer Integration zu versuchen. Darlber
hinaus kann die Matrix helfen, die Frage nach der Verantwortung und den anstehenden
Entscheidungen zu stellen und - im Sinne von Aufgaben und Zustandigkeiten - riickzufragen,
inwieweit hier welcher Beitrag/Klarung zu dem, was ,gutes Sterben“ ist/sein kann zu leisten, zu
erwarten ist.

Mit Hilfe der Ethikmatrix kommen Dynamiken und Einsichten in den Blick, die sich am Beispiel
der Erzdhlung von Frau Innhauser wie auch in etlichen anderen Interviews bestatigen lassen:

- die Frage nach dem Guten am Lebensende — fir Betroffene wie fir Profis, baut darauf auf,
dass das notwendig Richtige und Rechte bereits getan wurde. Stellt sich zum Beispiel im
Zusammenhang von Therapieentscheidungen die Frage nach der bestmoglichen
Lebensqualitdt, macht eine Uberpriifung Sinn, ob Giberhaupt eine geeignete Schmerz- und
Symptomkontrolle bereits erfolgt ist oder ob Richtlinien von Fachgesellschaften
bericksichtigt wurden. Wir teilen mit Frau Innhauser die Erfahrung, dass gleichzeitig
Uberversorgung (z.B. Krankenhauseinweisung) und Unterversorgung (z.B. angemessene
Schmerztherapie) vorherrscht. Dann Gber ,gutes Sterben” (= die Kir) zu reden, wenn die
Plicht der Profis nicht getan wird bzw. die entsprechenden gesundheitspolitischen
Rahmenbedingungen noch nicht vorhanden sind, kann leicht zynisch klingen.
Selbstverstandlich kann dies kein Grund sein, nicht mehr Uber gutes Sterben zu reden. In
der Logik der Ethikmatrix zwischen den Ebenen Organisation und Gesellschaft im Hinblick
auf das Rechte, ist z.B. auszuhandeln, wie das als richtig erkannte und definierte auch zur
Verfigung steht. In Osterreich hinkt der Ausbau der (kostenglinstigeren)
Palliativversorgung nach, wahrend z.B. die onkologischen Kapazitdten stetig ausgebaut
werden. Dies kollidiert spatestens dann, wenn diese Patientinnen am Ende der
therapeutischen Linien keinen Ort finden, an dem sie angemessen palliativ oder hospizlich
versorgt werden kdnnen — eigentlich aber nicht in der (teuren) Spitalsversorgung bleiben
wollen.

- Inder spezialisierten Palliativversorgung wiederum sind die Standards hoch und elaboriert:
mit dem Blick auf die Ethikmatrix ein faszinierendes Universum und Panoptikum
erfolgversprechender Palliative Care im Sinne einer Ars vivendi et moriendi (als Teil der
hospizlichen Organisationskultur). Einige der Interviewpartnerinnen teilen diese Ziele nicht;
ein Blick auf den Tod sehen sie als Kriankung ihrer Vitalitdt und weisen eine
Auseinandersetzung mit dem Tod von sich. (Interviewbeispiel: Herwig Achatz) Fur andere
ist die Krankung, ihr Zuhause verlassen zu mussen. (Interviewbeispiel: Paula Jager). Die
Matrix — mit dem Ziel einer integrierten Versorgung am Lebensende - und das Einldsen
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einer individuellen Perspektive der ,Betroffenen” auf gutes Sterben fordert geradezu die
Abklarung dessen, was eben dort als ,gut’ gesehen wird. Die eigenen Praxiserfahrungen wie
auch die Interviews (= das Subjekt in Wallners Matrix) deuten darauf hin, dass insbesondere
das Machbare als das Gute gesehen und definiert wird. Die Matrix unterstitzt eine
Erkenntnis: Der Ebene der Organisation kommt — in Vermittlung zwischen Individuum und
Gesellschaft - steigende Bedeutung als Reflexions- und Aushandlungsort fir gute
Behandlung ebenso wie flir gutes Sterben zu. Gesundheitseinrichtungen hier in ihren
organisationsethischen Kompetenzen zu starken, kann deren Handlungs- und
Entscheidungsféhigkeiten steigern.*

10.4.2.Spannungsfelder, Wertanalysen und Handlungsfelder aus der Perspektive der
,Betroffenen”

