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Hospizarbeit und Palliative Care - Idee, konzeptionelle Grundlagen und
Herausforderung fr die Psychotherapie

Zusammenfassung: Hospizarbeit und Palliative Care sind mittlerweile weltweit anerkannte Konzepte und Haltungen, die
den wachsenden Bedarf nach einer angemessenen gesellschaftlichen und fachlichen Sorgekultur mit und fur sterbende
Menschen und deren Bezugspersonen aufnehmen. Charakteristisch ist die komplexe Sicht des Menschen in seinen bio-
psycho-sozialen und spirituellen Bedurfnissen und Dimensionen, die folgerichtig zu einer interdisziplindren und
interprofessionellen Arbeitskultur gefiihrt hat, die sich sowohl in und zwischen Care-Organisationen sowie Netzwerken
etabliert und dabei ist, sich in kommunalisierten Sorgezusammenhdngen wie ,,compassionate cities” (Kellehear 2005)
weiterzuentwickeln.

Fur Psychologie und Psychotherapie gibt es vielfdltige Ansatzpunkte sowie Kompetenzen ,einzubringen“. Erste
internationale Verstandigungen deuten darauf hin, dass das Interesse und die Sensibilitat fir mogliche Interferenzen zwischen
Psychotherapie und Palliative Care zunehmen. Eine Psychotherapie, die sich auf den Grenzbereich zwischen Leben und Tod
sowie auf die Korrespondenzen zwischen Kérper und Seele (Was oder wer stirbt eigentlich?) einlasst, bedarf einer palliativen
Haltung, die nicht auf Kuration psychischer Disharmonien, sondern auf Transzendenz und Transformation ausgerichtet ist.

Schlusselworter: Hospizbewegung, Palliative Care, Psychotherapie, multiprofessionelle Teamarbeit

Abstract: Hospice and palliative care are internationally recognised concepts and attitudes with regard to the importance of
bio-psycho-social dimensions and spiritual needs of the dying and their loved ones. Palliative Care is provided by
multiprofessional teams to meet the complex requirements of a person-centred care, which influences not only organisations,
but also a development, which Kellehear (2005) frames as “compassionate cities”.

Psychotherapy and psychology have a lot to offer to the field of hospice and palliative care. International trends show that
there is a growing interest for possible boundary points between psychotherapy and palliative care. Psychotherapy, which
moves into the border area between life and death, between body and soul (who is dying?), demands a palliative attitude,
which is focused on transcendence and transformation.
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Palliative Care wurzelt in der Hospizbewegung

Palliative Care erwachst aus der Internationalen Hospizbewegung, die sich im deutschsprachigen Raum etwas
zeitversetzt zur englischen und amerikanischen Entwicklung in den 80er Jahren des letzten Jahrhunderts
durchzusetzen beginnt. Auf dem Hintergrund der Internationalen Euthanasiegesellschaften (right-to-die-
movement, DGHS = Deutsche Gesellschaft fiir humanes Sterben), die ein wirdiges Sterben im Sinne der
strafrechtlichen Legalisierung der aktiven Euthanasie fordern, und der rasanten Entwicklung der
hochspezialisierten und technikdominierten Medizin, die ein wirdiges Sterben im Krankenhaus zu
verunmdglichen schien (Das Bild ,,einsames kaltes Sterben in der Abstellkammer®), betont die Hospizbewegung
als Ziel, ein Sterben in Wiirde und der Individualitit der Betroffenen gemaR zu ermdglichen (,,to die in dignity
and character*).

Die durch die Forschungsarbeiten der in Amerika lebenden Schweizer Arztin Elisabeth Kiibler-Ross begriindete
Thanatologie machte deutlich: Auch sogenannte ,,austherapierte* Patientinnen haben Bedurfnisse nach Kontakt
und Beziehung, wollen gewdrdigt und nicht gedemtigt werden, und sie erleben unterschiedliche Dimensionen
einer affektiv-kognitiven Auseinandersetzung mit ihrem drohenden Tod, die empathische Kommunikationen
sowie umfassende Aufmerksamkeit als menschliches Grundrecht erfordern. Diese bahnbrechenden Erkenntnisse
breiteten sich in der ganzen Welt aus und wurden lange Zeit im Sinne eines linearen Stufenschemas
missverstanden.

Die britische Arztin, Pflegeperson und Sozialarbeiterin Cicely Saunders, die sich als engagierte Christin
verstand, gilt mit der Eréffnung des St. Christopher’s Hospizes 1967 in London — nach zwanzigjahrigerer
Schwangerschaft mit der Idee, ein Haus fur Sterbende zu begriinden — als Pionierin der modernen Hospizarbeit
und Palliative Care. Hospiz(arbeit) und Palliative Care wurden im Mutterland England immer synonym
verwendet.

Im Hospizbegriff lebt die Idee der europdischen und altorientalischen Gastfreundschaft fort. Menschliches
Leben, als Pilgerschaft begriffen, ist auf Gastfreundschaft angewiesen, um Weg und Ziel zu finden. Hospize
bieten eine absichtslose Gastfreundschaft an im bedingungslosen Interesse am Anderen, an der Anderen, um
seiner/ihrer selbst willen. Diese Hospizlichkeit ist zunéchst eben kein Gebdude, sondern eine Haltung von
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Personen und eine Kultur in der Gesellschaft. In Zeiten zunehmender Okonomisierung und
Verbetriebswirtschaftlichung (,,Es zahlt, was gezahlt werden kann!*) des Gesundheitswesens halt die Hospizidee
in kritischer Differenz diese sorgende Aufmerksamkeit fiir Menschen in Not mit Hilfe- und
Unterstiitzungsbedarf am Lebensende gegenwartig. Zundchst ist die Hospizbewegung eben eine
Burgerlnnenbewegung, getragen von ehrenamtlich engagierten Menschen, die sich fur das Recht und die
Madglichkeit auf ein gutes, wirdiges und individuelles Sterben am Lebensende einsetzt, unabhé&ngig von
Religion, Rasse, Geschlecht und Okonomie. Palliative Care (in Deutschland als ,,Palliativmedizin“ iibersetzt)
leitet schlieBlich einen tiefgreifenden Prozess der Professionalisierung, dominiert durch Medikalisierung und
Institutionalisierung, in den deutschsprachigen La&ndern ein, der bis heute pragend ist.

Der Begriff ,palliativ”’ leitet sich vom Lateinischen ,pallium” — der Mantel — ab und wird in der
deutschsprachigen Rezeption in erster Linie mit ,,Ummanteln, Umhdillen“, im Sinne von ,firsorglichem
Beschutzen wiedergegeben. Etymologisch wurzelt dieses Lateinische im Indo-Europdischen: ,palliativ*
verweist auf ,pel“, was so viel wie ,Fell“, ,Tierhaut“ bedeutet, woraus die Bedeutung ,pelte”, also
waffenabwehrende Schilder fir den kriegerischen Einsatz, entstand (vgl. Morris 1997, in: Clark & Seymour
1999). Dieser Doppelaspekt von palliativ ermdglicht eine aktivere Rolle der Betroffenen in den Blick zu nehmen
und unterstreicht die ,,radikale Betroffenenorientierung“ (Heller 1999, Heller & Knipping 2007) dieses Ansatzes
im modernen Gesundheitssystem. Es geht immer um eine angemessene Balance von Zuviel und Zuwenig (etwa
invasiven, therapeutischen MalRnahmen), es geht um die Balance von Verlangsamung und Beschleunigung des
Sterbens, wie die WHO es in ihrer Definition belletristisch formuliert.

Konzeptionelle Perspektiven von Palliative Care

Gemal} der weltweit rezipierten Definition der Weltgesundheitsorganisation (WHO) ist Palliative Care ,,... ein
Ansatz, mit dem die Lebensqualitat von Patientinnen und ihren Familien verbessert werden soll, wenn sie mit
einer lebensbedrohlichen Erkrankung und den damit verbundenen Problemen konfrontiert sind. Dies soll durch
Vorsorge und Linderung von Leiden, durch friihzeitiges Erkennen, fehlerloser Einschatzung und Behandlung
von Schmerzen und anderen physischen, psychosozialen und spirituellen Problemen erfolgen.” (WHO 2002,
Ubersetzung Sabine Pleschberger)

Diese Definition umfasst einen akzentuierten Einbezug der Angehdrigen und Zugehdérigen — also von Personen,
die betroffen vom Leiden anderer mit ihnen verbunden, die Sorge und Umsorge teilen. Auch wird die besondere
Aufmerksamkeit fir die Trauer herausgestellt, die nicht erst nach dem Tod einsetzt, sondern den oft langen
Prozess von der Diagnose einer chronischen Erkrankung, den multiplen Behandlungen bis zum Tod und dartiber
hinaus umfasst. VVon den in vielen L&ndern immer wieder aktualisierten Diskussionen um die aktive Sterbehilfe
grenzt sich die WHO-Definition (Steffen-Birgi 2007), die mittlerweile wie eine normative Richtlinie in der
Palliative Care Community gesehen wird, deutlich ab.

