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Katharina Heimerl, Elisabeth Reitinger, Klaus Wegleitner

Organisationsethik in Palliative Care

Von Caring Institutions und Compassionate Communities

Zusammenfassung:

Die kontinuierliche Aufmerksamkeit fiir ethische Prozesse ist eine der Kernherausforderun-
gen in Palliative Care. Angehorige und Professionelle, die schwerkranke und sterbenden Men-
schen betreuen, begleiten oder behandeln, sehen sich mit vielfaltigen Belastungen konfron-
tiert. Vielen dieser belastenden Situationen liegen existentielle Widerspriiche zugrunde, die
far Konflikte sorgen. Diese Widerspriiche lassen sich nicht auflosen, sie kdnnen und missen
jedoch bearbeitet werden. Das Wesen einer ,,Caring Institution” ist es, Raume zu schaffen, in
denen die Reflexion der Konflikte stattfinden kann, somit gelingt es, ,Ethik zu organisieren”.
Gleichzeitig ist eine weit Gber Institutionen hinausgehende Demokratisierung von Sorgeauf-
gaben gefragt. Den zukiinftigen Herausforderungen werden wir nicht gerecht, in dem wir Sor-
geaufgaben in ,Experten- und Familiensysteme entsorgen” (K. Groning). Wir pladieren dafiir,
in den Communities (Gemeinden) Raume zu er6ffnen, in denen Compassion (Mitgefihl) und
Solidaritat Platz haben.

1. Organisationsethik ist Prozessethik

,Ethik”, so formuliert Larissa Krainer,

»ist eine Frage der Entscheidung, aber ethische Fragen sind offenbar nicht so leicht zu

entscheiden wie andere Fragen (jedenfalls nicht in der Kategorie entweder/oder).” (Krai-

ner 2007: 26)
Um mit belastenden Situationen in der Betreuung, Begleitung und Behandlung von schwer-
kranken und sterbenden Menschen umgehen zu kénnen, ist es wichtig, sie als ethische Dilem-
mata zu begreifen. Wichtig ist es auch zu verstehen, dass es Widerspruchsfelder gibt, die ur-
sachlich fir solche belastenden Situationen und daraus resultierenden Konflikte sind
(Krainer/Heintel 2010). Das ist vor allem von Bedeutung, um sich nicht falschlich auf die Suche
nach einem oder einer ,Schuldigen’ zu begeben - eine Dynamik, die in Organisationen des Ge-
sundheitssystems schnell zur Stelle ist, unweigerlich in eine Sackgasse fiihrt und keinen geeig-
neten Umgang mit Widerspriichen darstellt (vgl. Heimerl 2015).

1.1 Widerspruchsfelder in Palliative Care

Krainer und Heintel (2010) definieren in ihrem Grundlagenwerk , Prozessethik” zentrale Wider-
spruchfelder, in die Menschen eingebunden sind. Zunachst einmal, geht es um Widerspriiche,
die an die Existenz des Menschen selbst gebunden sind. Heintel nennt sie ,[...] solche von ge-
waltiger Tiefe und Wirksamkeit” und fihrt beispielsweise den Widerspruch zwischen Jung und
Alt oder den zwischen Leben und Tod an (Heintel 2005). Der zentrale Widerspruch in Palliative
Care ist der zwischen Leben und Tod. Fiir Krainer und Heintel ist dies ein Widerspruch im Unbe -
stimmten, denn der Tod ist zwar eine Gewissheit, aber:

LWir wissen vom Tod eigentlich nichts, nicht, was er ist und wie er sein wird”
(Krainer/Heintel 2010: 78).
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Auch wenn Betroffene und Betreuende in Palliative Care standig mit dem Tod konfrontiert sind,
so geht es dennoch um ein ,gutes Leben bis zuletzt’. Wie wir aus Interviews mit Sterbenden auf
der Palliativstation wissen, geht es fiir sie - trotz der Todesndhe - darum, ,,um das Leben zu
kdmpfen” und ,trotzdem zu genieflen” (Bitschnau 2014; Bitschnau/Heimerl 2014). Breuck-
mann-Giertz formuliert diesen existentiellen und widerspriichlichen Zusammenhang treffend in
einem kurzen Satz: , Sterben ist Leben - Leben vor dem Tod“ (Breuckmann-Giertz 2006).

