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Abstract

Das Ziel der vorliegenden Bachelor-Thesis ist, Chancen und Mdglichkeiten der Sozialen Ar-
beit in der Angehdérigenbegleitung im Rahmen der Palliative Care zu identifizieren. Die kon-
krete Forschungsfrage lautet: Welche Mdglichkeiten haben Sozialarbeitende in der Palliative
Care, Angehorige eines Menschen mit einer unheilbaren Erkrankung im Sterbe- und Trauer-
prozess zu begleiten?

Diese Bachelor-Thesis wurde auf Basis bestehender Fachliteratur zum Thema erstellt. Es
werden theoretische Hintergrinde zur Palliative Care sowie Belastungen und Herausforde-
rungen von Angehdrigen in diesem Praxisfeld erlautert. Diese spezifischen Belastungen fiir
Angehorige werden mit den Kompetenzen und der zugeschriebenen Rolle der Sozialen Ar-
beit in der Palliative Care verglichen und es wird ersichtlich, warum sich die Soziale Arbeit fur
die Angehdérigenbegleitung eignet. Daraus werden konkrete Handlungs- und Interventions-
mdoglichkeiten sowie Chancen der Sozialen Arbeit in der Angehdrigenbegleitung abgeleitet
und begriindet.

Aus dieser Thesis ergibt sich, dass die Angehdrigen einer terminal erkrankten Person unter-
schiedlichsten Belastungen ausgesetzt sein kénnen, die korperliche, psychische, soziale und
wirtschaftliche Konsequenzen fiir sie haben kénnen. Weiter kdnnen Konflikte und problemati-
sche Rollenveranderungen auftreten. Entsprechend sind Angehérige auch Adressatinnen
und Adressaten von Unterstitzungsleistungen in der Palliative Care. Die Soziale Arbeit ver-
fugt Uber verschiedene Fach-, Methoden-, Sozial- und Selbstkompetenzen, die sie zur Unter-
stutzung von Angehorigen und der Bearbeitung dieser Belastungen qualifizieren.

Es zeigt sich, dass die Soziale Arbeit sich aufgrund ihrer Kompetenzen das Potenzial hat, die
Fallfihrung in der Palliative Care und die Koordination der Aufgabenteilung im interprofessio-
nellen Team zu Gbernehmen. lhre spezifische Vernetzungskompetenz befahigt sie auch, die
Zusammenarbeit mit anderen Institutionen zu koordinieren. Weiter verfligt die Soziale Arbeit
Uber einen offenen Fokus und einen systemischen Blick, mit dem sie das Angehérigensys-
tem erfassen und analysieren kann. Der Einbezug des systemischen Ansatzes bietet eine
geeignete Grundlage fir diese ganzheitliche Erfassung und eine umfassende Angehdrigen-
begleitung. Durch Advance Care Planning (ACP) kann der Sterbeprozess und die Unterstt-
zung bereits in frihem Krankheitsstadium geplant werden. Durch die gezielte Vorausplanung
ist es maglich, verschiedensten Belastungen der erkrankten Person sowie ihren Angehérigen
vorzubeugen. In der Sterbe- und Trauerbegleitung, sowie in der spirituellen Begleitung kann
die Soziale Arbeit die Betroffenen zu zentralen Themen beraten und ihnen die Gestaltung ei-
nes wirdigen Abschiedes innerhalb institutioneller Strukturen ermdéglichen. Konflikte kann sie
in der Haltung der Allparteilichkeit und unter Einbezug situationsangepasster Techniken kon-

struktiv mit den Beteiligten bearbeiten und Lésungswege erschliessen.
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1. Einleitung

In einer Ara von technologischem Fortschritt, einer durchschnittlich hohen Lebensqualitat
und vor allem einer institutionalisierten medizinischen Versorgung, denkt der Mensch im All-
tag selten an einen standigen, jedoch stillen Begleiter, den Tod. Mehr als die Angst vor
Krankheit oder Unfall steht fir die meisten Menschen in L&ndern wie der Schweiz heute die
Planung des eigenen Lebens im Vordergrund. Wer will ich sein? Wohin will ich noch gehen?
Es fallt leicht, zu vergessen, dass jedes Leben einmal ein Ende findet, auch das eigene. So
bewirkt die schwere Greifbarkeit des Todes laut Crettaz im Menschen eine Ambivalenz zwi-
schen Furcht und Faszination (zitiert nach Nicole, 2011, S. 21). Trotz taglicher Konfrontation
mit dem Tod, zum Beispiel durch Todesanzeigen oder Artikel Giber tddliche Unfalle oder Er-
krankungen in der Zeitung, bleibt er ein Tabuthema im gesellschaftlichen Alltag. Es scheint,
als wirde der Mensch eine gewisse Distanz zum eigenen Sterben aufrechterhalten wollen —
es sind nur die anderen betroffen. Solange eine Person nicht selber damit konfrontiert wird
und nur das latente Wissen besteht, dass das Leben mit Sterben endet, wird das Thema aus
Furcht eher verdrangt (Loose & vom Stein, 2017, S. 21).