In der Uberarbeiteten Fassung der urspringlichen Definition aus dem Jahr 1990 wird dezidiert hervorgehoben,
dass Palliative Care als Ansatz bereits sehr friih im Krankheitsverlauf, und zwar parallel zu kurativen
Malnahmen, zur Geltung kommen sollte (WHO 2002). Wie diese konzeptionellen Bausteine in den
verschiedenen Gesundheitssystemen umzusetzen sind, bleibt offen: Und so haben sich vielféltige Strukturen und
Angebotsformen in den letzten zwanzig Jahren in Deutschland, Osterreich und der Schweiz herausgebildet.

Uber die spezialisierten Angebote hinaus erfolgt eine Umsetzung der ldee durch die Entwicklung der
Grundversorgung, dort in erster Linie durch differenzierte Aus-, Fort- und Weiterbildung, von Einfiihrungen fur
Ehrenamtliche bis zu Masterstudiengdngen in Palliative Care (der erste deutschsprachige
Weiterbildungsstudiengang in Palliative Care wurde und wird von der IFF-Fakultdt seit 1999 als
interdisziplindres Studium in Wien angeboten, andere Universitdten und Hochschulen sind diesem Beispiel
gefolgt, etwa Dresden, Freiburg, Salzburg, St. Gallen). Ein weiterer Ansatzpunkt richtet den Blick auf die
Verzahnung und Verschrankung der Entwicklung von Personen mit der Entwicklung von Organisationen,
ausgehend von der Einsicht, dass eine Kultur des Sterbens immer auch eine Organisationskultur des Sterbens
(Heller 2000) ist. Hospizarbeit und Palliative Care werden, vor allem im deutschsprachigen Raum, als
Versorgungskonzepte mit unterschiedlichen Akzentuierungen rezipiert.

Palliative Care wird nach diesem Verstandnis haufig mit ,Palliativversorgung® (bersetzt. Diese schlichte
Ubersetzung nimmt den Facettenreichtum des englischen Terminus Care nicht auf. Der ,,Versorgungsbegriff“ ist
nicht unproblematisch, da er eine Arbeitsteilung insinuiert, in der die einen als Subjekt der Versorgung handeln
und andere als Objekte der Versorgung behandeln. Deshalb erscheint es angemessen, den aus dem
skandinavischen Sprachraum stammenden Begriff der ,,Umsorge* aufzunehmen, bzw. von hospizlich-palliativer
Sorgekultur zu sprechen.
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Palliative Care — eine Frage des Alters?

In der Entwicklung der Hospizidee wurde die Anwendbarkeit der konzeptionellen Bestandteile fiir chronisch
kranke und alte Menschen nie grundsatzlich ausgeschlossen, ja von der Cicely Saunders sogar dezidiert
hervorgehoben: “Terminal care should not be a facet of oncology, but of geriatric medicine, neurology, general
practice and throughout medicine* (Saunders, Baines, 1983: 2).

Dennoch wurde das Konzept ausgehend und entlang von unheilbar krebserkrankten Menschen entwickelt. Die
akademische Palliativmedizin hat sich weitgehend im Kontext der Onkologie universitar verankert. Nur: es
existieren viele andere Gruppen von Betroffenen (lediglich ca. 25% der Menschen sterben in Mitteleuropa an
einer Tumorerkrankung, 75% eben nicht). Vor allem das Sterben &lterer Frauen und Manner gerat in den letzten
Jahren in den Fokus der Aufmerksamkeit (Heller et al. 2007). Modellprojekte versuchen eine Hospiz- und
Palliativkultur in Pflegeheimen zu etablieren (Heller & Kittelberger 2010, Kojer 2009).

Seit einigen Jahren findet auch auf internationaler Ebene eine systematische Hinwendung im Palliative Care
Diskurs zu anderen Zielgruppen statt, darunter auch zu alten Menschen.

Auf die enge Verbindung der Gerontologie mit Palliative Care verweisen Seymour und Hanson (2001: 102)
,,.Both attend to the pursuit of symptom control, while advising the judicious use of investigations and rejecting
highly invasive and aggressive treatment modalities; both make the person and their family the unit of care, and
have led the way in developing multidisciplinary and community-based models of care. In so doing they have
developed parallel discourses of ‘patient-centred’ care, ‘quality of life’, ‘dignity’ and ‘autonomy’. Further, both
disciplines focus on areas — ageing and cancer — that tend to provoke strong, even ‘phobic’ reactions from the
public at large”.

Richtungsweisend ist das Erscheinen einer WHO-Publikation mit dem Titel ,, Better Palliative Care for Older
People* (Davies & Higginson, 2004). Darin werden Public Health Strategien auf nationaler Ebene eingefordert,
mit dem Ziel der Verbesserung der Palliativversorgung fir alte Menschen. Im deutschsprachigen Raum wurde
mit dem Begriff Palliative Geriatrie experimentiert, der freilich eine ,,Medikalisierungstendenz* (Clark 2002,
Heller & Heller 2003, Gronemeyer 2004) insinuiert, die sowohl die Praxis und den Alltag der Altenpflege als
auch die interdisziplinare theoretische Reflexion der Sorge und Versorgung &lterer Menschen nicht angemessen
aufnimmt.

Das revolutiondre an diesem Ansatz einer neuen Sorgekultur am Lebensende besteht u.a. darin, dass die einzelne
Person, als Frau, Mann, Kind, Jugendliche (s. Kinderhospizbewegung), in ihrem sozialen Lebenszusammenhang
gesehen wird. Die ,,care unit“ ist also das soziale System, nicht allein das Individuum.

Gemal der Vorstellung und ,,Entdeckung“ von Cicely Saunders leiden Menschen umfassend (ihr Konzept von
»total pain“), also biopsychosozial und spirituell. Diese Multidimensionalitat in der Anthropologie von Caring
stellt in der Tat eine Revolution nicht nur der Schulmedizin dar. Sie macht eine interdisziplindre Praxis und
Theorie unbedingt erforderlich, die folgerichtig eine auf Komplementaritat ausgelegte Interprofessionalitat
bedingt, in der vor allem die sog. Ehrenamtlichen, die Birgerinnen (in einem birgerschaftlich
zivilgesellschaftlichen Konzept), die Kontinuitét der Sorge aufrechterhalten.

Die Rolle der Professionellen wird immer wieder kritisch reflektiert (Dorner 2008). In der WHO-Definition von
Palliative Care werden auch spirituelle Bediirfnisse von Sterbenden betont. Dieser Hinweis hat in den letzten
Jahren die Aufmerksamkeit fur andere, nicht medizinische Dimensionen der Betreuung am Lebensende
gesteigert, in einem interreligiésen Zugang (Heller B. 2000, Heller & Heller 2003) oder auch ausgehend von der
Neuinterpretation der Rolle von Seelsorge und Medizin (Weiher & Weber 2003, Frick 2010) werden
unterschiedliche Ansétze diskutiert. Ebenso gewinnt die Dimension einer geschlechtersensiblen Hospiz- und
Palliativkultur zunehmend an Bedeutung (Reitinger & Beyer 2010) sowie die Erkenntnis, dass Gender auch eine
relevante Dimension im Erleben von Leid bzw. Schmerz darstellt (Lehner 2010).

Festzuhalten ist, dass Palliative Care in diesem multidimensionalen Konzept sich gegeniber jeder Form eines
maschinenférmigen Bildes vom Menschen als resistent erweist, die Personen als Subjekte ihres eigenen Lebens
achtet und anerkennt, sie in der Balance von Autonomie und Sorgebedirftigkeit mit ihren sozialen
Bezugspersonen zu unterstiitzen trachtet, eine umfassende Reflexion des gesamten Teams im ambulanten wie
auch im stationéren Bereich erforderlich macht und Teil einer umfassenden Sorgekultur der Gesellschaft ist.
Insofern bilden Hospizarbeit und Palliative Care eine tiefgreifende Innovation im Gesundheitssystem, weil sie
den Zwischenraum als den ,,Ort* des Handelns entdeckt und aufgedeckt haben und insofern von den Prinzipien
der Interdisziplinaritat, der Interprofessionalitat, der Interorganisationalitdt, der Interreligiositit und
Interkulturalitéat geleitet sind (Heller et al. 1999).
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Psychotherapie und Psychologie im Kontext von Hospizarbeit und Palliative Care

GeméR der Palliative Care Definition der Weltgesundheitsorganisation (WHQO) und der European Association
for Palliative Care (EAPC) sind die Beriicksichtigung psychischer Aspekte ebenso wie Unterstiitzungsangebote
flr Betroffene und deren Angehdrige am Lebensende von zentraler Bedeutung. Anders als in anderen Bereichen
wird psychische, psychologische und psychosoziale Unterstiitzung in Palliative Care jedoch keiner spezifischen
Berufsgruppe zugesprochen, vielmehr unterliegt die Sorge um die Psyche schwerkranker und sterbender
Menschen und deren Angehérigen allen im Feld tatigen Professionellen. Es existiert international keine
Vereinbarung dariber, welche Rollen und Aufgaben Psychologlnnen oder Psychotherapeutinnen im Kontext
Hospizarbeit und Palliative Care haben (sollten). In den multiprofessionellen Teams, die fiir den Hospiz- und
Palliative Care Kontext kennzeichnend sind, und die je nach Kontext aus Pflegenden, Medizinerinnen,
Seelsorgerinnen,  Ehrenamtlichen/Freiwilligen,  Sozialarbeiterinnen sowie externen komplementéren
PraktikerInnen (Musik- oder Kunsttherapie, Korpertherapien,..), Psychologinnen u.a. bestehen, kommt es
oftmals zu Rollenuberlappungen und damit auch manchmal zu Rollenkonflikten.