Die Zeit vor dem Tod ist fuir die meisten Menschen mit groRer Pflege- und Betreuungsbediirftig-
keit verbunden. Je ndaher zum Lebensende, desto mehr verschiebt sich der Schwerpunkt des
,guten Lebens’ von dem, was die aktivierende Pflege oder kurative Behandlung anzubieten hat,
hin zu Palliative Care. Denn auch ,wenn nichts mehr zu machen ist, ist noch viel zu tun“
(Heller/Heimerl/Husebg 2007). Hier scheinen unterschiedliche Pflege- und Behandlungskon-
zepte zueinander im Widerspruch zu stehen und damit verbunden auch unterschiedliche Pfle-
geziele. Ein Beispiel: Mitten im Leben geht es fir die Pflege natiirlich darum, das Wundliegen
zu vermeiden, es ist geradezu eines der wichtigsten Qualitdtskriterien die Anzahl der Dekubiti
moglichst niedrig zu halten. Am Lebensende aber, wenn das standige Gewendetwerden, das
das Wundliegen vermeiden kann, fiir die Sterbenden zur Qual wird, ist es gut, von vereinbarten
Qualitatskriterien abzugehen und den Dekubitus zuzulassen. Dies gilt auch, wenn dadurch - im
Extremfall - Nachfragen der Gerichtsmedizin ausgeldst werden kdnnten, denen im Ubrigen bei
guter Dokumentation gelassen begegnet werden kann.

Uber diese ,existentiellen Widerspriiche’ hinaus definieren Krainer und Heintel noch eine Reihe
weiterer, ndmlich jene in der sozialen Konstellation sowie systembedingte, entwicklungsbe-
dingte und strukturelle Widerspriiche. Diese Widerspriiche (man kann sie auch Gegensatze
oder Polaritdten nennen) treten als unterschiedliche Positionen auf, die jede fir sich ihre Be-
rechtigung haben. Sie kdnnen daher nicht aufgelost werden, indem ein Standpunkt einfach ab-
geschafft wird, z. B. durch die Entscheidung, dass die Vertreterinnen einer der beiden Positio-
nen Unrecht haben. Ein Beispiel aus der Betreuung in Palliative Care soll das veranschaulichen:
Es kommt nicht selten vor, dass die nachste Angehorige (z.B. die Tochter) eines alten, sterben-
den Menschen im Ausland lebt und daher nicht von einer Stunde zur anderen zur Stelle sein
kann, wenn ihre Mutter im Sterben liegt. Im Sinne der todesnahen und vielleicht auch ,lebens-
satten’, hochbetagten Frau wére es, ihr Sterben nicht hinauszuzégern (Kojer/Heimerl 2009). Um
der Tochter jedoch die Moglichkeit zu geben, sich von ihrer Mutter zu verabschieden, misste
alles daran gesetzt werden, die Sterbende bis zur Ankunft der Tochter am Leben zu erhalten.
Die beiden Standpunkte stehen zueinander im Widerspruch, obwohl beide durchaus legitim
sind. Hier geht es nicht darum, wer Recht hat und wer nicht.

Widerspriiche sind in der menschlichen Existenz vorgegeben, so Krainer und Heintel, und sie
sind andauernd. Aber nicht jeder Widerspruch muss zu einem (ethischen) Dilemma fiihren. Es
kann auch gelingen, Widerspriiche zu erkennen, explizit zu machen und mit ihnen umzugehen.
Widerspriiche in Organisationen erfordern einen bewussten Umgang auf mehreren Ebenen:
auf der strategischen Ebene, auf der Ebene der Kommunikationsstrukturen und auf der indivi-
duellen, persdnlichen Ebene.
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1.2 Der Widerspruch zwischen Autonomie und Achtsamkeit