Tritt nun aber ein Sterbeprozess aufgrund einer unheilbaren Diagnose ein, kann es sein,
dass die gewohnten Strategien der betroffenen Person nicht mehr zur Bewaltigung der Situa-
tion ausreichen — méglicherweise hat sie sich, wie viele andere Menschen, auch noch nie
richtig mit dem eigenen Sterben und Tod auseinandergesetzt. Sie ist nun mit dem eigenen
absehbaren Lebensende konfrontiert und befindet sich folglich in einer Krise (Charlier, 2001,
S.128). Betroffene sehen nicht nur ihre physische, sondern ihre ganze biopsychosoziale
Existenz plétzlich in Frage gestellt (Student, Mihlum & Student, 2016, S.47). Nebst der Kon-
frontation mit korperlichen Symptomen der Erkrankung (zum Beispiel Schmerzen, Blutungen,
Stoffwechselentgleisungen), ist die Person gefordert, sich auf psychischer Ebene mit inrem
eigenen Tod und den mdglichen Krankheitsverlaufen auseinanderzusetzen (S.48). Fragen
nach dem Sinn des Lebens und Gedanken daran, was nach dem Sterben kommt, sind The-
men, die auf spiritueller Ebene aufkommen koénnen (S.42). Moglicherweise kann die Person
nicht mehr unter den gewohnten Bedingungen zu Hause weiterleben oder benétigt sogar
rund um die Uhr professionelle Betreuung, um mit der Erkrankung und ihren Begleitsympto-

men umgehen zu kdnnen (S. 78).

1.1 Fragestellung

Eine unheilbare Diagnose bringt viele einschneidende Veranderungen und Herausforderun-
gen fur die betroffene Person mit sich. Wir haben uns in der Folge gefragt, welche Rolle die
Angehdrigen der betroffenen Person in diesem Sterbeprozess und in der Bewaltigung der
damit einhergehenden Herausforderungen und Verdnderungen einnehmen. Angehérige,
zum Beispiel Familie, Freunde und Bekannte, sind von diesem Sterbeprozess mitbetroffen.

Sie werden ebenso mit der Vergénglichkeit des Lebens, aber auch dem bevorstehenden
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Verlust eines geliebten Menschen konfrontiert. Im Prozess fungieren sie in einer wichtigen
Rolle als Bezugspersonen der sterbenden Person und tibernehmen dementsprechend eine
zentrale Aufgabe in der Begleitung und Unterstitzung von Sterbenden (Student et al., 2016,
S. 49-50). Sie begleiten die Person Uber einen langeren Zeitraum, manchmal Gber Jahre in
ihrem Sterbeprozess. Oft stellen sie eigene Bedurfnisse zurlick, um die nahestehende Per-
son zu begleiten. Sie befinden sich in einem Zwiespalt zwischen der standigen Begleitung
ihrer Angehdrigen und dem Erhalten des eigenen Wohlergehens (Bausewein, 2015). Deswe-
gen sollte laut Anderheiden und Eckhart die Unterstiitzung der Angehdrigen eine zentrale
Rolle in der Begleitung von Sterbenden einnehmen, um ihnen einen angemessenen Ab-
schied zu erméglichen. Gerade fir das familiare System der betroffenen Person ist der Ster-
beprozess eine enorme Belastung, der auch die Beziehungen innerhalb der Familie auf die
Probe stellt (2012, S. 780) — auch das System befindet sich in einer Krise.

Die Soziale Arbeit hat die berufliche Aufgabe, Menschen in sozialen Problemlagen zu unter-
stiitzen und sie in die Gesellschaft zu integrieren. Laut Student, Mihlum & Student sind Auf-
trag und Selbstversténdnis von Sozialarbeitenden zugeschnitten auf die Anforderungen, die
sich im palliativen Bereich ergeben. Die Begleitung von Sterbenden und ihren Angehérigen
in dieser schwierigen Lebenssituation erfordert vielseitige Kompetenzen, tber die Sozialar-
beitende verfligen (2016, S.20). Sie sind entsprechend geeignet fur die Begleitung von Men-
schen in palliativen Situationen. Auf vielen spezialisierten Palliativabteilungen in Spitalern
sind Sozialarbeitende zum Beispiel heute ein Teil des Behandlungsteams.