Der Blick auf jene Diskurse, die aktuell die Auseinandersetzung um Rahmenbedingungen eines
guten Sterbens pragen, zeigt, dass sich hier inhaltliche Spannungsfelder auftun. Diese
Spannungsfelder haben aus unserer Sicht die Eigenschaft, dass sie mitunter Losungen
behindern, z.B. weil in ihnen die Komplexitdt von Situation und Thema sichtbar wird.
Gleichzeitig kann die differenzierte Wahrnehmung dieser Spannungsfelder triviale
Antwortversuche verhindern. Eine bewusste Orientierung in diesen Spannungsfelder (wohl
auch  eine  Aufgabe von  Angehoérigen, Profis und  Forscherinnen!)  kann
Gestaltungsmoglichkeiten eréffnen: Aus Ambivalenzen an den Spannungspolen werden durch
Wertanalysen wechselseitiges Verstehen, Orientierung und Gestaltungsspielraum, indem nicht
in eine (triviale) ,entweder-oder’-Mentalitat ausgewichen wird, sondern eine Integration der
Vielfalt versucht wird; Ambiguitatstoleranz ist dabei eine hilfreiche Grundhaltung. Larissa
Krainer und Peter Heintel sprechen im Zusammenhang von diesen Spannungsfeldern von
Grundwiderspriichen, die sich nicht auflésen lassen, wohl aber kommunikativ in den
Organisationen zu bearbeiten sind.*®

Einige Spannungs- und Themenfelder lassen sich aus den bisherigen Ergebnissen beschreiben
und fur die ethische Analyse nutzen.

Zwischen ,Sterbepraferenzen’ und ,klassischen Sterbeorten’
...nattlirlich die Rettung ’kommen, der Notarzt ‘kommen. Sie haben mir gschwind eine Spritzen
‘geben, aber mit Ach und Krach, dass sie mich zuriickdaholt haben. Krankenhaus herein,
nachher hab’ ich zu einer Oberdrztin einmal g’sagt, die was auch, was auch auf der

4 Im Sudtiroler Krankenhausgesetz ist klinische Ethikberatung als ein Reflexionsinstrument etabliert; Vgl Furlan
E. (2015), Veneto Region Network of Healthcare Ethics Committees (HECs); Presentation at 11th World
Conference on Bioethics, Medical Ethics and Health Law, (UNESCO Chair in Bioethics) Naples, Italy, October 20—
22, 2015 das hessische Krankenhausgesetz sieht einen Ethikberauftragten/eine Ethikbeauftragte vor: § 6, Abs 6
Hess Krankenhausgesetz (2011): Abs (6) ,, 1. Das Krankenhaus hat eine Ethikbeauftragte oder einen
Ethikbeauftragten zu bestellen. 2. Ethikbeauftragte haben die Aufgabe, in ethischen Fragestellungen
Entscheidungsvorschlage zu machen. 3. Sie sind im Rahmen dieser Aufgabe der Geschaftsfiihrung unterstellt.
https://soziales.hessen.de/sites/default/files/media/hsm/ hessisches_krankenhausgesetz 2011 -
_hkhg_2011.pdf [31.7.2017]
50 Heintel, P., Krainer, L., (2010) Prozessethik: Zur Organisation ethischer Entscheidungsprozesse (Schriften zur
Gruppen- und Organisationsdynamik), Verlag fur Sozialwissenschaften: Wiesbaden, 26f.
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Notaufnahme unten ist: ,ScheifSerle, fiir was hast das g’macht jetzt? Héttest mich heimgehen
g’lassen, wdr’ weit g’scheiter g’'wesen.” (Hermann Schmitt, 880-890)

Menschen in Osterreich, im Blick auf ihre eigenen Sterbewelten und den gewiinschten
Sterbeort, legen mehr Wert darauf, dass ihre Wiinsche gehort und beriicksichtigt werden, als
an einem konkreten Ort zu sterben. Der Wunsch, zuhause zu sterben, beinhaltet auch ein ,Wie’,
nicht nur ein ,Wo’. Und: viele Menschen haben in ihrem Sterben keine Wahl. Die Versorgung
zuhause ist nicht mehr mdglich, wird sich nicht mehr zugetraut bzw. mdchte auch den
Angehorigen nicht mehr zugemutet werden. Nicht selten bitten PatientInnen, aus Ricksicht auf
Angehorige, doch im Krankenhaus bleiben zu dirfen. In den Institutionen Pflegeheim und
Krankenhaus werden Patientenverfigungen und Patientenwiinsche nicht oder nicht
ausreichend gehért und bericksichtigt — auch wenn es zum Sterben gehort, dass diese
Winsche wechseln und ohne einen ,interpretativen Dialog’ (wie ihn Chris Gastmans
beschrieben hat)®! nicht ermittelt werden kénnen. Gleichwohl duRern immer noch zu wenige
Menschen ihre Priferenzen (nur 7-10% der Osterreicherlnnen haben eine belastbare
Vorausverfiigung getroffen).

Wenn sich die Versorgungssituationen zuspitzen, die Uberlastungen ebenso wie die
Hilflosigkeiten im Sterben fir die beteiligten Angehdrigen zuhause, fir die Profis im Heim zu
grolR werden, schldgt die Notarzt-Logik zu, so wie es Herr Schmitt berichtet — gegen seinen
Willen. Viele Versorgungsdilemmata ergeben sich im Spannungsfeld zwischen Praferenzen
(bekannt? valide? verbindlich?), der Fahigkeit des jeweiligen Gegenlbers damit addaquat
umzugehen und den verfligbaren Ressourcen. Aktuell werden die Bemihungen um einen
rechtzeitigen Vorsorgedialog (vor allem vom Dachverband Hospiz Osterreich) gefordert,
allerdings brauchte dies wiederum mehr Ressourcen ambulanter geriatrischer Versorgung,
insbesondere am Wochenende. Es gilt die Einsicht aus der Analyse der Ethikmatrix: gutes
Sterben braucht sowohl klare und verbindliche rechtliche Grundlagen als auch angemessene
Ressourcen — auf allen Ebenen.