Ein zweiter existenzieller Widerspruch in Palliative Care ist der zwischen Autonomie einerseits
und Achtsamkeit andererseits. So stehen Leitung und Pflegende in der Altenhilfe beispielsweise
vor der Frage: Ist es zuldssig, eine schwer demenzkranke Bewohnerin mit der StraRenbahn in
das Stadtzentrum fahren zu lassen, weil das ihrem augenblicklichen Willen entspricht? Das
wirde bedeuten, die Autonomie der Bewohnerin zu respektieren, wenngleich wir wissen, dass
sie die Folgen ihrer Handlungen nicht mehr absehen kann. Oder sollen wir sie im Haus festhal-
ten und damit unserer Verantwortung nachkommen, die Bewohnerin vor Gefahren zu schiit-
zen? Wenn ja, wie sollen wir sie festhalten: elektronisch, medikamentds, mit versperrten Tiren
oder an Bett und Stuhl gebunden? Wenn wir uns dafiir entscheiden, sie gehen zu lassen, und
die Bewohnerin erleidet eine Unfall, wie sieht dann die Frage nach Verantwortung oder gar
nach Verschulden aus? Wie werden das die Angehorigen sehen? Wenn wir uns fiir das Festhal -
ten entscheiden, wie sehen diese Fragen dann aus? Gibt es hier Giberhaupt eine gute Lésung -
oder geht es eher um den Unterschied zwischen , hundsmiserablen und miserablen Lésungen”
(Loewy 1996)? Miissen Leitung und Mitarbeiterinnen es einfach ertragen zu wissen, dass Be-
wohnerinnen sich standig in Gefahr bringen und dass das der Preis fiir ihre Wiirde und fir ihre
Autonomie ist?

Auch wenn dieser Widerspruch in Palliative Care besonders deutlich ist, weil Menschen am Le-
bensende oft nur sehr begrenzt in der Lage sind, ihre Autonomie auch selbstverantwortlich zu
leben: Der Widerspruch gilt fir das Gesundheitssystem und fiir die Gesellschaft generell, Loe-
wy spricht von der ,Dialektik zwischen Autonomie und Verantwortlichkeit”, fiir die gilt:

»In der gréfieren Gesellschaft und in der medizinischen Praxis gibt es ein anhaltendes

Zusammenspiel zwischen Autonomie einerseits und Paternalismus (als Ausdruck von

Verantwortlichkeit) andererseits.” (ebd.: 59)
Beide, Autonomie und Verantwortlichkeit, haben - so Loewy - ,ihren Platz“ (ebd.: 63), ihre Be-
rechtigung, damit beschreibt Loewy diese Dialektik als unaufléslich. Ein Verstandnis, das - im
Sinne von Loewys Health Care Ethics - Verantwortlichkeit in die Nahe von Paternalismus riickt,
stellt die Autonomie als Wertvorstellung ins Zentrum. Ein Grundverstandnis im Sinne von Care
Ethik orientiert sich starker an Achtsamkeit und Fursorglichkeit. Pflegeheime sind ,, Frauenwel-
ten” (Reitinger/Heimerl/Pleschberger 2005), die moderne Hospizbewegung wurde von Frauen
gegriindet. Die Care Ethik zeigt auf, dass gerade fiir Frauen Achtsamkeit einen besonderen Stel-
lenwert einnimmt, wesentlich mehr als Autonomie weil das Prinzip der Achtsamkeit und das
Leben in asymmetrischen Beziehungen den Erfahrungen von Frauen entsprechen (Conradi
2001).

In Palliative Care stellt sich - im Hinblick auf den Widerspruch zwischen Autonomie und Acht-
samkeit - die zentrale organisationsethische Frage: Steht ein 'autarkes' Autonomiekonzept des
Menschen im Vordergrund oder werden dabei die sozial relationale Bedingtheit von Autono-
mie sowie die notwendige Angewiesenheit in Phasen groBer Pflegebedirftigkeit und Vulnerabi-
litat deutlich (vgl. zum Diskurs um eine , relationale Autonomie* (Walser 2010, Reitinger/Heller
2010)?