Die Literaturrecherche hat ergeben, dass sich die bisherige Forschung zum Thema Soziale
Arbeit in der Palliative Care oder Soziale Arbeit in der Sterbebegleitung stark auf die Arbeit
mit den Sterbenden fokussiert. Es wird ein Blick auf die generellen Herausforderungen ge-
worfen, mit denen Sterbende konfrontiert sind. Die Angehd&rigen haben auch in diesen Aus-
fuhrungen ihren Platz, jedoch meist nur am Rande. Oft werden sie als Ressource in der palli-
ativen Begleitung angesehen und weniger als sekundare Empfanger von Palliative Care.
Eingebunden in die Pflege und Betreuung der Sterbenden, werden sie als Ansprechpartne-
rinnen und Ansprechpartner fur Professionelle und gleichzeitig als eine wichtige Stiitze fir
die Sterbenden angesehen (Jost, 2013, S. 186). Den Angehdrigen von Sterbenden in der
palliativen Begleitung wird demnach eine wichtige Rolle zugesprochen. Hier stellt sich die
Frage, welche Belastungen und Bedurfnisse sich denn fur Angehérige von terminal Erkrank-
ten ergeben und welche Chancen sich der Sozialen Arbeit in der Begleitung dieser Angehori-
gen bieten. In verschiedenen Studien aus England, Nordamerika und Australien wird deut-
lich, dass sich die Bedurfnisse der Angehorigen von Sterbenden und unheilbar Erkrankten
stark unterscheiden kdnnen. Wenig Klarheit besteht aber im Moment darin, wie die Angeho-
rigenunterstitzung gestaltet werden kann, damit sie in angemessenem Ausmass und zur

rechten Zeit erfolgt (Brandstétter, 2014, S. 68). Fir die betreuenden Berufsgruppen stellt sich
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hier die Herausforderung, einen Blick fiir erschwerende Faktoren und Uberbelastungen zu
entwickeln, damit diese friihzeitig erkannt und thematisiert werden kénnen. Da die sozialar-
beiterischen Aufgaben im interprofessionellen Behandlungsteam oft festgelegt sind (Bera-
tung zu Finanzen, Vernetzung zu Hilfsstellen und Unterstitzung in der Gestaltung der Wohn-
und Lebenssituation), haben Sozialarbeitende einen guten Zugang zu den Angehdrigen in
der Rolle als Unterstiitzende der erkrankten Person. Angehdrige werden als Empfangerinnen
und Empfanger von Unterstiitzung oft von anderen Berufsgruppen betreut, vor allem auf der
psychosozialen Ebene (S. 74). Feichtner und Pusswald sehen aber genau die Starke der So-
Zialen Arbeit in der Erkennung von kritischen Lebenssituationen und definieren ihre Aufga-
benfelder entsprechend breiter, als es sich aus Brandstatters Ausfiihrungen ergibt (2017,
S.70).

Gerade weil ein grosser Teil der Begleitung von terminal Erkrankten und ihrem sozialen Um-
feld oft von medizinischen Berufsgruppen tbernommen wird, werden wir uns in dieser Ba-
chelorthesis mit dem Berufsprofil der sozialarbeiterischen Profession auseinandersetzen.
Der Fokus liegt hierbei auf den Chancen, die Sozialarbeitende als Professionelle mit ihren
spezifischen Kompetenzen in der Begleitung von Angehérigen haben und wie sie den Be-
durfnissen der Angehdrigen gerecht werden kénnen. Unser Fokus liegt hierbei auf der Be-
gleitung von volljahrigen Angehdrigen, da die Begleitung von minderjahrigen Angehérigen
andere Schwerpunkte verlangt und eine eigenstandige Thematik darstellt. Die vorliegende

Bachelor-Thesis widmet sich folgender Frage:

Welche Mdéglichkeiten haben Sozialarbeitende in der Palliative Care, Angehdrige eines Men-

schen mit einer unheilbaren Erkrankung im Sterbe- und Trauerprozess zu begleiten?