Zwischen ,den eigenen Tod sterben’ vs. ,Sterben als sozialer Prozess’
Menschen sind nie zur ihr gekommen, um lber das Sterben zu reden, ,,weil’s gewusst haben,
ich wird’ sagen: ,Naja, jeder kann nicht ewig leben’.” (Frieda Unterberger, 57)

Flr einige unserer Interviewpartnerinnen ist der Blick aufs Sterben, das Fragen nach einer Ars
moriendi befremdlich. Fir sie, so hat es den Eindruck und so war es Teil der Interpretation im
Forschungsteam, hat es gerade mal zum Uberleben gereicht — weit weg von einer irgendwie
gearteten ,Ars vivendi’. Und einige haben dezidiert betont, wie wichtig ihnen das Leben aktuell
ist —um die Beerdigung wird sich schon wer kimmern. Diese wird mitunter auch als ein intimes
Geschehen in der engsten Familie verstanden, und dann ist es auch gut. Vielleicht ist es am
Ende wichtiger, den eigenen Tod zu sterben als einen guten? In der Figur des ,eigenen Todes’
liegen Erfahrungen, die von aullen betrachtet, als fragmentiertes Leben, als Misslingen oder

51 Gastmans, Dignity, 144
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gar als ,Bruchbiographien“>? gedeutet oder interpretiert werden kdnnen, oft wird nicht
mitgeteilt, wie es im Innen ,aussieht’. Macht es nicht ein eigenes Sterben aus, dass diese
Erfahrungen von Fragment ausgehalten werden?

Gibt es nicht ein Recht auf ein Leben im Fragment>3, anstatt aus dem Sterben noch das letzte
Projekt machen zu mussen, um recht und gut zu sterben? Wie ldsst sich vermeiden, im Sterben
noch einmal einer ,Tyrannei des gelingenden Lebens“* ausgesetzt zu werden? In den
Interviews haben wir Menschen kennengelernt, die sich nicht weiter mit Tod und Sterben
auseinandersetzen wollten. Zu anderen Menschen hat es dazu gehort, dass die Zahl ihrer
sozialen Beziehungen und Bindungen (berschaubar war. Dies war oft aus den Biographien
verstandlich —und hat Auswirkungen auf die Sterbewelten.

Denn wenn Menschen nicht pldtzlich und unerwartet sterben, sterben sie in sozialen Bezigen,
ist Sterben ein sozialer Prozess. Deswegen teilen wir die Einschatzungen, dass Autonomie nicht
den alleinigen und zentralen Wert darstellt, wenn es um BedUrfnisse am Lebensende geht.
Auch hier ist wieder auf Gastmans zu verweisen, wenn er ,Wirde’ als Wert und Prinzip, als
Rahmung flr Sorge und Versorgung ins Spiel bringt. Wirde verweist auf den Rahmen der
Menschenrechte, ist aber zugleich ein relationaler Begriff: Die Sorge um die eigene Wirde
bezieht sich auf andere, deren Wirde auch zu schiitzen ist. Den Forschungen von Sabine
Pleschberger verdanken wir die Einsicht, wie sehr Wiirde auch das entsprechende Tun braucht:
das Wirdigen. Aus dieser Sicht lasst sich ableiten, dass ein eigenes gutes Sterben eben auch
einen sozialen Prozess darstellt, in dem andere einem Leben im Fragment begegnen und es
schitzen ggf. auch vor Anspriichen, noch aus den Sterben ein letztes Projekt zu machen oder
Sterbende dem Diktat der Authentizitdt oder anderen Normierungen zu unterwerfen. So
gesehen fUhrt das zu einem Verstindnis einer relationalen Autonomie®, einer
Selbstbestimmung in Beziehungen. Es stellt sich die Frage, wie lasst sich das in-Beziehung-sein
am Lebensende ausbalancieren mit der Intimitat des individuellen Sterbeprozesses? Wir sind
davon Uberzeugt, dass diese Frage routinemaRig zu stellen ist. Das ist ein Beispiel flr eine
standardisierte Fragestellung, deren Beantwortung eine angemessen individuelle Versorgung
und Begleitung eréffnen kann.