Liegt ethischen Entscheidungsprozessen ein radikal subjektbezogenes Autonomiekonzept zu-
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grunde, so kann darin ja auch die Gefahr einer ,Autonomiezumutung’, die das Versorgungssys -
tem an die Betroffenen delegiert, liegen. Betroffene kommen so in be- und Uberlastende Ent-
scheidungsdynamiken. Sie missen oft entscheiden, was nicht entschieden werden kann. So ist
die kontiniuerliche Aufmerksambkeit fiir ethische Entscheidungen eine der Kernherausforderun-
gen in der Betreuung und Begleitung am Lebensende. Vorwiegend werden jedoch nicht jene
machtigen, den offentlichen Diskurs bestimmenden, ethischen Entscheidungen verhandelt, die
sich rund um assistiertem Suizid, Sterbehilfe und Beendigung lebensverlangernder MaRnah-
men ranken. Meist sind An- und Zugehorige fortwahrend der Situation ausgesetzt, mit und flr
ihre Familienmitglieder und Freunde Entscheidungen in vielfaltiger Weise und mit unterschied-
licher Reichweite zu treffen. Eine Verdichtung, Aufschichtung und Beschleunigung von Ent-
scheidungsbedarfen, die im alltdglichen Handeln eingelagert sind, und meist erst retrospektiv
als ,Entscheidungen’ wahrgenommen werden, sind zu bewiltigen (Wegleitner/Schumann
2010).

1.3 Die Fokussierung auf ,Entscheidung’ reicht nicht aus

Deshalb reicht auch der alleinige und unmittelbare Fokus auf die Ethik der Entscheidungsfin-
dung am Lebensende und die Frage nach der Ermoglichung von Selbstbestimmung in dieser
Notfall-Situation alleine nicht aus. Die Kunst des Sterbens ist vielschichtiger (Schafer/Miiller-
Busch/Frewer 2012) und hat eine Vorgeschichte im Leben der Betroffenen und von allen Betei-
ligten und ist eingebettet in ein Sorge-Netzwerk von Beziehungen, das gestaltet werden will.
Wesentliche Einsichten der Care-Ethik (Conradi 2001; Tronto 2013) zeigen: fiir ein ,gutes’ Ster-
ben (und Leben) braucht es bedeutsame Beziehungen und letztlich organisierte Verstandigun-
gen zu grundlegenden existenziellen Themen nicht erst im Notfall, sondern kontinuierlich. Es
stellt sich deshalb die Frage, in welchen (organisationsethischen) Prozessen die Sorge zur Gel-
tung gebracht werden kann (oder gebracht wird), indem etwa in der Verstandigung die Inter-
pretation von Gefiihlen und das Kniipfen von relevanten Beziehungen Ulber Anteilnahme und
Erzdhlungen eine Rolle spielen (vgl. Schuchter/Heller 2012; Schuchter/Heller 2015;
Reitinger/Wegleitner/Heimerl 2007).

2.Von ,Care Institutions” zu , Caring Institutions” (Joan Tronto)