Im Rahmen einer Taskforce der European Association for Palliative Care zu “Education for Psychologists in
Palliative Care” werden Grundlagen fiir eine Curriculumsentwicklung fiir Psychologlnnen in Palliative Care
erarbeitet (Junger et al. 2011).

Mit der zunehmenden Professionalisierung steigt jedoch auch die Gefahr einer Pathologisierung psychischer
Prozesse am Lebensende, was der urspriinglichen Intention der Hospizbewegung widerspricht (Sterben ist keine
Krankheit). Eine solche Pathologisierung und Psychologisierung intrapersoneller und interpersoneller
Herausforderungen im Kontext von Sterben, Trauer und Tod sollte in jedem Fall vermieden werden.

Das National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE) schlagt ein differenziertes Modell
psychologischer MalRnahmen und Interventionen im Rahmen eines Papiers mit dem Titel ,,Improving supportive
and palliative care for adults with cancer* (Fegg & Lampe 2009) vor. Hier erfolgt eine Differenzierung
professioneller Qualifikationen auf vier Ebenen, wobei die Psychotherapie am obersten Ende spezialisierter
Interventionen steht, wahrend sich an der Basis der Pyramide alle im Gesundheitssystem tatigen Professionellen
befinden, die als psychologische Grundqualifikation ,,empathische Kommunikation sowie generelle
psychologische Unterstlitzung* mitbringen sollten. In einem Bericht der British Psychological Society (Kalus et
al. 2008) werden ,,Assessment, Formulation, Intervention or implementation, evaluation and research” sowie
“communication” als Kernkompetenzen von Psychologlnnen im Kontext Palliative Care definiert.

Mit wenigen Ausnahmen nationaler Studien aus Spanien, England oder den USA (Grant & Kalus 2010, Lacasta
et al. 2008, Nydegger 2008) existieren keine empirischen Erhebungen, die auf den Bedarf an Psychologinnen
und Psychotherapeutinnen und deren Aufgaben und Rollen im Kontext Palliative Care schlieBen lassen. In einer
europaweiten Umfrage der “EAPC Task Force on education for psychologists in palliative care” aus dem Jahr
2009 (Jinger et al. 2010) wurden Arbeitssetting, Hauptaufgaben, professionelles Profil und
Ausbildungsmdglichkeiten im jeweiligen Land fir in Palliative Care titige Psychologlnnen erhoben (323
Psychologlnnen von 41 L&ndern nahmen an dieser Erhebung teil). Als relevante Aufgaben von Psychologlnnen
in Palliative Care wurden die Behandlung von Depression, Angst und Anpassungsstérungen sowie
Kommunikation mit Betroffenen und Angehdrigen Uber Bedurfnisse und Wiinsche am Lebensende genannt.
Weitere relevante Aufgaben beziehen sich auf die Bereitstellung professioneller Fertigkeiten und Perspektiven
flr das multiprofessionelle Team und auf die Durchfiihrung von Fortbildungstétigkeiten anderer Professioneller,
Forschung, politischer Tatigkeiten sowie Evaluation.

Es existiert nur eine geringe Anzahl von empirischen Studien Uber psychotherapeutische Arbeit und
Interventionen bei sterbenden Menschen (Cochinov et al. 2004). Auf Symptomebene spielen in Palliative Care in
Anlehnung an die ICD-10 Kilassifikation Depressionen, Angstsyndrome sowie Belastungs- und
Anpassungsstérungen eine groRRe Rolle.

De Jonge (2005) verweist jedoch auf die Problematik der Messbarkeit psychischer Aspekte von Krankheiten im
Kontext von Palliative Care und auf die Vielzahl von Instrumenten zur Feststellung psychischer Dysfunktionen,
die meist auf Selbstaussagen beruhen und damit nur begrenzte Validitéat aufweisen.

Im Kontext von Palliative Care stehen supportive und stlitzende Ansétze sowie Krisenintervention und die
Fokussierung auf personliche Copingstrategien und individuelle Ressourcen im Vordergrund. Oftmals begriundet
sich die Auswahl spezifischer Methoden in dem Ziel einer kurzfristigen Wirksamkeit, bzw. leiten sich
Therapieziele von der besonderen Situation von Menschen ab, die sich an ihrem Lebensende befinden (Licht und
Kruse 2006). Ein entscheidender Aspekt hierbei ist, dass es im Kontext von Sterben und Tod nicht mehr um eine
Anderung von Eigenschaften oder Persdnlichkeitsmerkmalen geht, selbst wenn gerade Sterbende oftmals
tiefgreifende intrapsychische Entwicklungsprozesse durchlaufen.
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Peterson und Kohler (2006) beschreiben die Bindungstheorie nach Bowlby (1969) als Basis fir
psychotherapeutische Interventionen in der Sterbephase. Bowlby definiert vier Bindungsmuster, die bereits in
der frihen Kindheit ausgebildet werden: Sicher, unsicher/vermeidend, unsicher/ambivalent und
desorientiert/desorganisiert. Der Sterbeprozess kann als einmalige und endgultige Trennungssituation gesehen
werden, die bei Betroffenen und Angehoérigen ein besonders wirksamer Ausldser fiir die Aktivierung des
Bindungssystems ist. Peterson und Kohler (2006) konnten zeigen, dass es eine Beziehung zwischen
frihkindlichem Bindungsmustern und dem Verhalten in der Sterbephase gibt und verweisen auf das Potential,
den Ansatz der Bindungstheorie flr die Begleitung im Sterbeprozess fruchtbar zu machen.

Tirier (2006) sieht in der Logotherapie eine Mdglichkeit, Menschen am Lebensende Begleitung und
Hilfestellung im Umgang mit ihrem Leiden anzubieten und dadurch wieder mehr Lebensfreude und
Lebensqualitdt zu erleben. Aufgabe der Therapeutinnen ist es dabei, den Blick der Betroffenen auf die jeweiligen
Lebens- und Sinnméglichkeiten zu richten, angesichts der Freiheit und Verantwortlichkeit, die dem Menschen
als geistiges Wesen zugeschrieben werden. Darliber hinaus bietet die Logotherapie Méglichkeiten zum Umgang
mit Angsten (am Lebensende), die geistige Fihigkeit der Einstellungsinderung sowie die Sinnhaltigkeit des
Lebens angesichts der Endlichkeit zu erforschen.

Gegenwartige Herausforderungen bezogen auf die Mdglichkeiten einer ,,palliativen
Psychotherapie*

1. Alle Berufe beanspruchen, in gewisser Weise Zugéange zur ,,psychischen Seite der Betroffenen* anzubieten.
Die professionelle Konvergenz kann jedoch immer wieder zu einer Konkurrenz filhren. Dabei ist das weite
Feld des Umgangs mit Sterben, Tod und Trauer eine klassische Herausforderung der psychologisch und
psychotherapeutisch qualifizierten Berufe, geht es doch um die letzte Trennungserfahrung des Lebens.

2. In der intensivierten Auseinandersetzung mit Sterbenden einerseits und ihren Familien bzw.
Wahlverwandten andererseits bergen vor allem systemisch orientierte Ansatze Potential zur Begleitung von
betroffenen Familien und sozialen Gefligen am Lebensende.

3. Gerade die als Externe ins Feld Hospizarbeit und Palliative Care kommenden Berufe (unterschiedlichster
Therapierichtungen) (bernehmen oftmals entlastende Funktion fiir das multiprofessionelle Team. Die
psychische und somatische Dauerbelastung und Auseinandersetzung mit dem Sterben bzw. Konfrontation
mit den Sterbenden wird in den letzten Jahren zusehend thematisiert (Saalfrank 2009). In diesem Diskurs
zeigt sich, dass die Sorge um Andere getragen sein muss von einer Sorge um sich selbst (Burnout
Prophylaxe). Beratung und Supervision stellt daher ein weiteres Setting dar, in dem psychotherapeutische
Kompetenz gefragt ist.

4. Immer wieder ist zu beobachten, dass personzentrierte psychotherapeutische Kompetenz ergénzungs-
bedirftig ist zugunsten eines systemischen Kontext- und Organisationsbezugs. Die Sorge-Settings sind in
der Regel Organisationen. Systemisch differenzierte Therapieansatze kénnen diese Komplexitit anders
aufnehmen.

5. Die in der konventionellen Medizin herrschende Fokussierung auf Symptome, wenn es um die
Wahrnehmung der Sterbenden geht, verdient kritisch-differenziert durch Psychotherapie erweitert zu
werden, indem sich Psychotherapie nicht auf psychische Dimensionen reduzieren l&sst, sondern mit ihrer
differenzierten Reflexions- und Interventionskompetenz als kritisch-konstruktive Profession im guten Sinne
desintegriert, Unterschiede aufnimmt und sich an salutogenetischen Konzepten der Resilienz orientiert.