Gleichzeitig zeigt das die Grenzen professioneller Begleitung auf: In Analogie zu Hennig Luther>®
ist Begleitung ,stets Teilnahme an einer anderen Biographie”, die notwendigerweise am
Lebensende die Grenzen eines Berufs, insbesondere der involvierten Gesundheitsberufe, in
seiner Funktionalitdt und Professionalitat sprengt. Damit blicken wir auf die Frage nach einem

52 Schneider-Flume, G., (2002), Leben ist kostbar. Wider die Tyrannei des gelingenden Lebens, Géttingen, 49, im
Anschluss an Ulrich Beck/Elisabeth Beck-Gernsheim: Individualisierung in modernen Gesellschaften —
Perspektiven und Kontroversen einer subjektorientierten Soziologie, in: dies. (Hg.): Riskante Freiheiten.
Individualisierung in modernen Gesellschaften, Frankfurt a.M. 1994, 10-39.

53 Luther, H. (1991), Leben als Fragment. Der Mythos von der Ganzheit, in: Wege zum Menschen 43, 262-273,
267.

54 Schneider-Flume, Leben ist kostbar, 49.

55 Vgl. u.a. Walser, A (2010). Autonomie und Angewiesenheit: ethische Fragen einer relationalen Anthropologie.

In: Reitinger E, Beyer S, Hrsg. Geschlechter-sensible Hospiz- und Palliativkultur in der Altenhilfe. 1. Aufl.
Frankfurt am Main: Mabuse, 33—44.

56 H. Luther bezieht sich urspriinglich auf Seelsorgerinnen.
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Ethos der Begleitung, das ermoglicht, sich der Gebrochenheit einer fremden Biographie
auszusetzen, die — unbeschadet der Maxime distanzierter Nahe — als Beschadigung auch des
eigenen Lebens erfahren wird?>’ Das bringt selbst Seelsorgerinnen und Therapeutinnen, die
dafir ausgebildet sind, an ihre Grenzen — wie sehr dann auch die Mitarbeiterinnen der
Gesundheitsberufe und die pflegenden Angehérigen?

Zwischen ,Deutungshoheit von Medizin und Palliative Care’ vs. ein ,Zurlickverwiesen-sein auf
die eigene Wertorientierung’
,Aber sie wissen, dass ich ehrlich bin ... ich stirb’ fir Rapid®®, ge?” (Frieda Unterberger, 1549)

Aus heutiger Sicht ist zu vermuten, dass Frau Unterberger in ihrer eigenen Wertorientierung es
ihren Begleiterinnen am Lebensende nicht einfach machen wird. Ihre Wertelandkarte ist klar:
Ihr Geld bekommt Rapid, ihr Wichtigstes war auf den Rapid-Platz zu gehen, was sie nun nicht
mehr kann, ihre eigentliche Familie ist die Rapid-Fan-Gemeinschaft. Die Perspektiven von
L,Expertinnen fir das eigene Sterben” oder flr jenes naher Angehoriger sind nicht
deckungsgleich mit Perspektiven von Expertlnnen des Gesundheitssystems und der
Gesundheitsberufe. Dies als ein Existential und als unabdingbare Voraussetzung zu postulieren,
um alles vorschnelle Verstehen und Subsumierung unter fremde Normen und Werte zu
vermeiden. Damit und darin verstarkt sich allerdings die - im Exposé vermutete -Handlungs-
und Erwartungsunsicherheit der am Sterben anderer Beteiligten. Und es ergeben sich
Moglichkeiten und Grenzen des Handelns am Lebensende aus Sicht der Profis, wenn die
Betroffenen hartnackig auf die eigenen Normen aus den individuellen Wertorientierungen und
sozialen Vernetzungen zuriickverweisen. Hier griindet sich oftmals die viel zitierte Erfahrung
von ,schwierigen Patientinnen und Angehdrigen’.

So wie einige der Interviewpartnerinnen die Frage nach dem guten Sterben zurlickgewiesen
haben, , Weif3 ich nicht, was es liber schénes Sterben zu sagen gibt? Das gibt’s nicht.” (Waltraud
Maier, 3746), kommt der Frage nach dem ,guten Sterben” quasi schon eine normative
Prafiguration zu, die manche Interviewpartnerinnen zwar pflichtschuldig aufgenommen haben
—die aber auch ebenso als ein Interpretations- oder Gestaltungsdruck gewirkt haben kénnten.
Und manchmal wurde die Frage auch schlicht nicht beantwortet.

Zwischen ,Spezialisierung’ und ,Standardisierung’
,Nach Mdéglichkeit in der gewohnten Umgebung belassen, nicht noch einen Tag vor's Sterben
noch ins Klinikum, also ich find', das das das muss der Hausarzt abschétzen kénnen. Das muss
die Stationsschwester abschdtzen kénnen: "Ist das noch notwendig? Die Infusion kann im, im
Heim genauso 'geben werden.” (Christa Innhauser, 2327-23429)

Auf der Ebene der fachlichen Kompetenzen, z.B. im onkologischen Bereich ist eine zunehmende
Spezialisierung von Betreuungsnetzwerken und Versorgungsangeboten zu beobachten. Hier
gibt es aufwandige Therapien, die nicht nur hohe Kosten produzieren, sondern auch die
Lebensqualitat der Betroffenen massiv einschranken. Darlber hinaus gibt es z.B. in der