1.2 Methodisches Vorgehen

Zur Bearbeitung dieser Fragestellung wird in einem ersten Schritt das Praxisfeld der Pallia-
tive Care naher betrachtet und seine wichtigsten Grundsétze und Aspekte erlautert. Damit
soll ein Basisverstandnis zum Praxisfeld hergestellt werden. Anschliessend wird die Situation
und die Rolle der Angehérigen von Menschen mit einer terminalen Diagnose untersucht und
dabei eruiert, welchen Bediirfnisse Angehdrige von Menschen mit einer unheilbaren Krank-
heit haben kdnnen und welche Herausforderungen sich ihnen stellen kénnen.

In einem zweiten Schritt wird der Aufgabenbereich der Sozialen Arbeit in der Palliative Care
anhand bestehender Fachliteratur dargelegt. Anschliessend wird das Kompetenzprofil von
Absolventinnen und Absolventen der Berner Fachhochschule Soziale Arbeit analysiert und
dem zuvor herausgearbeiteten Bedurfnissen von Angehdrigen von terminal Erkrankten ent-
gegengestellt. Dies soll aufzeigen, warum sich die Soziale Arbeit mit ihren spezifischen Kom-
petenzen fur die Angehoérigenbegleitung in der Palliative Care eignet.

In einem dritten Schritt wird erortert, wie eine solche Zusammenarbeit zwischen Angehdrigen
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und Sozialarbeitenden aussehen kénnte und welche Mdglichkeiten Sozialarbeitende haben,
um Angehdrige von unheilbar erkrankten Menschen zu unterstiitzen. Dabei sollen Angeho-
rige nicht als blosse Ressource fiur die Sterbenden und das betreuende interprofessionelle
Team, sondern als eigene Zielgruppe fur professionelle Sozialarbeitende in der Palliative

Care angesehen werden.
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2. Palliative Care — eine Darlegung des Praxisfeldes

Zu Beginn sollen die Begrifflichkeit, das Verstandnis, die verschiedenen Aspekte rund um
das Thema Palliative Care erarbeitet werden. Weiter soll auch die Bedeutung der Palliative
Care in der Schweiz naher untersucht werden, denn es existieren etliche verschiedene Er-
klarungen und Definitionen des Begriffes. Dazu wird in einem ersten Schritt die Definition der
World Health Organization (WHO) und jene, die in der Nationalen Strategie Palliative Care
2013-2015 des Bundesamtes fur Gesundheit (BAG) und der Schweizerischen Konferenz der
Nationalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) festgehalten ist, vorgestellt und

analysiert, um einen Vergleich zu schaffen.

Das Wort ,palliativ' stammt aus dem Lateinischen und ist einerseits eine Ableitung von ,pal-
lium®, was ,Mantel“ oder ,Umhang" bedeutet, andererseits eine Ableitung vom Wort ,palli-
are", was fur ,lindern* oder ,bedecken" steht (Muller-Busch, 2014, S. 35). Das Wort ,care®
bedeutet Firsorge (Wasner & Mayer, 2011, S. 8), steht aber auch fur ,Versorgung im Sinne
einer umfassenden Begleitung und Betreuung und Pflege von Patientinnen® (Nagele &
Feichtner, 2012, S. 16). Im metaphorischen Sinne kann bei Palliative Care also von einem
schitzenden und Wéarme spendenden Mantel gesprochen werden, der der erkrankten Per-
son und ihren Angehdrigen umgelegt werden soll (Palliativnetzwerk Mainz, n. d.).

Der Begriff Palliative Care steht in der heutigen Medizin fur eine besondere Form von Be-
treuung, welche die World Health Organization (WHO) wie folgt definiert:

,Palliativmedizin/ Palliative Care ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitat
von Patienten und ihren Familien, die mit Problemen konfrontiert sind, welche mit ei-
ner lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen. Dies geschieht durch Vorbeugen
und Lindern von Leiden durch friihzeitige Erkennung, sorgfaltige Einschatzung und
Behandlung von Schmerzen sowie anderen Problemen korperlicher, psychosozialer

und spiritueller Art."
(zitiert nach Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin DGP, n. d.)