,Jeder Dienst am Menschen braucht einen Dienst an der Organisation.” (Grossmann

2000)
Dahinter steht die Einsicht, dass Interventionen, die sich an einzelne Personen richten, nachhal-
tig wirken, wenn auch unterstiitzende Strukturen angeboten bzw. entwickelt werden, die eine
Routine und damit Entlastung initiieren. ,Strukturen’ verstehen wir hier im Sinne von interpro-
fessionellen Besprechungen, Dokumentationen und geregelten Entscheidungsprozessen. Pallia-
tive Care umzusetzen bedeutet, in die Entscheidungsprozesse jener Organisationen zu interve-
nieren, die schwer kranke und sterbende Menschen betreuen. Die Entscheidungspraxis in den
betroffenen Einrichtungen wird sichtbar in der Frage: Ist die Art, wie hier Entscheidungen ge-
troffen werden, gut fir die Einrichtung, die Mitarbeiterlnnen und fiir die Bewohnerlnnen oder
Patientinnen? Wer wird an diesen Entscheidungen beteiligt und wer nicht? Gute Sorgekultur
wird in organisationalen und gesellschaftlichen Kontexten ,hergestellt’, ko-produziert, ko-krea-
tiv entwickelt und beauftragt. Palliative Care meint wesentlich alternative Prozesse im Umgang
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mit konkreten Betreuungssituationen. Es ist eben nicht irrelevant, ob und wie die Betroffenen
und die Angehorigen beteiligt werden, welche Rolle ihnen im Gesamtverlauf von Behandlung,
Betreuung und Begleitung zukommt. Die Komplexitat von Behandlungsentscheidungen den
Arztinnen allein in der Figur der ,Letztverantwortung des Chefs’ zu (iberlassen, hieRe sie hoch-
gradig zu individualisieren und zu paternalisieren. Diese Reduktion entspricht immer weniger
dem Charakter der Situationen und dem Selbstanspruch der Betroffenen (vgl.
Dinges/Heimerl/Heller 2005).

2.1 Es braucht einen politischen Raum fiir Reflexion

~Woher wissen wir, welche Institutionen gute Sorge anbieten?”
So beginnt Joan Tronto (2010) ihren Text mit dem Titel ,Creating Caring Institutions: Politics,
Plurality, and Purpose” (Sorgende Institutionen schaffen: Politik, Pluralitdt und Aufgaben). Tron-
to spricht davon, dass es fiir 'gute Sorge' in Institutionen wichtig ist, dass Machtfragen ange-
sprochen werden und dass es einen 'politischen Raum' gibt, den sie auch als jenen Ort bezeich-
net, an dem Konflikte gelost werden kdénnen. , Caring Institutions” sind demnach Organisatio-
nen, die die Bediirfnisse aller Mitglieder (Pflegebedrftige und Pflegende) kennen und beach-
ten. Dazu braucht es vor allem Orte, an denen widersprichliche Bediirfnisse und Zielsetzungen
bearbeitet werden kdnnen.

“The chances are good that the best forms of institutional care will be those which are
highly deliberate and explicit about how to best meet the needs of the people who they
serve. This requirement in turn requires that such institutions must build in adequate
and well-conceived space within which to resolve such conflict, within the organization,
among the institutional workers and their clients, and more broadly as the institution in-
teracts in a complex world in order to resolve such conflicts.” (ebd.: 169)
Dementsprechend stellt beispielsweise die Intensitdt und organisierte Form der Auseinander-
setzung mit ethischen Problemlagen, Anliegen und Dilemmata einen wesentlichen Indikator fiir
das MaR der nachhaltigen Integration von Palliative Care in die Einrichtungen der stationdren
Altenhilfe dar (vgl. Bartosch/Coenen-Marx/Erckenbrecht/Heller 2005). Der Bedarf an ethischer
Orientierung ist sowohl auf Seiten der Betroffenen und ihrer Angehdérigen, wie auch auf jener
der Mitarbeiterlnnen groR. Die Mitarbeiterinnen von Pflegeheimen miissen vielfach in Wider-
spruchsfeldern handeln und sind alltdglich damit konfrontiert. Das ergibt sich zwingend aus
dem Umstand, dass Altenpflegeheime als Organisationen rund um unauflésbare Grundwider-
spriiche unserer Gesellschaft etabliert sind. Es sind unauflosbare Widerspriiche des Lebens -
wie Jugend vs. Alter, Gesundheit vs. Krankheit, Leben vs. Tod, Autonomie vs. Flirsorge - mit de-
nen Altenpflegeheime und ihre MitarbeiterInnen taglich umgehen missen.