57 Luther, Leben als Fragment, 267.
58 Fiir nicht-6sterreichische Leserlnnen: Wiener FuRballverein.
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palliativen  Weiterbildung immer mehr Spezialisierung oder auch aufwéandige
interprofessionelle palliative Beratungsdienste in Krankenhdusern. Aus den Interviews wissen
wir, dass nicht-standardisierte Sterbewelten, in denen jedes Sterben ein Einzelstlick sein soll,
auf standardisierte Versorgungsangebote und knappe Ressourcen (und manchmal auch auf
mangelnden Kompetenzen) treffen. Hier ist an das Interview mit Frau Innhauser zu erinnern
aus der Perspektive von ,normalen’ Altenpflegeheim-Bewohnerinnen — hier fehlen nicht nur
ausreichende Palliativkompetenzen. An den Wochenenden gibt es oft weder ausreichende
pflegerische und medizinische Krafte. Es kommt zu unnétigen und unerwinschten
Krankenhauseinweisungen, wie Frau Innhauser Uber ihre Mutter stellvertretend fur viele
geriatrische Patientinnen berichtet. Schon Cicely Saunders hat darauf verwiesen, dass den
onkologischen Patientlnnen im Bereich von Palliative Care das spezialisierte Wissen zur
Verflgung steht, nicht aber der groRen Zahl geriatrischer Patientinnen in den Pflegheimen.
Auch wenn hier in vielen Einrichtungen in der Altenhilfe in den letzten Jahren grofRe Schritte
gegangen wurden, ist es eine bleibende Herausforderung an Kompetenz und Kultur, den
Sterbenden so zu begegnen und zu begleiten, dass sie das ,Kunstwerk des eigenen Lebens’>®
ein Stick weiterschreiben kénnen.

Zwischen ,Tabuisierung’, ,Umschweigen und Verdrangen des Todes’ vs. einer ,Geschwatzigkeit
des Todes’ bzw. einer ,Ver-Offentlichung des Sterbens’

,Die eigene Endlichkeit wird mit dem Alterwerden spiirbar, aber eben die erste Erfahrung, die,
die sehr tief ging (...) war der Tod meiner Mutter. Da war dann ... splirbar, was die Dimension
des Todes bedeutet, ... also wie mdchtig sie imponiert und wie wenig greifbar sie letztlich ist,
also einerseits die grofse Macht dieser absoluten, von uns nicht steuerbaren Dimension und
gleichzeitig ... dieses Nicht-Begreifen-Kénnen, also wo letztlich ... diese Dimension sich auch
dadurch nicht erschlief3t, indem vieles offenbleiben muss.” (Siegfried Pfeifer, 19-42)

In Spannung zum Thema ,Sterben als Einzelstiick’ steht auch ein weiteres Anliegen des
Projektes, namlich mehr Aufmerksamkeit auf eine ,Ethik des Sterbens in der Gesellschaft’ zu
erreichen. Eine solche Aufmerksamkeit setzt ja gerade die Verallgemeinerung von Erfahrungen
und Bedirfnissen voraus und nimmt etwas von der Intimitdt des eigenen oder nahe erlebten
Sterbens. Mit Blick auf die Ethikmatrix wird hier die vermittelnde Rolle von Einrichtungen und
Diensten deutlich. Und in den Interviews lassen sich etliche Themen finden, die verklausuliert
und widersprichlich angesprochen werden: Uberlastung, Freude {iber ein vollbrachtes Sterben
als Entlastung, die negativen Emotionen, die positiv gedeutet werden miussen, das
Verschweigen von Ekel z.B. in vielen Betreuungs- und Versorgungssituationen. Viele der in den
Interviews angesprochenen Themen brauchen einen kollektiven Diskurs auf Organisations- und
Gesellschaftsebene, um handlungsfahig zu bleiben. Heintel und Krainer bezeichnen das als
,kollektive Autonomie’.®°

%9 Im Gegensatz zum groRRen Begriff der Ars vivendi et moriendi hat Michel Foucault den Begriff der ,techne tou
biou’ gepragt: Auch das Gelingen des Lebens braucht Technik, Handwerk, das erlernt werden kann.
0 Heintel/Krainer, Prozessethik, 26.
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In den Dispositivanalysen Gber das Gesagte und Verschwiegene in den Interviews wird deutlich:
Das Nicht-Gesagte, das Verschwiegene bekommt Gewicht, er6ffnet Interpretationsraume,
erfordert Orientierung und Verstdandigung — im Rahmen der Enquete miindete das in die
Forderungen, Arztinnen generell einen Interpretationsspielraum fiir Patientenverfiigungen
einzurdumen. Damit entstehen Ein- und Ubergriffe, die sich an dem sogenannten Wohl| der
Patientinnen und Bewohnerlnnen orientieren mogen, und doch immer wieder eine
Gefahrdung von Autonomie und Wirde darstellen. Was also muss gewusst werden von
Patientinnen-Praferenzen, an aktuellem fachlichem Know-How, um Sterben gut und diskret zu
begegnen? Gleichzeitig braucht es ein Ableiten, ein Kollektivieren dieser Erfahrungen, um sie
als gesellschaftliches Wissen nutzen zu kdnnen.