Gemass der WHO begreift sich die Palliative Care als jede Massnahme, welche zu einer op-
timalen Lebensqualitat von Menschen mit lebensbedrohlicher Erkrankung beitragt. Die Defi-
nition der WHO schliesst dabei auch die Familie, beziehungsweise die Angehérigen des be-
troffenen Menschen nicht aus (Palliativ Luzern, n. d.). Durch préaventive Interventionen kén-
nen Leid und Schmerz bereits frihzeitig erkannt, beurteilt und behandelt werden (Palliative
ch, n. d.). Palliative Care umfasst jedoch nicht nur die Behandlung von Schmerzen, sondern
bietet auch bei anderen korperlichen, psychosozialen und spirituellen Anliegen friihzeitig und
aktiv Hilfe (Palliative ch, n. d.).
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Palliative ch, die Schweizerische Gesellschaft fur Palliative Medizin, Pflege und Begleitung
hat die Aspekte und Aufgaben der Palliative Care geméss der WHO wie folgt ins Deutsche

Ubersetzt:
Palliative Care
e ist um Linderung von Schmerzen und anderen belastenden Symptomen besorgt,

e unterstitzt die Patientinnen und Patienten darin, sich so lange und aktiv wie méglich

an der Gestaltung ihres Lebens bis zum Tod zu beteiligen,
e lasst psychische und spirituelle Ansétze in ihre Tatigkeit miteinfliessen,
o bejaht das Leben und erachtet das Sterben als normalen Prozess,
o hat weder die Absicht, den Tod zu beschleunigen noch ihn zu verzogern,

o bietet Unterstitzung fur Angehdrige, mit die Erkrankung der Patientinnen und Patien-

ten einen Umgang zu finden und mit therapeutischer Hilfe die Trauer zu verarbeiten,

e st ein Bereich, der sich durch interdisziplinare Teams optimal um die BedUrfnisse von

Patientinnen, Patienten und deren Familien kiimmert,

e kann bereits friih im Verlauf der Krankheit, beispielsweise in Verknipfung mit lebens-
verlangernden Behandlungen wie Chemo- und Radiotherapie, Anwendung finden.
Des Weiteren verfugt Palliative Care auch tber die erforderlichen Strategien zur

exakteren Beurteilung und Behandlung von belastenden klinischen Komplikationen.
(Palliative ch, n. d.)

Wie die Definition der WHO veranschaulicht, existieren neben den medizinischen und pflege-
rischen Bestandteilen auch spirituelle und psychologische Aspekte in der Palliative Care.
Das Sterben und der Tod werden nicht tabuisiert, sondern als einen naturlichen Prozess am
Lebensende angesehen. Wie bereits erwahnt, sieht die Palliative Care nicht nur die be-
troffene Person, sondern auch ihr persénliches Umfeld, also ihre Angehdrigen als wichtige
Adressatinnen und Adressaten, welche durch die Tatigkeit der Palliative Care Unterstiitzung
im Sterbeprozess der unheilbar erkrankten Person erhalten. Auch die Begleitung und die Un-
terstiitzung der Angehdérigen in der Bewaltigung ihres Verlusts nach dem Tod der sterbenden

Person ist somit ein wichtiger Wirkungsbereich der Palliative Care.

Die Definition der Weltgesundheitsorganisation wird anschliessend mit jener der Nationalen
Strategie Palliative Care 2013-2015 verglichen. Der Bund und die Kantone haben 2009 diese
Strategie mit der Absicht verabschiedet, die Palliative Care in das Gesundheits- und Sozial-

wesen der Schweiz miteinzubinden. Menschen mit schweren und tédlichen Erkrankungen
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sollten damit kiinftig die Moglichkeit einer fur sie adaquaten und situationsgerechten medizi-
nischen und pflegerischen Versorgung und Begleitung erhalten (Palliative ch, n. d.). Da in
der Schweiz bis zu diesem Zeitpunkt noch unterschiedliche Auffassungen von Palliative Care
vorherrschten, wurde in der Nationalen Strategie Palliative Care 2013-2013 eine Definition
formuliert, welche fir alle Akteure im Rahmen der Palliative Care in der Schweiz einheitlich
Anwendung finden soll (Bundesamt flr Gesundheit BAG & Schweizerische Konferenz der
kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren GDK, 2014, S. 6).

Gemass den Nationalen Strategien Palliative Care umfasst Palliative Care

»-..die Betreuung und die Behandlung von Menschen mit unheilbaren, lebensbedroh-
lichen und/oder chronisch fortschreitenden Krankheiten. Sie wird vorausschauend mit
einbezogen, ihr Schwerpunkt liegt aber in der Zeit, in der die Kuration der Krankheit
als nicht mehr moglich erachtet wird und kein priméares Ziel mehr darstellt. Patientin-
nen und Patienten wird eine ihrer Situation angepasste optimale Lebensqualitat bis
zum Tode gewdhrleistet und die nahestehenden Bezugspersonen werden angemes-
sen unterstutzt. Die Palliative Care beugt Leiden und Komplikationen vor. Sie
schliesst medizinische Behandlungen, pflegerische Interventionen sowie psychologi-

sche, soziale und spirituelle Unterstitzung mit ein.”
(BAG & GDK, 2012, S. 6-7)

