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Geleitwort
Spiritual Care in Palliative Care:
Wessen Job ist das?

Allan Kellehear

In unserem Verstdndnis von Spiritual Care in Palliative Care liegt ein tief-
grindiges Paradox verborgen. Am besten lisst es sich enthiillen, wenn wir
versuchen, die Frage zu beantworten, wer fiir die spirituelle Begleitung ster-
bender Menschen und ihrer Familien zustdndig ist. Offenbar hat in der Pallia-
tive-Care-Literatur jeder eine fertige Antwort darauf parat.

Viele Leute glauben, dass Seelsorger und Kleriker im Allgemeinen die
Verantwortung flir Spiritual Care tibernehmen sollten. Andere meinen,
dass die Seelsorger bei dieser Aufgabe durch Pflegedokumentationen
unterstiitzt werden sollten. Wieder andere vertreten die Auffassung, dass
die Pflegepersonen, die in der vordersten Front von Palliative Care stehen,
diejenige Berufsgruppe bilden, die dazu pridestiniert ist, sich auch um
diese Bediirfnisse zu kiimmern. Arzte und Sozialarbeiter haben ebenfalls
argumentiert, sie wiren besser als andere fiir diesen Stil oder Typ von Sorge
geeignet. Einen Mangel an Freiwilligen fiir Spiritual Care gibt es jeden-
falls nicht.

Wenn ich aber mich selbst oder meine Freunde oder sogar meinen Auto-
mechaniker frage, wessen Verantwortung es ist, Sinn zu finden in meinen
Verlusten, meinen Hunden, meiner Ehe oder meiner Arbeit, Gott zu finden in
welcher Form auch immer ich ihn finden kann oder meine Enttduschungen
und Begrenzungen zu verstehen, wiirden die meisten sagen, dass es meine
Verantwortung ist. Mit anderen Worten stellen die alltdglichen Aufgaben,
Sinn zu suchen, Leiden zu bewiltigen und etwas Grof3eres als mich selbst zur
Unterstiitzung bei diesen Aufgaben zu finden, meine eigene, personliche
Herausforderung dar. Spiritual Care ist nicht die Aufgabe meines Mecha-
nikers, meiner Freunde oder meines Arbeitgebers. Alle diese Menschen kon-
nen mir auf dieser Reise behilflich sein - manchmal bewusst und absichtlich,
manchmal unbewusst und unabsichtlich - aber die wesentliche Verant-
wortung, der erste und der letzte Schritt, muss meiner sein. Das ist die Her-
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12 Geleitwort

ausforderung des Lebens selbst und wir sind in Gemeinschaften hinein-
geboren, sodass wir nicht einsam vor dieser Aufgabe stehen.

Dennoch scheint die Erkenntnis, dass das Selbst in der Health Care im
Allgemeinen und in der Palliative Care im Besonderen zentral ist, der Pal-
liative-Care-Literatur zu Spiritualitat entlegen und sogar fremd zu sein. Wir
betrachten Spiritual Care fortdauernd als etwas, das wir zuteilen, etwas, das
wir fiir andere tun und nicht als etwas, das wir mit anderen tun, weil es Teil
dessen ist, fiir das wir alle zustdndig sind. Wie ist es dazu gekommen?

Spiritual Care wird haufig als eine Abfolge psychologischer ,,assessments
und Interventionen beschrieben. Es handelt sich um eine verbale Titigkeit,
vielleicht eine Ubung in Selbstmitteilung oder eine Art der Beratung. Andere
betonen die Fihigkeit des Zuhorens, als konnte man unabhéngig von Kontex-
ten und Personlichkeiten sinnvoll iiber Handlungen sprechen. Die Palliative-
Care-Literatur ist eindeutig problemzentriert, als ob das tibliche Zusammen-
treffen von personlichem Sinn und seinen sozialen Beziigen in familidren und
gemeinschaftlichen (community) Netzwerken immer auf irgendeine Art ent-
fremdet oder dysfunktional ware. Da ist die Rede von den Krisen in der Zeit
der Krankheit oder von den ,,Symptomen® des spirituellen ,,Schmerzes®, als
ob es sich um irgendein medizinisches Problem handeln wiirde, das durch ein
Arsenal an Interventionen in Angriff genommen werden konnte oder viel-
mehr sollte. Zweifellos sind die Sprache und der Erzahlduktus von Care
schwergewichtig der Sprache und Kultur der Akutmedizin entlehnt. Dieser
Zugang erscheint so selbstverstandlich, weil diese spezifischen Zeichen in ei-
nem breiteren Kontext auftauchen, der diese Sprache und diese Vorstellungen
als natiirlich betrachtet. Offenbar hat sich Palliative Care langsam von einem
gemeindebasierten (community-based) Ansatz zur Sorge am Lebensende zu
einem klinischen Ansatz hinbewegt. Im klinischen Ansatz liegen die Beto-
nung und Sprache auf Diagnose und Management, auf Symptomkontrolle
oder ,,assessments® von Bediirfnissen.