Wie wohl manche Biographiearbeit in Heimen als Zumutung oder als Gedéachtnistraining
verzweckt erlebt werden kann, zeigen die Interviews, wie wichtig und hilfreich es ist, sich seiner
Biografie zu vergewissern. Was konnte ggf. am Ende des Erwerbslebens dazu beitragen, dass
Menschen sich freundlich-wirdigend ihrer eigenen Biografie ndhern? Fir das bevorstehende
letzte Lebensalter konnte ein biografischer Zugang/Baustein dhnliche Bedeutung bekommen
wie es der Flihrerschein an der Schwelle zum Erwachsenenalter hat.

Zwischen ,Transzendenzverlust’ und ,urbaner Spiritualitat’
LAlso wie sich im Abschied auch das Wertvolle in verdichteter Form zeigt und somit auch klar
ist, wovon Abschied zu nehmen, also diese, diese Doppelgesichtigkeit von Verlust und ... noch
einmal deutliches Wahrnehmen, was die Person, die verstorben ist, in diesem Fall meine
Mutter einem gegeben hat, was bleibt, was aber auch durch die Person reprdsentierte,
verlustig ist, flir immer. (Siegfried Pfeifer, 48-72)

Als Teil der Auswertungsteams, beim Codieren einzelner Interviews, beim Herausfiltern
aussagekraftiger Vignetten, die wiederum die Grundlage fir die Dispositivanalyse darstellten,
konnten wir uns quasi auf einer Metaebene aus ethischer Perspektive in teilnehmender
Beobachtung Uben. Sowohl als Auswerter wie auch als Ethiker waren wir Uberrascht vom
Befund der Transzendenzlosigkeit — dem Fehlen jedweder Transzendenzbeziige in vielen
Interviews. Selbst da, wo religidse Beziige vorhanden waren, wirkten sie oft distanziert. Dieser
Befund geht einher mit der Beobachtung, dass wir nicht selten Uber die Gefiihle nur
Vermutungen anstellen konnten. In den Auswertungen wurde das in Richtung eines
,Verschwindens von Emotionalitdt’ hin interpretiert — wobei es nicht klar ist, ob die Gefiihle
aktuell fehlten oder unterdriickt waren aus Trauer oder im Zusammenhang von Be- und
Uberlastung durch lange Pflege oder eine langere Sterbephase. Ein dritter Befund war das
Nicht-Gesagte: Interviewpartnerinnen erwahnten fir uns Naheliegendes nicht, etwa ihre
Einstellung und Erwartung ans eigene Sterben; Geflihle wurden eben nicht wirklich, oft
kontrolliert oder rationalisiert angesprochen.

Zum Stichwort Transzendenzlosigkeit oder vielleicht besser: Transzendenzverlust ist nach der
Relevanz kirchlich-konfessioneller Perspektiven zu fragen, die offenbar nicht mehr nur in der
Gesellschaft ihren prdagenden Einfluss verlieren, sondern auch fir viele Individuen weder
Orientierung und Sinngrund noch Hoffnung und Trost bedeuten. Dies drlckt sich aus unserer
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Sicht nicht nur in den distanzierten Positionen in den Interviews zu religiosen Glaubenssatzen
aus; es macht sich auch bemerkbar, wenn etwa eine Regionalbischéfin medizinische
Trendvokabel auf nimmt und ein ,personalisiertes Sterben’ fordert®! oder wenn im Bereich der
Gesundheitseinrichtungen geradezu gestritten wird, ob Spiritual Care nun in die Zusténdigkeit
von Medizin oder Theologie fallt®2.

Die Interviews zeigen, wie einige Betroffene sich mit ihrer Kraft und ihren Erfahrungen
engagieren fir etwas, das Feldmann die ,Humanisierung des Lebens und Sterbens’®® nennt.
Hier lassen sich Elemente und Bausteine einer sdkularen, meist urbanen Spiritualitdt finden, so
wie Herr Pfeifer seine Erfahrungen, Erkenntnisse und seine Deutungen mitgeteilt hat. Fir Klaus
Feldmann ist das ein Beitrag, ,den Menschen mdglichst vielfaltige Chancen der Entwicklung
ihrer Relationalitdit zu geben” ®. Auch wenn wir im wie und was mit Feldmann
auseinanderliegen, halten wir eine tragfahige Spiritualitat, die sich in Beziehung und Bezlgen
gestaltet, fir einen wichtigen Beitrag, um fir das Individuum so etwas wie eine ,Schule des
Sterbens’ zu ermoglichen. Das Anliegen der Humanisierung von Leben und Sterben teilen wir.
Diskrete Lern- und Auseinandersetzungsrdume tragen zu einer verantwortlichen
Auseinandersetzung auf gesellschaftlicher Ebene Uber gutes Sterben bei. Das ist notwendig,
um rigide Begriffs-, Organisations- und Professionssysteme auf Distanz zu halten, wie Feldmann
es sich fur einen verantwortlichen Umgang mit Tod und Sterben wiinscht.