In dieser Definition ist ebenfalls ersichtlich, dass Palliative Care nicht nur medizinische und
pflegerische Elemente enthalt, sondern dass auch psychologische, soziale und spirituelle As-
pekte beachtet werden mussen. Im Vergleich zur Definition der WHO wird deutlich, dass
diese nur die Miteinbindung der psychologischen und spirituellen Gesichtspunkte der Beglei-
tung und Betreuung aufzahlt, wahrend die Definition der Nationale Strategie Palliative Care
die soziale Unterstltzung explizit als Bestandteil der Palliative Care erklart. Hier kann vermu-
tet werden, dass die sozialen Komponenten in der Angabe der Betreuung von psychosozia-
len Problemen miteingebunden sind. Des Weiteren werden in der Definition der Nationalen
Strategie auch die Bezugspersonen der betroffenen Menschen berticksichtigt und als einen
Teil der Klientel der Palliative Care angesehen, welche ebenfalls Unterstiitzung verdient.
Das Erreichen und Aufrechterhalten einer optimalen Lebensqualitat der betroffenen Men-
schen als Ziel der palliativen Interventionen wird in beiden Definitionen vermerkt. Die Defini-
tion von Palliative Care wird im Dokument der Nationalen Leitlinien durch konkretere Ausfiih-
rungen zu Grundwerten, Prinzipien, Zielgruppen, Behandlungs- und Betreuungssettings, Er-
bringer der Palliative Care und interkantonale und internationale Zusammenarbeit gestutzt
(BAG & GDK, 2014, S. 8 - 23). Diese genannten Gruppen werden im Dokument als Leitlinien
definiert und bilden die Massnahmen zur Nationalen Strategie Palliative Care 2013-2015 (S.
3).
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Aufgrund genannter Befunde im Vergleich beider Definitionen, wird in vorliegender Thesis
die Definition der Nationalen Leitlinien der Nationalen Strategie Palliative Care verwendet.
Die Begriindung liegt darin, dass diese Definition die Basis der gegenwartigen Palliative
Care in der Schweiz beschreibt und damit eine Vereinheitlichung des Begriffs von Palliative
Care herstellt. Darauf aufbauend hat die Nationale Strategie zum Ziel, die Palliative Care zu
einem Bestandteil im schweizerischen Gesundheits- und Sozialwesen, sowie auch der For-
schung und Bildung zu machen und in der Gesellschaft eine Akzeptanz fur die Palliative
Care zu schaffen (BAG & GDK, 2014, S. 5 — 6). Die Definition der Nationalen Strategie weist
weiter darauf hin, dass die soziale Unterstltzung ein Tatigkeitsbereich der Palliative Care
darstellt. Dies lasst darauf schliessen, dass in der Entwicklung der Palliative Care in der
Schweiz die Soziale Arbeit als Teil des interprofessionellen Teams der Palliative Care fun-

giert.

2.1 Geschichte der Palliative Care und deren Bedeutung fur die Schweiz

Ilhren historisch festgelegten Ursprung hat die Palliative Care im
Jahre 1967. Die Krankenschwester, Arztin und Sozialarbeiterin
Cicely Saunders grundete in diesem Jahr das Londoner St.
Christopher Hospice. Saunders begriindete Palliative Care als
mehr als nur die Behandlung von kérperlichen Schmerzen im
Sterbeprozess. Die umfassende Sicht auf die existenzielle Situa-
'-":u: tion und das Verstandnis fir das Leiden der Betroffenen und ih-

-~ rer Angehdrigen definierte sie als einen zentralen Teil von Pallia-
| tive Care (Muller-Busch, 2014, S. 35). Saunders erkannte, dass