Die Forschung hat betont, was wir wissen miissen, um unseren Job zu erfiil-
len, sie hat Probleme identifiziert und Modelle zur Losung dieser Probleme an-
geboten. Die Spiritual-Care-Literatur ist voll von heroischen Geschichten tiber
Problemfalle und deren erfolgreiche Losungen aufgrund besonderer pastoraler
Interventionen irgendeines Palliative-Care-Spezialisten. Wie konnen wir der-
art viel iiber spirituelle Probleme wissen, wenn die Literatur sich so wenig mit
dem Zustand des spirituellen Wohlbefindens beschiftigt? Bedeutet die zeitge-
nossische Betonung der medizinischen Sprache und psychologischer Zugange
zu Spiritual Care, dass Spiritualitit zu einer weiteren klinischen Grofe in Pal-
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Geleitwort

liative Care geworden ist? Und wie konnte ein Public-Health-Ansatz fiir Spiri-
tual Care aussehen, eine Perspektive, die die Gemeinde (community) betont
und die einen eher inklusiven als territorialen Standpunkt einnehmen wiirde?

Zuhoren, Reden, Beraten und gemeinsam Nachdenken mit Professionel-
len haben durchaus ihren Platz. Aber die Hauptrolle - und der wichtigste Im-
puls des Handelns - gehoren der Person mit der lebensbedrohlichen Krank-
heit, dem Selbst und seiner oder ihrer sozialen Welt. Spirituelle Bediirfnisse
besitzen eine grofle gemeinschaftsbasierte (community-based) Komponen-
te, die Freunde und Verwandte genauso als ihre Verantwortung wie die des
sterbenden Mitglieds wahrnehmen. Das soziale Selbst ist der Hauptakteur,
die Person-in-der-Welt, die handeln muss und weif3, dass sie handeln muss.
Der klinische und der Public-Health-Ansatz schliefden sich nicht aus, sondern
sind komplementir. In Public-Health-Ansitzen liegt die Betonung eindeutig
auf Fragen der Lebensqualitit, die klinischen Strategien stehen bereit, wenn
etwas schiefgeht. Gesundheit und Krankheit sind zwei theoretische Konzep-
te, die gemeinsam betrachtet werden miissen, damit wir das erste vergrofiern
konnen, um das zweite zu verringern. Mein Bedenken ist, dass die klinischen
Vorstellungen die Spiritual-Care-Literatur zu dominieren scheinen. Diese
Sprache und Vorstellungen beziehen sich nicht in ausgewogener Weise auf
spirituelle Bediirfnisse - in Hinsicht auf Gesundheit und Krankheit, auf indi-
viduelle Interventionen und Gemeindearbeit (community work), auf profes-
sionelle Unterstiitzung und weisen und angebrachten Riickzug.

Wie viele Berufsgruppen wiirden sich fiir Spiritual Care zustdndig machen
wollen, wenn dieser Ansatz als Sorge fiir eine ,,Person-in-Gemeinschaft und
nicht eine ,,Person-im-Bett“ definiert wird? Die Fahigkeiten der Gesund-
heitsforderung - besonders der Gemeindeentwicklung (community develop-
ment), gemeinschaftliche Sorge (community care) und die Erleichterung
sozialer Veranderung - sind keine Fertigkeiten oder Erfahrungen, die in insti-
tutionelle Kontexte passen oder dort gefordert werden. Darliber hinaus
haben wenige Professionelle Zeit fiir diese Art der Arbeit aufderhalb oder
innerhalb ihrer iiblichen klinischen Zustandigkeit. Wenn jedoch Spiritualitit
herabdefiniert und auf Probleme reduziert wird, denen man mit psycho-
logischen Interventionen begegnet, werden die Komplexitit und Verantwor-
tungen der Aufgabe von Spiritual Care ausverkauft. Damit wird Spiritual
Care auch als direkte Service-Leistung definiert. Und auf dieser Basis denken
wir - wenn wir uns fragen, wer eigentlich fiir diese Aufgabe zustandig ist - au-
tomatisch an professionelle Care-Tatigkeit statt — was richtiger wire - an
gemeinschaftliche Sorge (community care).
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Geleitwort