Psychotherapie als Beziehungsarbeit am Lebensende im Kontext einer von Gastfreundschaft geprégten Hospiz-
und Palliativkultur bedarf zuallererst einer absichtslosen Haltung auf Seiten der Therapeutinnen und einem
Blick, der weit Uber ICD-10-Krankheits-Klassifikationen hinausreicht.

Menschen in ihrer letzten Lebensphase zu begleiten, bedeutet auch fir Professionelle immer eine
Auseinandersetzung mit (den eigenen) zutiefst existentiellen Themen. Der professionelle Zugang zu Gésten im
Hospiz bzw. in der héuslichen Versorgung, zu Palliativpatientinnen oder sterbenden Bewohnerlnnen in
Pflegeheimen verwandelt sich im Kontext von Grenzerfahrungen und an den Grenzen des Lebens nicht selten in
einen menschlich-solidarischen Zugang zu einem Sterbenden.

Die Professionalisierung fiir diese Aufmerksamkeit erweist sich immer auch als briichige Antwort. Denn die
Aufsplitterung eines sterbenden Menschen in bio-psycho-sozial-spirituelle Anteile, die jeweils gesondert
voneinander professionell behandelt werden, wird den Betroffenen wenig gerecht und fuhrt immer wieder zu
klassischen professionellen Zustandigkeitsdebatten.

Im Angesicht des Todes als der letzten (oder ersten) moglichen grolen Transzendenzerfahrung im Leben eines
Menschen darf es jedoch nicht um Fragen der Diagnostik psychischer Dysfunktionen oder professioneller
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Kompetenz- und Zustandigkeitsdebatten gehen. Vielmehr stellt sich hier die Frage, welches Potential
psychotherapeutische Ansétze mitbringen, Transzendenzerfahrungen zu begleiten bzw. zu unterstitzen?

Im Sterbeprozess steht der sterbende Korper eines Menschen auf besondere Weise im Mittelpunkt der
professionellen Aufmerksamkeit und korperliche Symptome dominieren lber psychisch-seelische Bedirfnisse.
Bislang wenig im Kontext Palliative Care und Hospizarbeit beachtet, konnten beispielsweise
kdrperpsychotherapeutische Ansétze einen Beitrag zu einer ganzheitlichen Begleitung und einem ganzheitlichen
Blick am Lebensende beitragen.
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Avrticle inédit (théme principal) - Synthése
Andreas Heller, Claudia Wenzel

Hospices et soins palliatifs — Idées, conception et défis posés a la psychothérapie

Le concept des soins palliatifs a été élaboré dans le cadre du mouvement international des hospices
(« international hospice movement ») puis introduit dans les pays de langue allemande avec un certain retard par
rapport aux pays anglo-saxons, ou I’on avait commencé a I’appliquer dans les années 1980, I’objectif étant de
permettre aux patients de mourir dans la dignité (« to die in dignity and character »).

Elisabeth Kiibler-Ross, une femme médecin suisse qui vivait aux Etats-Unis, et Cicely Saunders, une Anglaise
spécialisée dans les soins et le travail social, peuvent étre considérées comme les pionniéres du travail en hospice
et des soins palliatifs modernes.

Concernant le terme ‘hospice’, celui-ci continue & contenir un principe développé en Europe et dans I’Orient
ancien, celui de I’hospitalité ; dans ce contexte, I’existence humaine est considérée comme un pélerinage au
cours duquel des abris devront étre offerts a I’individu pour qu’il lui soit possible de trouver son chemin et
d’atteindre son but. Dans ce sens, les hospices ont pour fonction d’offrir une hospitalité désintéressée ; les
batiments ne jouent aucun réle car ce sont I’attitude des personnes impliquées et la maniére dont elle est cultivée
dans une société qui comptent.

D’un point de vue historique, le mouvement des soins palliatifs a d’abord été un mouvement citoyen porté par
des bénévoles qui s’engagent pour que les malades aient le droit et la possibilité de mourir de maniére digne et
individuelle, aprés une phase de fin de vie positive et indépendamment de leur religion, de leur race, de leur sexe
et de leurs ressources. Les soins palliatifs (appelés médecine palliative dans les pays de langue allemande) ont
fini par contribuer a la mise en place d’un important processus de professionnalisation, dominé par les soins
médicaux et I’institutionnalisation et ce sont ces aspects qui dominent aujourd’hui encore.

La premiere définition des soins palliatifs présentée par I’OMS date de 1990 ; dans sa version révisée, il est
clairement souligné qu’il faut mettre en ceuvre les soins palliatifs trés t6t dans le déroulement de la maladie, en
paralléle aux traitements curatifs (OMS 2002). La maniére dont ce principe de base doit étre appliqué dans le
cadre des différents systemes de santé n’est, elle, pas définie ; c’est pourquoi, au cours des vingt derniéres
années, des structures et des offres trés variables ont été élaborées en Allemagne, en Autriche et en Suisse.

On n’a jamais exclu par principe I’idée d’appliquer les différents aspects ayant contribué a I’évolution de I’idée
d’hospice a des personnes souffrant de maladies chroniques ou aux personnes agées — ¢’était méme le souhait de
Cicely Saunders ; il reste que le concept a été développé avant tout dans le cadre du traitement de malades
souffrant d’un cancer incurable.

Mais depuis quelques années et au niveau international, le traitement correspondant aux soins palliatifs est de
plus en plus & d’autres malades et, entre autres, aux personnes agées.

Dans les pays de langue allemande, on a parfois tenté d’utiliser le terme de gériatrie palliative, bien que celui-ci
implique une ‘tendance a la médicalisation’ qui n’a sa place ni dans la pratique et dans le quotidien des soins
offerts aux personnes agées, ni au niveau de la réflexion théorique interdisciplinaire concernant la maniéere de
traiter ces derniéres.

L’aspect révolutionnaire de I’approche dans laquelle la fin de vie est approchée de maniére innovante réside dans
le fait — entre autres — que I’individu, qu’il soit femme, homme, enfant ou adolescent (il existe également des
soins palliatifs pour les enfants) est percu dans le cadre d’un environnement social. L’unité de soins (care unit)
est un systeme social dans lequel la personne trouvera sa place. Cicely Saunders considérait que la souffrance
humaine a une dimension globale (elle parle de total pain), donc également biopsychosociale et spirituelle.
L’introduction de cette pluri-dimensionnalité au niveau des soins est en fait presqu’une révolution, et pas
seulement dans le contexte de la médecine traditionnelle. 1l en dérive qu’il est indispensable de travailler et
d’élaborer une théorie dans un cadre interdisciplinaire ; cela implique aussi — logiquement — une collaboration
entre professionnels jouant des r6les complémentaires. Dans ce cadre, ce sont par ailleurs les bénévoles, les
collaborateurs citoyens qui assurent la continuité des soins (soins de support).

Selon la définition des soins palliatifs élaborée par I’Organisation mondiale de la santé (OMS) et I’European
Association for Palliative Care (EAPC), durant la phase de fin de vie il faut absolument prendre en compte les
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aspects psychiques mais aussi les offres de soutien adressées aux malades et a leurs proches. Mais, contrairement
a ce qui se passe dans d’autres domaine, le soutien psychique, psychologique et psychosocial compris dans les
soins palliatifs n’est pas confié a un groupe professionnel spécifique ; ce sont tous les professionnels impliqués
dans I’environnement du malade qui doivent s’occuper de prendre en charge le psychisme de personnes
gravement malades ou en fin de vie et de leurs proches. Les soins palliatifs impliquent I’apport d’un soutien,
mais aussi des interventions de crise et la concentration sur des stratégies personnelles de coping et sur les
ressources individuelles. Dans cette démarche, un aspect joue un rdle essentiel : du fait de la proximité de la
mort, il ne peut plus s’agir d’obtenir une modification de traits de caractere ou de composantes de la
personnalité, méme si I’on ne peut pas nier le fait que les personnes proches de la mort passent souvent par des
processus extrémes de développement psychique.

En ce qui concerne la psychothérapie, considérée comme I’établissement de relations dans le cadre d’une
‘culture d’hospitalité” abritée par les hospices et les unités de soins palliatifs, elle exige avant tout que le
thérapeute ait une attitude altruiste. Accompagner des personnes dans la derniére phase de leur vie force toujours
le professionnel a se confronter a des thémes profondément existentiels (qui le concernent également). Une
approche professionnelle des résidents d’un hospice ou de personnes vivant encore a leur domicile se transforme
souvent en un processus dans lequel I’acces au mourant est marqué de solidarité entre humains et provoque des
expériences limites, aux frontiéres de la vie.

Professionnaliser ce type de démarche n’est pas forcément la bonne solution — ou cela ne suffit pas. En effet, si
I’on tente de séparer les composantes biologiques, psychologiques, sociales et spirituelles qui constituent la
personnalité du mourant et de les traiter chacune séparément, on ne rend pas service a la personne en fin de vie et
provoque souvent des débats en rapport avec les compétences des différents professionnels.