2.2 Reflexionsraume im Alltag organisieren

Die faktische Unauflosbarkeit dieser existentiellen Widerspriiche fiihrt dazu, dass die Mitarbei-
terlnnen in ihrem alltaglichen Handeln immer an diese Widerspruchgrenzen stoflen. Nur im
Lichte beider Widerspruchspole lassen sich jedoch ertragliche und aushaltbare Handlungsop-
tionen gestalten. Dazu braucht es physische und zeitliche Raume, die ethische Aushandlungs-
prozesse ermoglichen (z.B.: existentielle Gesprache, Ethik Cafés, Ethikberatung, ethische Fallbe-
sprechungen). Diese Reflexionsrdume miissen im Alltag organisiert und gesteuert werden (vgl.
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Wegleitner/Heimerl 2007). Dabei geht es nicht selten um den Widerspruch von rationalen Ab-
laufkriterien und Standards, die sich an der Intuition und dem Gefiihl, was in der jeweiligen Si-
tuation passend und gut empfunden wird, brechen. D.h. der Diskurs ist immer unter der MaR-
gabe und dem Blick auf die Fragen, ,Was ist gut fiir die betroffenen Menschen und uns...?"
bzw. ,Wie wollen wir es hier bei uns...?” zu fiihren (vgl. Krainer/Heintel 2010). Im besten Fall
ergeben sich daraus mehr Handlungsspielraum fiir die beteiligten Akteurlnnen und eine deutli-
chere Verstandigung liber ethische Haltungen und Positionen innerhalb des Teams, der Einrich-
tung oder des Tragers. Je vielschichtiger solche Kommunikationsprozesse in der Organisation
verankert sind, desto akzentuierter entwickelt sich auch eine kollektive ethische Haltung, desto
mehr verfestigt sich eine gemeinsam getragene palliative Sorgekultur in einer ,,Caring Instituti-

"

on-.

Caring Institutions erfordern somit Raume der kontinuierlichen kommunikativen Verstandigung
dariber, wie mit unterschiedlich gelagerten ,Conflicts of Care” (Kohlen 2009) sowie mit den
sich standig wandelnden Bedirfnissen der Betroffenen kollektiv umzugehen ist. Dies setzt eine
flachere Hierarchie in der Organisation voraus, zwischen den professionellen Mitarbeiterinnen,
aber auch zwischen Mitarbeiterlnnen und Betroffenen und ihren Angehérigen, wie auch den
ehrenamtlichen Helferlnnen. Dabei darf Caring nicht als Dienstleistung oder Produkt betrachtet
werden, sondern als ein prozesshaftes Geschehen, welches sich an den individuellen Bediirfnis-
sen der Betroffenen orientiert, die Gestaltung individueller Pflegarrangements beinhaltet und
anerkennt, dass alle Menschen in allen Lebensphasen letztlich Sorgeempfangende sind und
Sorge kein einseitiger Prozess ist, sondern auch die Sorgeleisterinnen Empfangende sind.

Organisationen des Sozial- und Gesundheitssystems werden sich erst dann nachhaltig als ,,Ca-
ring Institution” gesellschaftlich verorten kénnen, wenn es grundsatzlich gelingt, die institutio-
nelle Sorge der Gesellschaft demokratischer zu organisieren. Das bedeutet neben der Zugangs-
und Verteilungsgerechtigkeit von Sorgeleistungen fir alle Menschen unabhangig ihrer so-
ziostrukturellen Rahmenbedingungen, ihres Alters, ihrer sexuellen Orientierung und ihres eth-
nischen Hintergrundes, vor allem auch die Herstellung von angemessenen Rahmenbedingun-
gen fur die Sorgeleistenden. Dies setzt eine gesellschaftliche Aufwertung und Anerkennung von
Sorgeleistungen voraus, die sich auch in einer besseren Bezahlung und personellen Ausstattung
niederschlagen misste, sowie einer (geschlechter)gerechteren Verteilung von Sorgeverant-
wortlichkeiten (Tronto 2010).