man den mannigfaltigen Bedurfnissen von todkranken Men-

Abbildung 1: Cicely Saunders.  schen nicht bloss mit medizinischen Berufsgruppen gerecht wer-
den kann, sondern dass auch soziale, emotionale und spirituelle Begleitung ndétig ist (Naf-
Hofmann & Na&f, 2011, S. 26-27). Damit waren die ersten Ideen fir die Grindung des Londo-
ner Hospiz geboren. Diese markiert den Anfang der Hospizbewegung, die sich auf Europa
und dariiber hinaus ausbreitete. Symbolisch orientierte sich die Bewegung an den Hospizen,
die ab Ende des vierten Jahrhunderts Herbergen fur Pilger waren und ihnen auf ihrer Reise
Gastfreundschaft anboten. Somit leistete das St. Christopher's Hospiz Pionierarbeit im Be-
reich der palliativen Medizin und hatte fur viele Hospize und Palliativstationen eine Vorbild-
funktion, zun&chst in England und spater auch in anderen Staaten (Palliative ch, n. d.). Ein
wesentlicher Antrieb fir die Veranderungen waren die prekaren und haufig unwirdigen Situ-
ationen von schwerstkranken und sterbenden Menschen in den Krankenh&usern und ande-
ren Einrichtungen. Ziel war unter anderem, die bis zu diesem Zeitpunkt fehlende Versorgung
der Menschen hinsichtlich korperlicher, sozialer, psychischer und spiritueller Bedurfnisse am
Lebensende herzustellen und zu gewéhrleisten, aber auch dem Familiensystem und den
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Nahestehenden mehr Rechnung zu tragen (Deutscher Hospiz- und Palliativverband e. V., n.
d.). Die Hospizbewegung kann demnach als Idee und Engagement verstanden werden, Ster-
ben und Sterbende wieder in das gesellschaftliche Leben zu integrieren, wahrend Palliative
Care mehr die professionellen Aufgaben umfasst, die ein Sterbeprozess mitbringt (Muller-
Busch, 2014, S. 37).

Im Jahre 1970 wurde ein erster wichtiger Schritt fur die Palliative Care in der Schweiz ge-
macht: Die Krankenschwester Rosette Poletti fing erstmals an, an der Ecole du Bon Secours
in Genf ihr Umfeld auf die Anliegen der Palliative Care aufmerksam zu machen (Palliative ch,
n. d.). Von Saunders' Ideen und Errungenschaften, Polettis Bestrebungen zur Sensibilisie-
rung der Gesellschaft und von den Werken von Elisabeth Kibler-Ross in der Deutsch-
schweiz in den Siebzigerjahren inspiriert, formierten sich diverse Freiwilligengruppen. Bei-
spiele dafir sind das Hospiz Aargau, die Zircher Vereinigung zur Begleitung Schwerkranker
und Freiwilligengruppen am Kantonsspital Baden (Palliative Bern, 2016). Erste Massnahmen
in der palliativen Medizin, Begleitung und Pflege wurden im Jahre 1979 im Kanton Genf um-
gesetzt. Mit der Grindung der ,Schweizerische Gesellschaft fir Palliative Medizin, Pflege
und Begleitung SGPMP" neun Jahre spater, beabsichtigte man, ein gesamtschweizerisches
Netzwerk zu dem Thema zu schaffen. Diese Gesellschaft wurde spéater zu palliative ch um-
benannt (Palliativ Bern, 2016; Palliative ch, n. d.).

2.2 Grundsatze der Palliative Care

Wer mit einer terminalen Erkrankung konfrontiert ist, steht vor einer Reihe sich verandernder
Lebensumsténde. Dies ist nicht nur fir den betroffene Menschen selbst eine einschnei-
dende, belastende und krisenhafte Zeit, sondern auch fir dessen nahestehende Bezugsper-
sonen. Verschiedenste physische Symptome wie auch psychische Beschwerden sind von da
an Teil des taglichen Lebens der erkrankten Person und deren Umfeld (Palliative ch, n. d.).
Die Hospizidee und die Palliative Care vertreten die Prinzipien der lindernden Pflege. Dabei
verfolgt die Palliative Care das Ziel, auf Symptome, Bedurfnisse und Probleme von unheilbar
erkrankten Menschen sowie deren Angehdrigen einzugehen und die bestmdégliche Lebens-
gualitat derer zu sichern (Palliative ch, n. d.; BAG & GDK, 2014, S. 15). Nach Clemens &
Klaschik sei die Gewéahrleistung der optimalen Lebensqualitat und der Verzicht auf intensive,
muihsame und anstrengende Behandlungen und Untersuchungen der sterbenden Person ein
Vorteil der Palliativmedizin (zitiert nach Grossmann, 2008, S. 75). Die ,ausdifferenzierte Di-
agnose” der Erkrankung andere sich im voranschreitenden Sterbeprozess nicht mehr, sie
stelle fur die betroffene Patientin oder den betroffenen Patienten wegen der langwierigen Un-
tersuchungen eher noch eine zusatzliche Belastung dar, so Grossmann (2008, S. 75). Die
schwere Krankheit wird demnach weder therapiert, noch wird die Person durch kinstliche
Ernahrung oder Beatmung am Leben gehalten. Aktive Sterbehilfe und Suizidbeihilfe werden
strikt aus diesen beiden Konzepten ausgeschlossen und es kommen lediglich Formen der
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passiven Sterbehilfe zur Anwendung. Zentral ist aber nicht nur die Begleitung der Sterben-
den, sondern auch jene ihrer Angehdrigen (Jost, 2013, S. 184).