D’autre part, puisque faire face a la mort est peut-étre la derniere (ou la premiére) occasion qu’a I’individu de
vivre des moments transcendants, il ne peut pas s’agir de diagnostiquer des dysfonctions psychiques ou de
définir des compétences professionnelles. 1l faut plutdt se demander quelles pourraient étre les contributions des
différentes approches psychothérapeutiques lorsqu’il s’agit d’accompagner et de soutenir I’expérience d’une
dimension transcendante.

158 Psychotherapie-Wissenschaft Jahrgang 1 / Heft 3 /2011



	Originalarbeit (Titelthema)
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	Zusammenfassung: Hospizarbeit und Palliative Care sind mittlerweile weltweit anerkannte Konzepte und Haltungen, die den wachsenden Bedarf nach einer angemessenen gesellschaftlichen und fachlichen Sorgekultur mit und für sterbende Menschen und deren Bezugspersonen aufnehmen. Charakteristisch ist die komplexe Sicht des Menschen in seinen bio-psycho-sozialen und spirituellen Bedürfnissen und Dimensionen, die folgerichtig zu einer interdisziplinären und interprofessionellen Arbeitskultur geführt hat, die sich sowohl in und zwischen Care-Organisationen sowie Netzwerken etabliert und dabei ist, sich in kommunalisierten Sorgezusammenhängen wie „compassionate cities“ (Kellehear 2005) weiterzuentwickeln.
	Für Psychologie und Psychotherapie gibt es vielfältige Ansatzpunkte sowie Kompetenzen „einzubringen“. Erste internationale Verständigungen deuten darauf hin, dass das Interesse und die Sensibilität für mögliche Interferenzen zwischen Psychotherapie und Palliative Care zunehmen. Eine Psychotherapie, die sich auf den Grenzbereich zwischen Leben und Tod sowie auf die Korrespondenzen zwischen Körper und Seele (Was oder wer stirbt eigentlich?) einlässt, bedarf einer palliativen Haltung, die nicht auf Kuration psychischer Disharmonien, sondern auf Transzendenz und Transformation ausgerichtet ist.
	Schlüsselwörter: Hospizbewegung, Palliative Care, Psychotherapie, multiprofessionelle Teamarbeit
	Abstract: Hospice and palliative care are internationally recognised concepts and attitudes with regard to the importance of bio-psycho-social dimensions and spiritual needs of the dying and their loved ones. Palliative Care is provided by multiprofessional teams to meet the complex requirements of a person-centred care, which influences not only organisations, but also a development, which Kellehear (2005) frames as “compassionate cities”.
	Psychotherapy and psychology have a lot to offer to the field of hospice and palliative care. International trends show that there is a growing interest for possible boundary points between psychotherapy and palliative care. Psychotherapy, which moves into the border area between life and death, between body and soul (who is dying?), demands a palliative attitude, which is focused on transcendence and transformation.
	Key words: hospice, palliative care, psychotherapy, multiprofessional teamwork
	Palliative Care wurzelt in der Hospizbewegung
	Palliative Care erwächst aus der Internationalen Hospizbewegung, die sich im deutschsprachigen Raum etwas zeitversetzt zur englischen und amerikanischen Entwicklung in den 80er Jahren des letzten Jahrhunderts durchzusetzen beginnt. Auf dem Hintergrund der Internationalen Euthanasiegesellschaften (right-to-die-movement, DGHS = Deutsche Gesellschaft für humanes Sterben), die ein würdiges Sterben im Sinne der strafrechtlichen Legalisierung der aktiven Euthanasie fordern, und der rasanten Entwicklung der hochspezialisierten und technikdominierten Medizin, die ein würdiges Sterben im Krankenhaus zu verunmöglichen schien (Das Bild „einsames kaltes Sterben in der Abstellkammer“), betont die Hospizbewegung als Ziel, ein Sterben in Würde und der Individualität der Betroffenen gemäß zu ermöglichen („to die in dignity and character“).
	Die durch die Forschungsarbeiten der in Amerika lebenden Schweizer Ärztin Elisabeth Kübler-Ross begründete Thanatologie machte deutlich: Auch sogenannte „austherapierte“ PatientInnen haben Bedürfnisse nach Kontakt und Beziehung, wollen gewürdigt und nicht gedemütigt werden, und sie erleben unterschiedliche Dimensionen einer affektiv-kognitiven Auseinandersetzung mit ihrem drohenden Tod, die empathische Kommunikationen sowie umfassende Aufmerksamkeit als menschliches Grundrecht erfordern. Diese bahnbrechenden Erkenntnisse breiteten sich in der ganzen Welt aus und wurden lange Zeit im Sinne eines linearen Stufenschemas missverstanden.
	Die britische Ärztin, Pflegeperson und Sozialarbeiterin Cicely Saunders, die sich als engagierte Christin verstand, gilt mit der Eröffnung des St. Christopher´s Hospizes 1967 in London – nach zwanzigjährigerer Schwangerschaft mit der Idee, ein Haus für Sterbende zu begründen – als Pionierin der modernen Hospizarbeit und Palliative Care. Hospiz(arbeit) und Palliative Care wurden im Mutterland England immer synonym verwendet.
	Im Hospizbegriff lebt die Idee der europäischen und altorientalischen Gastfreundschaft fort. Menschliches Leben, als Pilgerschaft begriffen, ist auf Gastfreundschaft angewiesen, um Weg und Ziel zu finden. Hospize bieten eine absichtslose Gastfreundschaft an im bedingungslosen Interesse am Anderen, an der Anderen, um seiner/ihrer selbst willen. Diese Hospizlichkeit ist zunächst eben kein Gebäude, sondern eine Haltung von Personen und eine Kultur in der Gesellschaft. In Zeiten zunehmender Ökonomisierung und Verbetriebswirtschaftlichung („Es zählt, was gezählt werden kann!“) des Gesundheitswesens hält die Hospizidee in kritischer Differenz diese sorgende Aufmerksamkeit für Menschen in Not mit Hilfe- und Unterstützungsbedarf am Lebensende gegenwärtig. Zunächst ist die Hospizbewegung eben eine BürgerInnenbewegung, getragen von ehrenamtlich engagierten Menschen, die sich für das Recht und die Möglichkeit auf ein gutes, würdiges und individuelles Sterben am Lebensende einsetzt, unabhängig von Religion, Rasse, Geschlecht und Ökonomie. Palliative Care (in Deutschland als „Palliativmedizin“ übersetzt) leitet schließlich einen tiefgreifenden Prozess der Professionalisierung, dominiert durch Medikalisierung und Institutionalisierung, in den deutschsprachigen Ländern ein, der bis heute prägend ist.
	Der Begriff „palliativ” leitet sich vom Lateinischen „pallium” – der Mantel – ab und wird in der deutschsprachigen Rezeption in erster Linie mit „Ummanteln, Umhüllen“, im Sinne von „fürsorglichem Beschützen“ wiedergegeben. Etymologisch wurzelt dieses Lateinische im Indo-Europäischen: „palliativ“ verweist auf „pel“, was so viel wie „Fell“, „Tierhaut“ bedeutet, woraus die Bedeutung „pelte“, also waffenabwehrende Schilder für den kriegerischen Einsatz, entstand (vgl. Morris 1997, in: Clark & Seymour 1999). Dieser Doppelaspekt von palliativ ermöglicht eine aktivere Rolle der Betroffenen in den Blick zu nehmen und unterstreicht die „radikale Betroffenenorientierung“ (Heller 1999, Heller & Knipping 2007) dieses Ansatzes im modernen Gesundheitssystem. Es geht immer um eine angemessene Balance von Zuviel und Zuwenig (etwa invasiven, therapeutischen Maßnahmen), es geht um die Balance von Verlangsamung und Beschleunigung des Sterbens, wie die WHO es in ihrer Definition belletristisch formuliert.
	Konzeptionelle Perspektiven von Palliative Care
	Gemäß der weltweit rezipierten Definition der Weltgesundheitsorganisation (WHO) ist Palliative Care „... ein Ansatz, mit dem die Lebensqualität von PatientInnen und ihren Familien verbessert werden soll, wenn sie mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung und den damit verbundenen Problemen konfrontiert sind. Dies soll durch Vorsorge und Linderung von Leiden, durch frühzeitiges Erkennen, fehlerloser Einschätzung und Behandlung von Schmerzen und anderen physischen, psychosozialen und spirituellen Problemen erfolgen.“ (WHO 2002, Übersetzung Sabine Pleschberger)
	Diese Definition umfasst einen akzentuierten Einbezug der Angehörigen und Zugehörigen – also von Personen, die betroffen vom Leiden anderer mit ihnen verbunden, die Sorge und Umsorge teilen. Auch wird die besondere Aufmerksamkeit für die Trauer herausgestellt, die nicht erst nach dem Tod einsetzt, sondern den oft langen Prozess von der Diagnose einer chronischen Erkrankung, den multiplen Behandlungen bis zum Tod und darüber hinaus umfasst. Von den in vielen Ländern immer wieder aktualisierten Diskussionen um die aktive Sterbehilfe grenzt sich die WHO-Definition (Steffen-Bürgi 2007), die mittlerweile wie eine normative Richtlinie in der Palliative Care Community gesehen wird, deutlich ab.