Wenn also die Aufgabe von Spiritual Care die Verpflichtung gegentiber der
Gemeinde (community) in der Fahigkeit zur Partizipation genauso ein-
schliefdt wie die Verpflichtung zur Problemldsung an der Bettkante, die Ver-
pflichtung zur Pravention genauso wie zur Intervention in der Zeit der Krise,
die Verpflichtung, eher dem sozialen Selbst Prioritdt einzurdumen als der
professionellen Expertise, heifdt die Antwort auf die Frage, wessen Job das ist:
Zustandig sind jene Professionellen und Nichtprofessionellen, die in der
Lage sind, diese Verpflichtungen einzugehen. Interpretiert im Horizont von
Public Health ist Spiritual Care Selbstsorge, fiir die jeder Mensch verantwort-
lich ist. Der Job von Spiritual Care kann dann nur arbeitsteilig verstanden
werden und bezieht sich auf eine Vielzahl von Inhalten, Raumen und Zeiten.
Spiritual Care ist mehr als Gesprich oder Prasenz, um spirituelle Fragen zu
beantworten. Dazu gehoren auch die Teilnahme und das Behiiten einer ge-
meinschaftlichen Suche nach dem Sinn im Leben, Tod und Verlust. Letzten
Endes hat gute Spiritual Care genauso wie gute Gesundheitssorge mit der
Einsicht in die Grenzen individueller professioneller Praxis zu tun.

Allan Kellehear, PhD, AcSS
University of Bradford, Faculty of Health Studies

Ubersetzt von Birgit Heller
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Vorwort
Dem Tod ins Gesicht blicken

Der Sonne und dem Tod kann man nicht ins Gesicht blicken (,,le soleil ni la
mort ne se peuvent regarder en face”) - diese oft zitierte Maxime des fran-
zosischen Schriftstellers Francois de la Rochefoucauld deckt sich nicht mit
der Erkenntnislinie dieses Buches. Seit der Frithgeschichte ist es die Erfah-
rung des Todes, die Menschen dazu anst6f3t iiber das Leben nachzudenken.
Alle Bemithungen in Kunst, Musik und Literatur, in Religion und Philo-
sophie den Tod zu zeigen und zu begreifen, dem Tod Gestalt zu geben, als
Todesengel zum Begleiter zu machen oder als Todin musizieren und tanzen
zu lassen, griinden in der Erfahrung und Einsicht, dass der Tod nicht ir-
gendein Thema unseres Lebens ist. Den Tod anzunehmen und in die eigene
Selbstinterpretation aufzunehmen, ermoglicht Selbstentwicklung und spi-
rituelles Wachsen, aber auch bewussteres und menschlicheres Zusammen-
leben, wesentlichere Beziehungen, tiefere Freundschaften und entschie-
denere Liebe.

Es iiberrascht nicht, dass sich im Kontext der Auseinandersetzung mit
dem Sterben in der modernen Gesellschaft, mit Palliativmedizin, Palliative
Care und Hospizarbeit, in den letzten Jahren die Aufmerksamkeit auf den
Tod als existenziellen Schliissel unseres Lebens verlagert hat. Unter dem
Stich- und Suchwort Spiritual Care biindelt und entfaltet sich eine existen-
zielle Auseinandersetzung, die jenseits von Schmerztherapie und Symptom-
kontrolle Sinn und Bedeutung des Todes fiir das menschliche Leben thema-
tisiert. Spiritual Care, die Sorge fiir den religios-spirituellen Leitfaden des
Lebens, beschriankt sich keineswegs auf die Sterbephase, sondern ist auch
bedeutsam im Fall von Krankheit und anderen kritischen Lebenssituationen
bedeutsam. Der herannahende eigene Tod oder der bevorstehende Verlust
eines geliebten Menschen spitzen allerdings das Leben in sonst ungekannter
Schirfe auf das Wesentliche zu.