3. Compassionate Communities

Die Politikwissenschaftlerin und feministische Forscherin Joan Tronto sieht Antworten auf die

Frage nach dem “guten Leben” in einem breiten und fundamentalen Verstandnis von ,,Caring”:
“l...] caring [...] includes everything that we do to maintain, continue, and repair our
‘world’ so that we can live in it as well as possible. That would include our bodies,
ourselves, and our environment.” (Tronto 2013: 19)

Trontos Care Ethik stellt sehr grundsétzliche Fragen: Wie kdnnen Sorge-Aufgaben in der Gesell -

schaft verteilt werden? Wie kdnnen sie demokratisch zugeteilt werden - unter Berlicksichtigung

von Gerechtigkeit und Freiheit? Wie kdnnen wir sicherstellen, dass Birgerlnnen an Sorge-Auf-

gaben partizipieren? Diese Fragen stehen im Zentrum von Demokratiepolitik. Konsequenter zu
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Ende gedacht bedeutet das: Das AusmaR, in dem eine Gesellschaft demokratische Sorge und
solidarische Sorgekultur lebt und fordert, ist Ausdruck dafiir, wie demokratisch das politische
System als Ganzes ist (Tronto 2013).

Nachhaltige Entwicklung stellt die Zukunftsfahigkeit unserer Gesellschaft sicher und balanciert
wirtschaftliche, soziale und umweltbezogene Dimensionen und Verantwortlichkeiten. Die Fra-
ge, wie eine Gesellschaft Sorge (“Care”), Solidaritat und Partizipation organisiert und ermog-
licht, bertihrt Kernaspekte von Nachhaltigkeit (WCED 1987). Ein Beispiel: Will man nachhaltige
Sorge fir sterbende Menschen und ihre Angehdorigen etablieren, so riicken Ausmaf und Alloka-
tion von wirtschaftlichen und menschlichen Ressource, die von der Gesundheits- und Sozial-
politik investiert werden, ins Zentrum. Ob Ressourcen in die Akutmedizin oder in die Langzeit-
pflege investiert werden, ob in professionelle Dienste oder in gemeindebasierte Betreuung, in
Organisationstrukturen oder in zivilgesellschaftliche Prozesse - das sind gesundheits- und sozi-
alpolitische Entscheidungen, die einen groRen Unterschied bedeuten im Hinblick auf die Sorge -
kultur in einer Gesellschaft.

Dies wird unter anderem deutlich an der seit den 1990er Jahren gefiihrten Debatte um einen
anderen Umgang mit Menschen mit Demenz (Kitwood 2000). Erst vor kurzem hat Katharina
Groning gefordert, dass es nicht zu einer ,,Entsorgung [von Menschen mit Demenz] in Exper-
ten- und Familiensysteme” kommen diirfe. Gerechtigkeit ist nach Groning viel mehr:

“l...] wenn Demenz als Teil der alternden Gesellschaft uns alle angeht und wir nicht der
lllusion aufsitzen, dass das Wundermittel Hilfe bringen wird und wir bis dahin die De-
menzkranken in die Hénde von professionell Pflegenden oder illegalen osteuropdischen
Haushaltshilfen abgeben.” (Groning 2012: 5)
Letztendlich geht es darum, einen Raum zu eroéffnen, in dem ,,Compassion” (Mitgefiihl) ermog-
licht wird und Solidaritat Platz hat. Allan Kellehear bezeichnet das als einen ,,ethischen Impera-
tiv fir das Gesundheitssystem” (Kellehear 2005: 44). Diese Entscheidungen sind politisch und
ethisch gleichzeitig, sie beziehen sich auf nachhaltige Entwicklung und sind emotional hoch
aufgeladen.

Eine weitere Frage nach Gerechtigkeit, die ebenso hoch emotional aufgeladen ist, ist die der
Geschlechtergerechtigkeit in der Ubernahme oder Arbeits(zu-)teilung einerseits sowie die Dele-
gation von Sorgearbeiten an Pflegekrafte mit Migrationshintergrund andererseits. Die Hierar-
chisierung von Tatigkeiten in hoher bewertete und weniger bewertete wird dariiber deutlich
und zeigt, wie grundsatzlich diese Werthaltungen der existenziellen Notwendigkeit von Sorge
widersprechen (Kreutzner 2006).