	In der überarbeiteten Fassung der ursprünglichen Definition aus dem Jahr 1990 wird dezidiert hervorgehoben, dass Palliative Care als Ansatz bereits sehr früh im Krankheitsverlauf, und zwar parallel zu kurativen Maßnahmen, zur Geltung kommen sollte (WHO 2002). Wie diese konzeptionellen Bausteine in den verschiedenen Gesundheitssystemen umzusetzen sind, bleibt offen: Und so haben sich vielfältige Strukturen und Angebotsformen in den letzten zwanzig Jahren in Deutschland, Österreich und der Schweiz herausgebildet.
	Über die spezialisierten Angebote hinaus erfolgt eine Umsetzung der Idee durch die Entwicklung der Grundversorgung, dort in erster Linie durch differenzierte Aus-, Fort- und Weiterbildung, von Einführungen für Ehrenamtliche bis zu Masterstudiengängen in Palliative Care (der erste deutschsprachige Weiterbildungsstudiengang in Palliative Care wurde und wird von der IFF-Fakultät seit 1999 als interdisziplinäres Studium in Wien angeboten, andere Universitäten und Hochschulen sind diesem Beispiel gefolgt, etwa Dresden, Freiburg, Salzburg, St. Gallen). Ein weiterer Ansatzpunkt richtet den Blick auf die Verzahnung und Verschränkung der Entwicklung von Personen mit der Entwicklung von Organisationen, ausgehend von der Einsicht, dass eine Kultur des Sterbens immer auch eine Organisationskultur des Sterbens (Heller 2000) ist. Hospizarbeit und Palliative Care werden, vor allem im deutschsprachigen Raum, als Versorgungskonzepte mit unterschiedlichen Akzentuierungen rezipiert.
	Palliative Care wird nach diesem Verständnis häufig mit „Palliativversorgung“ übersetzt. Diese schlichte Übersetzung nimmt den Facettenreichtum des englischen Terminus Care nicht auf. Der „Versorgungsbegriff“ ist nicht unproblematisch, da er eine Arbeitsteilung insinuiert, in der die einen als Subjekt der Versorgung handeln und andere als Objekte der Versorgung behandeln. Deshalb erscheint es angemessen, den aus dem skandinavischen Sprachraum stammenden Begriff der „Umsorge“ aufzunehmen, bzw. von hospizlich-palliativer Sorgekultur zu sprechen.
	Palliative Care – eine Frage des Alters?
	In der Entwicklung der Hospizidee wurde die Anwendbarkeit der konzeptionellen Bestandteile für chronisch kranke und alte Menschen nie grundsätzlich ausgeschlossen, ja von der Cicely Saunders sogar dezidiert hervorgehoben: “Terminal care should not be a facet of oncology, but of geriatric medicine, neurology, general practice and throughout medicine“ (Saunders, Baines, 1983: 2).
	Dennoch wurde das Konzept ausgehend und entlang von unheilbar krebserkrankten Menschen entwickelt. Die akademische Palliativmedizin hat sich weitgehend im Kontext der Onkologie universitär verankert. Nur: es existieren viele andere Gruppen von Betroffenen (lediglich ca. 25% der Menschen sterben in Mitteleuropa an einer Tumorerkrankung, 75% eben nicht). Vor allem das Sterben älterer Frauen und Männer gerät in den letzten Jahren in den Fokus der Aufmerksamkeit (Heller et al. 2007). Modellprojekte versuchen eine Hospiz- und Palliativkultur in Pflegeheimen zu etablieren (Heller & Kittelberger 2010, Kojer 2009).
	Seit einigen Jahren findet auch auf internationaler Ebene eine systematische Hinwendung im Palliative Care Diskurs zu anderen Zielgruppen statt, darunter auch zu alten Menschen.
	Auf die enge Verbindung der Gerontologie mit Palliative Care verweisen Seymour und Hanson (2001: 102) „Both attend to the pursuit of symptom control, while advising the judicious use of investigations and rejecting highly invasive and aggressive treatment modalities; both make the person and their family the unit of care, and have led the way in developing multidisciplinary and community-based models of care. In so doing they have developed parallel discourses of ‘patient-centred’ care, ‘quality of life’, ‘dignity’ and ‘autonomy’. Further, both disciplines focus on areas – ageing and cancer – that tend to provoke strong, even ‘phobic’ reactions from the public at large”.
	Richtungsweisend ist das Erscheinen einer WHO-Publikation mit dem Titel „ Better Palliative Care for Older People“ (Davies & Higginson, 2004). Darin werden Public Health Strategien auf nationaler Ebene eingefordert, mit dem Ziel der Verbesserung der Palliativversorgung für alte Menschen. Im deutschsprachigen Raum wurde mit dem Begriff Palliative Geriatrie experimentiert, der freilich eine „Medikalisierungstendenz“ (Clark 2002, Heller & Heller 2003, Gronemeyer 2004) insinuiert, die sowohl die Praxis und den Alltag der Altenpflege als auch die interdisziplinäre theoretische Reflexion der Sorge und Versorgung älterer Menschen nicht angemessen aufnimmt.
	Das revolutionäre an diesem Ansatz einer neuen Sorgekultur am Lebensende besteht u.a. darin, dass die einzelne Person, als Frau, Mann, Kind, Jugendliche (s. Kinderhospizbewegung), in ihrem sozialen Lebenszusammenhang gesehen wird. Die „care unit“ ist also das soziale System, nicht allein das Individuum.
	Gemäß der Vorstellung und „Entdeckung“ von Cicely Saunders leiden Menschen umfassend (ihr Konzept von „total pain“), also biopsychosozial und spirituell. Diese Multidimensionalität in der Anthropologie von Caring stellt in der Tat eine Revolution nicht nur der Schulmedizin dar. Sie macht eine interdisziplinäre Praxis und Theorie unbedingt erforderlich, die folgerichtig eine auf Komplementarität ausgelegte Interprofessionalität bedingt, in der vor allem die sog. Ehrenamtlichen, die BürgerInnen (in einem bürgerschaftlich zivilgesellschaftlichen Konzept), die Kontinuität der Sorge aufrechterhalten.
	Die Rolle der Professionellen wird immer wieder kritisch reflektiert (Dörner 2008). In der WHO-Definition von Palliative Care werden auch spirituelle Bedürfnisse von Sterbenden betont. Dieser Hinweis hat in den letzten Jahren die Aufmerksamkeit für andere, nicht medizinische Dimensionen der Betreuung am Lebensende gesteigert, in einem interreligiösen Zugang (Heller B. 2000, Heller & Heller 2003) oder auch ausgehend von der Neuinterpretation der Rolle von Seelsorge und Medizin (Weiher & Weber 2003, Frick 2010) werden unterschiedliche Ansätze diskutiert. Ebenso gewinnt die Dimension einer geschlechtersensiblen Hospiz- und Palliativkultur zunehmend an Bedeutung (Reitinger & Beyer 2010) sowie die Erkenntnis, dass Gender auch eine relevante Dimension im Erleben von Leid bzw. Schmerz darstellt (Lehner 2010).
	Festzuhalten ist, dass Palliative Care in diesem multidimensionalen Konzept sich gegenüber jeder Form eines maschinenförmigen Bildes vom Menschen als resistent erweist, die Personen als Subjekte ihres eigenen Lebens achtet und anerkennt, sie in der Balance von Autonomie und Sorgebedürftigkeit mit ihren sozialen Bezugspersonen zu unterstützen trachtet, eine umfassende Reflexion des gesamten Teams im ambulanten wie auch im stationären Bereich erforderlich macht und Teil einer umfassenden Sorgekultur der Gesellschaft ist.
	Insofern bilden Hospizarbeit und Palliative Care eine tiefgreifende Innovation im Gesundheitssystem, weil sie den Zwischenraum als den „Ort“ des Handelns entdeckt und aufgedeckt haben und insofern von den Prinzipien der Interdisziplinarität, der Interprofessionalität, der Interorganisationalität, der Interreligiosität und Interkulturalität geleitet sind (Heller et al. 1999).
	Psychotherapie und Psychologie im Kontext von Hospizarbeit und Palliative Care
	Gemäß der Palliative Care Definition der Weltgesundheitsorganisation (WHO) und der European Association for Palliative Care (EAPC) sind die Berücksichtigung psychischer Aspekte ebenso wie Unterstützungsangebote für Betroffene und deren Angehörige am Lebensende von zentraler Bedeutung. Anders als in anderen Bereichen wird psychische, psychologische und psychosoziale Unterstützung in Palliative Care jedoch keiner spezifischen Berufsgruppe zugesprochen, vielmehr unterliegt die Sorge um die Psyche schwerkranker und sterbender Menschen und deren Angehörigen allen im Feld tätigen Professionellen. Es existiert international keine Vereinbarung darüber, welche Rollen und Aufgaben PsychologInnen oder PsychotherapeutInnen im Kontext Hospizarbeit und Palliative Care haben (sollten). In den multiprofessionellen Teams, die für den Hospiz- und Palliative Care Kontext kennzeichnend sind, und die je nach Kontext aus Pflegenden, MedizinerInnen, SeelsorgerInnen, Ehrenamtlichen/Freiwilligen, SozialarbeiterInnen sowie externen komplementären PraktikerInnen (Musik- oder Kunsttherapie, Körpertherapien,..), PsychologInnen u.a. bestehen, kommt es oftmals zu Rollenüberlappungen und damit auch manchmal zu Rollenkonflikten.