Der modernen Medizin ist es nicht gelungen und wird es wohl auch nicht
gelingen, den Tod zu besiegen, obwohl das ,,Projekt Unsterblichkeit heute
realisierbarer denn je zuvor erscheint. Die Entwicklungen in den Bereichen
Biotechnologie, Cyborg-Technologie und Kiinstliche Intelligenz haben ein
derart rasantes Tempo aufgenommen, dass sie bisherige Science Fiction ge-
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16 Vorwort

radezu altbacken wirken lassen. Verlangerung der Lebenszeit, ewige Jugend
und schlussendlich Unsterblichkeit zeichnen sich zumindest fiir eine reiche
Elite als Moglichkeit am Horizont ab. Leitziel ist die Optimierung des Men-
schen, die Abschaffung des Todes und gewissermafden die Realisierung des
Paradieses auf Erden. Ob dieses Unterfangen in absehbarer Zeit tatsiachlich
von Erfolg gekront ist, ldsst sich zwar nicht abschitzen, aber eine fast uto-
pisch anmutende Lebensverlingerung ist mittlerweile fiir einen Teil der
Menschheit in greifbare Nahe geriickt. Allerdings bestehen prinzipielle Zwei-
fel am Projekt der ,Vergottlichung” des Menschen, das alternativ in der
Selbstabschaffung des Homo sapiens enden konnte (Harari, 2014). Der alte
Menschheitstraum vom ewigen Leben ist in den modernen Gesellschaften zu
einem Kampf gegen den verachteten Feind Tod geworden und hat viele dest-
ruktive Formen angenommen, etwa iiber- und austherapierend die Augen
und Herzen zu verschliefen. Erst wenn die Medizin in ihrer Gesamtheit die
Beziehung zum Tod sehenden Auges in ihr Selbstverstindnis tibernimmt und
integriert, wird sie eine neue, wiarmende und freundschaftliche Beziehung zu
den Sterbenskranken und zum Sterben gewinnen. Moglicherweise wird dies
erst iiber den Umweg eines unendlich langen Lebens und der damit verbun-
denen gidhnenden Sinnlosigkeit und Leere gelingen. Da dringt sich dann
bald der Gedanke auf, ob der Tod letztlich nicht doch ein Segen ist, wie uns
viele Mythen und Mérchen erzihlen (etwa ,,Der Tod im Apfelbaum®). Es ist
zweifelhaft, ob das ewige irdische Leben erstrebenswert ist: Es relativiert den
Stellenwert von Kindern, Partnerschaft und Freundschaft; es gibt die Ideale
der Gleichheit und Gerechtigkeit preis, weil es elitér ist; letztlich richtet es
sich gegen die Menschlichkeit im Sinn von Empathie, Beziehungsorien-
tierung, des Mit- und Fiireinander-Daseins. Der Sieg iiber den Tod konnte
sich letztlich als Pyrrhussieg erweisen, der Sieger zuriicklasst, die mehr verlo-
ren als gewonnen haben.

Wien und Graz, im Mai 2018
Birgit Heller und Andreas Heller
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Die Wiederentdeckung
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1.1 Kranksein und Sterben in der Moderne 19

1.1 Kranksein und Sterben in der Moderne

Krankheit, Sterben, Tod und Trauer lassen wie unter einem Vergrofierungs-
glas nicht nur die Probleme und Herausforderungen des modernen, 6ko-
nomisch orientierten Sozial- und Gesundheitssystems erkennen. In der Krise
und am Ende des Lebens spitzen sich auch die Herausforderungen des Le-
bens zu. Die menschheitsalten Themen von Autonomie und Fiirsorge, von
Freiheit und Abhangigkeit, von Hilfe und Hilflosigkeit treten unverstellt zu
Tage. Was ist Wiirde in der Krankheit und am Lebensende? Wie kann die
Wiirde von Menschen geachtet, wie konnen Demiitigungen in Organisa-
tionen vermieden werden? Inwieweit soll, darf und kann in den Sterbe-
prozess eingegriffen, das Sterben beschleunigt werden (verlangsamt wird es
in der Regel ohnedies)? Wann sind Behandlungen zu beenden? Welche Rolle
spielen Begleitung, Betreuung und Behandlung? Welche Kosten verursacht
das Sterben? Und wie verhilt es sich mit der Frage nach einem mehr oder
weniger ,,guten (was auch immer das dann ist) Sterben fiir alle? Die ,,Gret-
chenfrage” an die Politik lautet: Wie hiltst du es mit den schwer Kranken und
Sterbenden, wie geht eine Leistungsgesellschaft mit den von ihrer Leistung
her ,,Unproduktiven® um? Wie konnen Kriterien der Gerechtigkeit im Krank-
heitsfall und am Lebensende wirksam werden? Oder setzt sich ein Erste-,
Zweite- und Dritte-Klasse-Sterben durch (in der Behandlung von Krank-
heiten ist die Klassengesellschaft - trotz gegenteiliger Behauptungen - ohne-
hin bereits Realitit)?