10.4.3. Perspektiven und Ausblick
Die Starke des Projektes ist und war, dass die, die es betrifft, zu Wort kommen und ihre
Perspektive darstellen konnen. Nicht alle, die es betrifft, wollen als ,Betroffene”
wahrgenommen werden. Sowohl von jenen Menschen, die ihr Sterben vor Augen haben als
auch von Seiten der Angehorigen, die verdrdangen, ignorieren, beschwichtigen, normalisieren.
Gleichzeitig kdnnen wir von vielen Betroffenheiten berichten, fir die es bislang noch keinen
Raum, keinen Ort und auch kein GegenUber gab.

Flr viele andere ist das Interview, das Gesprdch die Gelegenheit, ihre Betroffenheiten und
Erfahrungen zu erzdhlen, zu bearbeiten, als Wissen und Vermachtnis zu prdsentieren,
weiterzugeben. Nicht wenige Interviews haben die Interviewerlnnen in eine Betroffenheit
mitgenommen, berihrt, in Mitleidenschaft gezogen, emotionalisiert — evtl. eine nicht zu
vermeidende Konsequenz des Projekttitels?

Mit dem Blick auf das Lebensende fokussieren sich Vorstellungen vom guten Leben und
Sterben; es ist zu fragen, welche Rechte und Pflichten wir als Blrgerlnnen wahrzunehmen

61 Breit-Kessler, S. (2016), Persdnliches und wiirdiges Sterben. Die Rolle der Seelsorge in der Palliativmedizin. In:
Deutsche Medizinische Wochenschrift 141(6), 399-402.
52 Dinges, S. (2016), Spiritualitat und Spiritual Care — Modebegriffe oder Paradigmen ganzheitlicher
Gesundheitsversorgung? in: Bonacker, M., Geiger, G. (Hrsg.), Menschenrechte und Medizin. Grundfragen
medizinischer Ethik, Verlag Barbara Budrich: Opladen/Berlin, 77-102.
83 Feldmann, Sterben, Sterbehilfe, Téten, Suizid (Kurzfassung), 4.
84 Feldmann, ebd.
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haben und wogegen Widerstand zu leisten ist, um gutes Sterben zu ermoglichen. Die Heil- und
Gesundheitsberufe stehen vor der Herausforderung, sich selbst und ihren NutznielRerinnen
Auskunft und Orientierung zu geben Uber ihre Ziele und die dahinterliegenden Normen und
Werte, damit sie nicht in den Verdacht kommen, Alter und Sterben als einen lukrativen
Dienstleistungsbereich zu bewirtschaften.

Dazu wollen wir durch die Differenzierung der Begriffe und der unterschiedlichen ethischen
Perspektiven einen Betrag leisten. Daraus ergeben sich konkrete Unterstiitzungsmoglichkeiten
auf der Ebene individueller Sorge und Versorgung. Die sichtbar gewordenen Spannungsfelder
zeigen aber auch den dazu notwendigen Lern- und Weiterentwicklungsbedarf, insbesondere
im Bereich der Gesundheitseinrichtungen.

Die gesteigerten Zustimmungsraten zur Akzeptanz des assistierten Suizids im europdaischen
Raum sollten jedenfalls nachdenklich machen; die hier notwendige Reflexion und
Weichenstellung kann nicht dem Gesundheitssystem allein Uberlassen werden und bedarf
einer breiten burgerschaftlichen Beteiligung und Zustimmung; fir einen vernlnftigen, fairen
und respektvollen Diskurs tragen wir als Forscherlnnen und Blrgerlnnen eine
Mitverantwortung.

Wir brauchen eine kritische Offenheit gegenilber anderen Vorstellungen von gutem Leben und
Sterben, gerade auch im Kontakt mit Menschen aus anderen Kulturen. Wir sollten skeptisch
bleiben gegenilber allzu einfachen und oftmals individualisierten Losungen, wie dem des
assistierten Suizids. Gerade in der Medizinethik sind die interdisziplindren, empirischen Studien
auszubauen, unter Einbeziehung des Medizinsystems, aber nicht als Leitdisziplin. Am Ende ist
es durchaus legitim, daran zu erinnern, dass jeder und jede von uns vor der existentiellen
Aufgabe des eigenen Sterbens stehen wird: Der Sinn allen Forschens und ethischen
Reflektierens wird darin bestehen, ein mdglichst gutes Sterben zu erleben, in dem sich unser
Leben in all seinen Beziehungen und Beziigen widerspiegelt.
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11. Sterbewelten in Osterreich - Fazit