Die Bedeutung der Community (Gemeinde) in Palliative Care wird - mit dem Blick auf Sterben,
Trauer und die Sorge um die Sterbenden - in vielfaltiger Weise diskutiert. (Walter 1999; Kelle-
hear 2005; Dérner 2007). Unterschiedliche Modelle, wie Gemeinden sich einbringen kénnen,
wurden aufgezeigt und analysiert (z.B. Kellehear 2005; Sallnow/Paul 2014; Klie 2015).

Die folgenden drei Interpretationen verweisen direkt aufeinander, alle scheinen uns gleich
wichtig (vgl. Wegleitner/Schuchter/Prieth 2015):

Zunachst macht Tony Walter (1999) darauf aufmerksam: 'death provides a basis for relation-
ships and community'. Wir verstehen das so: geteilte existentielle und universelle Erfahrungen
von Sterben und Trauer fordern den sozialen Zusammenhang und schaffen ein Verstandnis von
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,Community’.

Die zweite Interpretation: ‘the community is a partner in end-of-life care’, wird reprasentiert
von den ersten innovativen Projekten an der Schnittstelle von Gesundheitsforderung und Pal-
liative Care in Australien (Kellehear 1999; Rumbold 2012). Hier wird der Begrenztheit von pro-
fessionellen Diensten am Lebensende Rechnung getragen - und Palliative Care Dienste bauen
Partnerschaften mit Gemeinden auf.

Die dritte Interpretation ‘care for the dying by the community’. steht im Zentrum der Vision der
,compassionate community” (Kellehear 2013), im deutschsprachigen Raum vertreten durch die
Sorgekultur im ,,Dritten Sozialraum” (Dorner 2007), durch die ,,Caring Communities” (Klie 2015)
und die ,,Demenzfreundliche Kommune“ (Gronemeyer/Rothe 2015). Diese Bewegung verbin-
det Empowerment mit breitem zivilgesellschaftlichem Engagement im Alltag der erweiterten
Gemeinde, deren Mitglieder Sorgeverantwortung tbernehmen (Sallnow/Paul 2014; Wegleit-
ner/Heimerl/Kellehear 2015).

3.1 ,Caring society“ - eine Vision

Die ,compassionate community’ ist gepragt von geteilten Werten und grundlegenden ethischen
Haltungen, von Empathie, Bewusstheit, Achtsamkeit, Respekt und Solidaritdt im menschlichen
Zusammenleben. Eine ,compassionate community’ zu entwickeln erfordert einen kontinuierli-
chen kulturellen Entwicklungsprozess, der die direkte Betroffenheit und Sorge fir verletzliche,
gebrechliche sterbende und trauernde Menschen ermoglicht. Diese geteilten existentiellen
menschlichen Erfahrungen stiarken die sozialen Ressourcen und den Zusammenhalt und for-
dern unterstitzende Umgebungen. Martha Nussbaum bringt ,compassion’ in der Zivilgesell-
schaft in den Zusammenhang mit einer politischen Konzeption:

“[...] that attempts to win an overlapping consensus among citizens of many different

kinds, respecting the spaces within which they each elaborate and pursue their different

reasonable conceptions of the good.” (Nussbaum 2003: 401)
Das erfordert Raume und Gelegenheiten in der Gemeinde, die ethische Reflexion ,des Guten’
im Leben und Sterben zulassen und ermutigen. Im Sinne von ,Ethik praktizieren’ finden diese
Reflexionen im Austausch zwischen individueller und kollektiver Erfahrung, zwischen Ideen und
Konzepten statt (Schuchter/Heller 2015). Gemeinde-Entwicklungsprozesse, die sich mit der Fra-
gen auseinandersetzen, wie wir in Zukunft leben und sterben wollen und wie wir in demokrati-
scher Weise fiir einander sorgen kdnnen, sind Kernangelegenheiten der nachhaltigen gesell-
schaftlichen Entwicklung. Die neu entstehenden ,compassiante communities’ tragen zur Sorge
flir unsere Welt und damit zu einer nachhaltigen Gesellschaft und einer ,caring society’ bei.
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