Hospizarbeit und Palliative Care sind zu Brennpunkten gesamtgesell-
schaftlicher Entwicklungen geworden. Angesichts der Bedrohung des Le-
bens und der Einsicht in die Zerbrechlichkeit des Lebens in Todesnidhe wird
deutlicher, was in anderen Bereichen der Gesellschaft noch unspezifisch kon-
turiert ist. Der Soziologe Hubert Knoblauch (2011) spricht in diesem Zusam-
menhang von einer neuen Popularitit des Todes, einer verstirkten Prisenz
des Todes in der Offentlichkeit, die er als postmoderne Entwicklung inter-
pretiert. Im Gegensatz zur Tabuisierung des Todes in der Moderne werde der
Tod nun wieder offentlich sichtbar. Das Lebensende wird zum Diskussions-
thema. Das eigene Sterben und der Umgang mit dem Leichnam werden
Schauplatz und Arena eines gewandelten gesellschaftlichen Umgangs mit
dem Leben. Leben und Sterben werden nicht mehr schicksalhaft erlebt,
sondern gelten als zu ,,machende® Gestaltungsaufgaben. Die ausdifferen-
zierte Gesellschaft erlasst den Imperativ, dass die BlirgerInnen ihr Leben und
ihr Sterben selbst in die Hand zu nehmen und quasi als Projekt zu gestalten
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20 1. Spiritual Care: Die Wiederentdeckung des ganzen Menschen

haben. Der moderne Mensch fiigt sich nicht mehr so einfach in sein
Lebensende wie seine Vorfahren; er verfiigt tiber Leben und Sterben. Millio-
nenfach verbreitete ,Patientenverfiigungen” suggerieren Sicherheit, die
Wechselfalle des Lebensendes, die Angst vor der Fremdbestimmtheit durch
immer ausgetiifteltere Antizipationen von Krankheitsverldufen meistern,
kontrollieren und zdhmen zu konnen. Zudem stellt dieser Verfligungs-
anspruch auch eine Art Misstrauensvotum gegen eine invasive Medizin dar.
Die BiirgerInnen sind heute so abgrundtief misstrauisch geworden, dass sie
Patientenverfligungen als Instrumente der Selbstverteidigung fiir ihre Wiirde
und ihre Integritdt gegen sinnlose Behandlungen, gegen unangemessene
Therapieverlingerungen einsetzen. Darin duflert sich ein tiefgreifender
Wandel: Leben und auch Sterben werden zu einem Unternehmen selbst-
bestimmter Planung. Das Augenmerk wird auf die Korperlichkeit, die Identi-
tit und Integritit der eigenen korperlichen Existenz gerichtet. War in frithe-
ren Zeiten das ,,Seelenheil der Fokus perimortaler Aufmerksambkeit, so ist es
heute das ,Korperheil“. Ob nun die beobachtbaren Verschiebungen im Um-
gang mit dem Tod der Postmoderne geschuldet sind oder eher zu den Ambi-
valenzen der Moderne gerechnet werden sollten, ist fiir diejenigen, die in
diesem Feld agieren, nicht entscheidend.

Neben der neuen Popularitit des Todes - Thomas Macho, Kristin Marek
(2007) sprechen von der ,neuen Sichtbarkeit des Todes” - sind auch weiter-
hin Mechanismen der Todesverdrangung wirksam. Ein Blick auf das bunte
Gemenge der verschiedenen modernen Bestattungsformen (Gemein-
schaftsgrab, Familiengrab, Seebestattung, Waldbestattung, Urnennische,
im eigenen Garten, in den Bergen, verstreut in alle Winde etc.) etwa zeigt,
dass sowohl die wachsende Zahl der anonymen Bestattungen als auch die
von den USA ausgehende Thanatopraxie der Einbalsamierung keineswegs
eine verstirkte Wahrnehmung des Todes fordern. Moglicherweise befor-
dern Anonymbestattungen die unbemerkte Selbstentsorgung, die neuen
Einbalsamierungspraxen eine Asthetisierung, Kosmetisierung und Ver-
harmlosung des Todes.

1.2 Zur Genese von Spiritual Care

Die deutsche Hospizbewegung erbrachte als soziale Bewegung eine grofie
Thematisierungsleistung, indem sie Sterben und Tod auf die Tagesordnung
der Gesellschaft gesetzt hat. Und in der Hospizbewegung wurde vielen Men-
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