Das Projektteam

In den letzten Jahren erleben wir in Osterreich einen lebendigen 6ffentlichen Diskurs zu
Fragen des Sterbens, der Betreuung Sterbender und des gesellschaftlichen Umgangs mit Tod
und Sterben. Schon lange kann nicht mehr von einer Tabuisierung des Sterbens gesprochen
werden. Die Debatte hat anlasslich der Parlamentarischen Enquete ,Wiirde am Ende des
Lebens’ einen Hohepunkt erfahren. Es ging und geht um Fragen rund um Legalisierung und
Verbot von Sterbehilfe und um den Ausbau der Palliativversorgung. Medikalisierung,
Verwissenschaftlichung, Politisierung, Okonomisierung und Juridifizierung (siehe unter
anderem das Patientenverfligungsgesetz) des Sterbens und des Todes intensivieren sich in
Osterreich, aber nicht nur da. International erfahrt die Frage nach dem guten Sterbeort —im
Sinne von Versorgungsort - grofle wissenschaftliche Beachtung. Der Umgang mit Tod und
Sterben ist heute geprdgt von Individualisierung, Institutionalisierung und von ethischen
Unsicherheiten.

Um die Sterbewelten der Betroffenen besser zu verstehen, haben wir nicht nur die Literatur
und die offentlichen Diskurse analysiert, sondern auch die Perspektive der Betroffenen und
der Angehdrigen in qualitativen Forschungsinterviews nachvollzogen. Das Menschenbild, das
das Konzept von Total Pain (Cicely Saunders) pragt, gilt auch fiir Sterben als Prozess. Sterben
ist nicht nur ein korperlicher, sondern auch ein psychischer, ein sozialer und ein spiritueller
Prozess. Die Betroffenen und Angehdrigen haben alle vier Dimensionen in den Interviews
angesprochen, wobei die Korperlichkeit deutlich schambesetzt ist, nicht nur fir die
Betroffenen und Angehdrigen, sondern auch fir die Forscherlnnen.

Gleichzeitig baut die Frage nach dem guten Sterben darauf auf, dass das notwendig Richtige
und Rechte bereits getan wurde. Nur wenn die Betroffenen die notwendige Schmerztherapie
und Symptomkontrolle erhalten, stellt sich fiir sie die weiterfihrende Frage nach ,gutem
Sterben’.

Die Sterbewelten sind so vielfaltig, wie die Betroffenen selbst. Was fiir sie ,gutes Sterben’ ist,
erschliet sich aus der Vielfaltigkeit der Biographien der Sterbenden und ihrer Angehdrigen;
Biographien, die durchaus auch von Bitterkeit, Entbehrung und Enttduschung gepragt sind.
Wesentlich wichtiger als der richtige Sterbeort ist fiir die Betroffenen das Sorgenetzwerk.
Gutes Sterben heildt, sozial begleitet und in ein Sorgenetzwerk eingebettet zu sein. Autonomie
ist dabei ein wichtiger Aspekt, viele erleben ihre Autonomie jedoch gerade am Lebensende in
Bezogenheit — also als relationale Autonomie.

Fir die Betroffenen und Angehoérigen ist Sterben zwar nicht ,gut’ aber ,schon’, es wird
asthetisiert —und es ist in Spannungsfeldern verortet: Sterben ist einerseits ,nie schén’, es gibt
kein gutes Sterben. In keinem der Gesprache war von ,gelungenem Sterben’ die Rede.
Gleichzeitig ist die letzte Lebensphase — die eigene oder die von Angehérigen — fir die
Betroffenen gekennzeichnet von schonen Momenten, auch fir diejenigen, fir die Sterben
generell ,nie schon’ ist. Mit ,schon’ verbinden die Betroffenen das moralische Gefiihl des
,Erhebenden’, also Momente, in denen trotz allem, etwas Trostliches, Transzendierendes,
etwas ,Tiefes’ erfahren werden kann. Auch die Profis, die taglich mit Sterben und Tod befasst
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sind, sprechen einerseits von ,schlimmen Sterbesituationen’, andererseits erleben auch sie
Schones und Erhebendes in der Betreuung am Lebensende. Genuss spielt im ganzen Leben
eine grolRe Rolle und tut das auch am Lebensende. Manche Menschen am Lebensende
(er)leben jeden Tag so, als ob er der letzte ware und das lasst sie die verbleibende Zeit
genieRen.

Die Betroffenen beschreiben ihre Sterbewelten als fragmentarisch — wir schlieRen daraus,
dass es ein Recht auf ein Sterben im Fragment gibt, in Fortfiihrung der Biographie - anstatt aus
dem Sterben noch das letzte gelungene Projekt machen zu miissen. Schénes, Erhebendes und
Genuss haben in den Sterbewelten der Betroffenen einen Platz. Unter der Voraussetzung der
guten und fachlich richtigen Schmerztherapie und Symptomkontrolle richtet sich der Blick der
Betroffenen in ihren Sterbewelten primar auf ihre vielfaltigen familialen, professionellen und
zivilgesellschaftlichen Sorgenetzwerke.
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