	Im Rahmen einer Taskforce der European Association for Palliative Care zu “Education for Psychologists in Palliative Care” werden Grundlagen für eine Curriculumsentwicklung für PsychologInnen in Palliative Care erarbeitet (Jünger et al. 2011).
	Mit der zunehmenden Professionalisierung steigt jedoch auch die Gefahr einer Pathologisierung psychischer Prozesse am Lebensende, was der ursprünglichen Intention der Hospizbewegung widerspricht (Sterben ist keine Krankheit). Eine solche Pathologisierung und Psychologisierung intrapersoneller und interpersoneller Herausforderungen im Kontext von Sterben, Trauer und Tod sollte in jedem Fall vermieden werden.
	Das National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE) schlägt ein differenziertes Modell psychologischer Maßnahmen und Interventionen im Rahmen eines Papiers mit dem Titel „Improving supportive and palliative care for adults with cancer“ (Fegg & Lampe 2009) vor. Hier erfolgt eine Differenzierung professioneller Qualifikationen auf vier Ebenen, wobei die Psychotherapie am obersten Ende spezialisierter Interventionen steht, während sich an der Basis der Pyramide alle im Gesundheitssystem tätigen Professionellen befinden, die als psychologische Grundqualifikation „empathische Kommunikation sowie generelle psychologische Unterstützung“ mitbringen sollten. In einem Bericht der British Psychological Society (Kalus et al. 2008) werden „Assessment, Formulation, Intervention or implementation, evaluation and research” sowie “communication” als Kernkompetenzen von PsychologInnen im Kontext Palliative Care definiert.
	Mit wenigen Ausnahmen nationaler Studien aus Spanien, England oder den USA (Grant & Kalus 2010, Lacasta et al. 2008, Nydegger 2008) existieren keine empirischen Erhebungen, die auf den Bedarf an PsychologInnen und PsychotherapeutInnen und deren Aufgaben und Rollen im Kontext Palliative Care schließen lassen. In einer europaweiten Umfrage der “EAPC Task Force on education for psychologists in palliative care” aus dem Jahr 2009 (Jünger et al. 2010) wurden Arbeitssetting, Hauptaufgaben, professionelles Profil und Ausbildungsmöglichkeiten im jeweiligen Land für in Palliative Care tätige PsychologInnen erhoben (323 PsychologInnen von 41 Ländern nahmen an dieser Erhebung teil). Als relevante Aufgaben von PsychologInnen in Palliative Care wurden die Behandlung von Depression, Angst und Anpassungsstörungen sowie Kommunikation mit Betroffenen und Angehörigen über Bedürfnisse und Wünsche am Lebensende genannt. Weitere relevante Aufgaben beziehen sich auf die Bereitstellung professioneller Fertigkeiten und Perspektiven für das multiprofessionelle Team und auf die Durchführung von Fortbildungstätigkeiten anderer Professioneller, Forschung, politischer Tätigkeiten sowie Evaluation.
	Es existiert nur eine geringe Anzahl von empirischen Studien über psychotherapeutische Arbeit und Interventionen bei sterbenden Menschen (Cochinov et al. 2004). Auf Symptomebene spielen in Palliative Care in Anlehnung an die ICD-10 Klassifikation Depressionen, Angstsyndrome sowie Belastungs- und Anpassungsstörungen eine große Rolle.
	De Jonge (2005) verweist jedoch auf die Problematik der Messbarkeit psychischer Aspekte von Krankheiten im Kontext von Palliative Care und auf die Vielzahl von Instrumenten zur Feststellung psychischer Dysfunktionen, die meist auf Selbstaussagen beruhen und damit nur begrenzte Validität aufweisen.
	Im Kontext von Palliative Care stehen supportive und stützende Ansätze sowie Krisenintervention und die Fokussierung auf persönliche Copingstrategien und individuelle Ressourcen im Vordergrund. Oftmals begründet sich die Auswahl spezifischer Methoden in dem Ziel einer kurzfristigen Wirksamkeit, bzw. leiten sich Therapieziele von der besonderen Situation von Menschen ab, die sich an ihrem Lebensende befinden (Licht und Kruse 2006). Ein entscheidender Aspekt hierbei ist, dass es im Kontext von Sterben und Tod nicht mehr um eine Änderung von Eigenschaften oder Persönlichkeitsmerkmalen geht, selbst wenn gerade Sterbende oftmals tiefgreifende intrapsychische Entwicklungsprozesse durchlaufen.
	Peterson und Köhler (2006) beschreiben die Bindungstheorie nach Bowlby (1969) als Basis für psychotherapeutische Interventionen in der Sterbephase. Bowlby definiert vier Bindungsmuster, die bereits in der frühen Kindheit ausgebildet werden: Sicher, unsicher/vermeidend, unsicher/ambivalent und desorientiert/desorganisiert. Der Sterbeprozess kann als einmalige und endgültige Trennungssituation gesehen werden, die bei Betroffenen und Angehörigen ein besonders wirksamer Auslöser für die Aktivierung des Bindungssystems ist. Peterson und Köhler (2006) konnten zeigen, dass es eine Beziehung zwischen frühkindlichem Bindungsmustern und dem Verhalten in der Sterbephase gibt und verweisen auf das Potential, den Ansatz der Bindungstheorie für die Begleitung im Sterbeprozess fruchtbar zu machen.
	Tirier (2006) sieht in der Logotherapie eine Möglichkeit, Menschen am Lebensende Begleitung und Hilfestellung im Umgang mit ihrem Leiden anzubieten und dadurch wieder mehr Lebensfreude und Lebensqualität zu erleben. Aufgabe der TherapeutInnen ist es dabei, den Blick der Betroffenen auf die jeweiligen Lebens- und Sinnmöglichkeiten zu richten, angesichts der Freiheit und Verantwortlichkeit, die dem Menschen als geistiges Wesen zugeschrieben werden. Darüber hinaus bietet die Logotherapie Möglichkeiten zum Umgang mit Ängsten (am Lebensende), die geistige Fähigkeit der Einstellungsänderung sowie die Sinnhaltigkeit des Lebens angesichts der Endlichkeit zu erforschen.
	Gegenwärtige Herausforderungen bezogen auf die Möglichkeiten einer „palliativen Psychotherapie“
	1. Alle Berufe beanspruchen, in gewisser Weise Zugänge zur „psychischen Seite der Betroffenen“ anzubieten. Die professionelle Konvergenz kann jedoch immer wieder zu einer Konkurrenz führen. Dabei ist das weite Feld des Umgangs mit Sterben, Tod und Trauer eine klassische Herausforderung der psychologisch und psychotherapeutisch qualifizierten Berufe, geht es doch um die letzte Trennungserfahrung des Lebens.
	2. In der intensivierten Auseinandersetzung mit Sterbenden einerseits und ihren Familien bzw. Wahlverwandten andererseits bergen vor allem systemisch orientierte Ansätze Potential zur Begleitung von betroffenen Familien und sozialen Gefügen am Lebensende.
	3. Gerade die als Externe ins Feld Hospizarbeit und Palliative Care kommenden Berufe (unterschiedlichster Therapierichtungen) übernehmen oftmals entlastende Funktion für das multiprofessionelle Team. Die psychische und somatische Dauerbelastung und Auseinandersetzung mit dem Sterben bzw. Konfrontation mit den Sterbenden wird in den letzten Jahren zusehend thematisiert (Saalfrank 2009). In diesem Diskurs zeigt sich, dass die Sorge um Andere getragen sein muss von einer Sorge um sich selbst (Burnout Prophylaxe). Beratung und Supervision stellt daher ein weiteres Setting dar, in dem psychotherapeutische Kompetenz gefragt ist.
	4. Immer wieder ist zu beobachten, dass personzentrierte psychotherapeutische Kompetenz ergänzungs-bedürftig ist zugunsten eines systemischen Kontext- und Organisationsbezugs. Die Sorge-Settings sind in der Regel Organisationen. Systemisch differenzierte Therapieansätze können diese Komplexität anders aufnehmen.
	5. Die in der konventionellen Medizin herrschende Fokussierung auf Symptome, wenn es um die Wahrnehmung der Sterbenden geht, verdient kritisch-differenziert durch Psychotherapie erweitert zu werden, indem sich Psychotherapie nicht auf psychische Dimensionen reduzieren lässt, sondern mit ihrer differenzierten Reflexions- und Interventionskompetenz als kritisch-konstruktive Profession im guten Sinne desintegriert, Unterschiede aufnimmt und sich an salutogenetischen Konzepten der Resilienz orientiert.
	Psychotherapie als Beziehungsarbeit am Lebensende im Kontext einer von Gastfreundschaft geprägten Hospiz- und Palliativkultur bedarf zuallererst einer absichtslosen Haltung auf Seiten der TherapeutInnen und einem Blick, der weit über ICD-10-Krankheits-Klassifikationen hinausreicht.
	Menschen in ihrer letzten Lebensphase zu begleiten, bedeutet auch für Professionelle immer eine Auseinandersetzung mit (den eigenen) zutiefst existentiellen Themen. Der professionelle Zugang zu Gästen im Hospiz bzw. in der häuslichen Versorgung, zu PalliativpatientInnen oder sterbenden BewohnerInnen in Pflegeheimen verwandelt sich im Kontext von Grenzerfahrungen und an den Grenzen des Lebens nicht selten in einen menschlich-solidarischen Zugang zu einem Sterbenden.
	Die Professionalisierung für diese Aufmerksamkeit erweist sich immer auch als brüchige Antwort. Denn die Aufsplitterung eines sterbenden Menschen in bio-psycho-sozial-spirituelle Anteile, die jeweils gesondert voneinander professionell behandelt werden, wird den Betroffenen wenig gerecht und führt immer wieder zu klassischen professionellen Zuständigkeitsdebatten.
	Im Angesicht des Todes als der letzten (oder ersten) möglichen großen Transzendenzerfahrung im Leben eines Menschen darf es jedoch nicht um Fragen der Diagnostik psychischer Dysfunktionen oder professioneller Kompetenz- und Zuständigkeitsdebatten gehen. Vielmehr stellt sich hier die Frage, welches Potential psychotherapeutische Ansätze mitbringen, Transzendenzerfahrungen zu begleiten bzw. zu unterstützen?
	Im Sterbeprozess steht der sterbende Körper eines Menschen auf besondere Weise im Mittelpunkt der professionellen Aufmerksamkeit und körperliche Symptome dominieren über psychisch-seelische Bedürfnisse. Bislang wenig im Kontext Palliative Care und Hospizarbeit beachtet, könnten beispielsweise körperpsychotherapeutische Ansätze einen Beitrag zu einer ganzheitlichen Begleitung und einem ganzheitlichen Blick am Lebensende beitragen.
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	Article inédit (thème principal) - Synthèse
	Andreas Heller, Claudia Wenzel
	Hospices et soins palliatifs – Idées, conception et défis posés à la psychothérapie
	Le concept des soins palliatifs a été élaboré dans le cadre du mouvement international des hospices (« international hospice movement ») puis introduit dans les pays de langue allemande avec un certain retard par rapport aux pays anglo-saxons, où l’on avait commencé à l’appliquer dans les années 1980, l’objectif étant de permettre aux patients de mourir dans la dignité (« to die in dignity and character »).
	Elisabeth Kübler-Ross, une femme médecin suisse qui vivait aux États-Unis, et Cicely Saunders, une Anglaise spécialisée dans les soins et le travail social, peuvent être considérées comme les pionnières du travail en hospice et des soins palliatifs modernes.
	Concernant le terme ‘hospice’, celui-ci continue à contenir un principe développé en Europe et dans l’Orient ancien, celui de l’hospitalité ; dans ce contexte, l’existence humaine est considérée comme un pèlerinage au cours duquel des abris devront être offerts à l’individu pour qu’il lui soit possible de trouver son chemin et d’atteindre son but. Dans ce sens, les hospices ont pour fonction d’offrir une hospitalité désintéressée ; les bâtiments ne jouent aucun rôle car ce sont l’attitude des personnes impliquées et la manière dont elle est cultivée dans une société qui comptent.
	D’un point de vue historique, le mouvement des soins palliatifs a d’abord été un mouvement citoyen porté par des bénévoles qui s’engagent pour que les malades aient le droit et la possibilité de mourir de manière digne et individuelle, après une phase de fin de vie positive et indépendamment de leur religion, de leur race, de leur sexe et de leurs ressources. Les soins palliatifs (appelés médecine palliative dans les pays de langue allemande) ont fini par contribuer à la mise en place d’un important processus de professionnalisation, dominé par les soins médicaux et l’institutionnalisation et ce sont ces aspects qui dominent aujourd’hui encore.
	La première définition des soins palliatifs présentée par l’OMS date de 1990 ; dans sa version révisée, il est clairement souligné qu’il faut mettre en œuvre les soins palliatifs très tôt dans le déroulement de la maladie, en parallèle aux traitements curatifs (OMS 2002). La manière dont ce principe de base doit être appliqué dans le cadre des différents systèmes de santé n’est, elle, pas définie ; c’est pourquoi, au cours des vingt dernières années, des structures et des offres très variables ont été élaborées en Allemagne, en Autriche et en Suisse.
	On n’a jamais exclu par principe l’idée d’appliquer les différents aspects ayant contribué à l’évolution de l’idée d’hospice à des personnes souffrant de maladies chroniques ou aux personnes âgées – c’était même le souhait de Cicely Saunders ; il reste que le concept a été développé avant tout dans le cadre du traitement de malades souffrant d’un cancer incurable.
	Mais depuis quelques années et au niveau international, le traitement correspondant aux soins palliatifs est de plus en plus à d’autres malades et, entre autres, aux personnes âgées.
	Dans les pays de langue allemande, on a parfois tenté d’utiliser le terme de gériatrie palliative, bien que celui-ci implique une ‘tendance à la médicalisation’ qui n’a sa place ni dans la pratique et dans le quotidien des soins offerts aux personnes âgées, ni au niveau de la réflexion théorique interdisciplinaire concernant la manière de traiter ces dernières.
	L’aspect révolutionnaire de l’approche dans laquelle la fin de vie est approchée de manière innovante réside dans le fait – entre autres – que l’individu, qu’il soit femme, homme, enfant ou adolescent (il existe également des soins palliatifs pour les enfants) est perçu dans le cadre d’un environnement social. L’unité de soins (care unit) est un système social dans lequel la personne trouvera sa place. Cicely Saunders considérait que la souffrance humaine a une dimension globale (elle parle de total pain), donc également biopsychosociale et spirituelle. L’introduction de cette pluri-dimensionnalité au niveau des soins est en fait presqu’une révolution, et pas seulement dans le contexte de la médecine traditionnelle. Il en dérive qu’il est indispensable de travailler et d’élaborer une théorie dans un cadre interdisciplinaire ; cela implique aussi – logiquement – une collaboration entre professionnels jouant des rôles complémentaires. Dans ce cadre, ce sont par ailleurs les bénévoles, les collaborateurs citoyens qui assurent la continuité des soins (soins de support).
	Selon la définition des soins palliatifs élaborée par l’Organisation mondiale de la santé (OMS) et l’European Association for Palliative Care (EAPC), durant la phase de fin de vie il faut absolument prendre en compte les aspects psychiques mais aussi les offres de soutien adressées aux malades et à leurs proches. Mais, contrairement à ce qui se passe dans d’autres domaine, le soutien psychique, psychologique et psychosocial compris dans les soins palliatifs n’est pas confié à un groupe professionnel spécifique ; ce sont tous les professionnels impliqués dans l’environnement du malade qui doivent s’occuper de prendre en charge le psychisme de personnes gravement malades ou en fin de vie et de leurs proches. Les soins palliatifs impliquent l’apport d’un soutien, mais aussi des interventions de crise et la concentration sur des stratégies personnelles de coping et sur les ressources individuelles. Dans cette démarche, un aspect joue un rôle essentiel : du fait de la proximité de la mort, il ne peut plus s’agir d’obtenir une modification de traits de caractère ou de composantes de la personnalité, même si l’on ne peut pas nier le fait que les personnes proches de la mort passent souvent par des processus extrêmes de développement psychique.
	En ce qui concerne la psychothérapie, considérée comme l’établissement de relations dans le cadre d’une ‘culture d’hospitalité’ abritée par les hospices et les unités de soins palliatifs, elle exige avant tout que le thérapeute ait une attitude altruiste. Accompagner des personnes dans la dernière phase de leur vie force toujours le professionnel à se confronter à des thèmes profondément existentiels (qui le concernent également). Une approche professionnelle des résidents d’un hospice ou de personnes vivant encore à leur domicile se transforme souvent en un processus dans lequel l’accès au mourant est marqué de solidarité entre humains et provoque des expériences limites, aux frontières de la vie.
	Professionnaliser ce type de démarche n’est pas forcément la bonne solution – ou cela ne suffit pas. En effet, si l’on tente de séparer les composantes biologiques, psychologiques, sociales et spirituelles qui constituent la personnalité du mourant et de les traiter chacune séparément, on ne rend pas service à la personne en fin de vie et provoque souvent des débats en rapport avec les compétences des différents professionnels.
	D’autre part, puisque faire face à la mort est peut-être la dernière (ou la première) occasion qu’a l’individu de vivre des moments transcendants, il ne peut pas s’agir de diagnostiquer des dysfonctions psychiques ou de définir des compétences professionnelles. Il faut plutôt se demander quelles pourraient être les contributions des différentes approches psychothérapeutiques lorsqu’il s’agit d’accompagner et de soutenir l’expérience d’une dimension transcendante.