Die Krebsliga Schweiz versteht Palliative Care als eine frihzeitige Intervention zur Errei-
chung einer optimalen Lebensqualitéat von Menschen, welche an einer unheilbaren Krankheit
leiden (Krebsliga Schweiz, n. d.). Palliative Care wird demnach als eine umfangreiche Be-
treuung und Behandlung von Menschen mit einer unheilbaren Erkrankung, welche sich be-
reits in einem fortgeschrittenen Stadium befindet, verstanden (Palliativnetzwerk Mainz, n. d.).
Gemass Clemens und Klaschik hat sich Palliativmedizin mittlerweile zu einem wichtigen me-
dizinischen Bereich in der Betreuung von unheilbar erkrankten Menschen etabliert (zitiert
nach Grossman, 2008, S. 74). Obwohl in unserer Gesellschaft die Medizin und medizini-
sches Fachpersonal ein grosses Ansehen hat, gibt es auch fir die Medizin Handlungsgren-
zen und Krankheitsbilder, die sie nicht oder nur teilweise therapieren kann (S. 74). So betont
Mennemann, dass auch die Medizin nicht im Stande ist, den Tod ewig fernzuhalten und ,un-
endliches und beschwerdeloses Leben" zu ermdglichen (zitiert nach Grossmann, 2008, S.
74). Das Konzept der Palliative Care akzeptiert folglich die Grenzen der Medizin und stellt

die Forderung der Lebensqualitat der erkrankten Person in den Vordergrund.

Die hospizlich-palliative Begleitung fusst auf vier Sdulen. Die erste Saule der psychosozia-
len Begleitung bezeichnet den emationalen Beistand flir die Sterbenden und der Angehori-
gen. Das schliesst den Umgang mit Angsten, Trauer und die Auseinandersetzung mit dem
bevorstehenden Tod mit ein. Oft brauchen Angehérige mehr Unterstiitzung als die Sterben-
den selbst, entsprechend wird auch die Entlastung des Umfelds der Sterbenden bei dieser
Saule zum Thema (Jost, 2013, S. 184).

Die spirituelle Begleitung ist unabhangig von ldeologien und Glaubensrichtungen, auch
wenn die Hospizbewegung einen christlichen Ursprung hat. Es geht nicht darum, den Men-
schen mit religiosen Fragen zu konfrontieren, sondern darum, die spirituellen Bedurfnisse
des Menschen zu erkennen und diesen gerecht zu werden. Entsprechend gibt es grosse Un-
terschiede in den individuellen Wiinschen und Bedurfnissen der Sterbenden. Themen sind
zum Beispiel die Suche nach dem Sinn, Ziel des Daseins und die Sehnsucht nach Identitat
(Jost, 2013, S. 185).

Im Rahmen der palliativen Pflege steht die Verbesserung und Erhaltung der Lebensqualitat
im Vordergrund. Im Gegensatz zur regularen Pflege in einem Spital, passen sich die Pfle-
genden den ganz individuellen Bedirfnissen und dem Rhythmus der Sterbenden an. So wer-
den zum Beispiel ausbleibende Hunger- und Durstgefiihle akzeptiert, keine Aufforderungen
zur Nahrungsaufnahme gemacht und der Umfang der Kérperpflege wird dem Wunsch der
Sterbenden angepasst. Das Ziel ist, dass sich die sterbende Person so wohl wie mdglich
fuhlt und dass ihre Bedurfnisse erfullt werden. Sichergestellt werden die Behandlung und

Linderung von Schmerzen, aber auch die Verhinderung von Atemnot und hygienischer
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Risiken, die zum Beispiel zu einer Infektion fihren kénnten (Jost, 2013, S. 185).

Die vierte und letzte S&aule bildet die palliative Medizin. Im Gegensatz zur kurativen Medizin
soll die verbleibende Lebensdauer nicht mehr verlangert, sondern so angenehm wie maoglich
gestaltet werden, um eine moglichst hohe Lebensqualitat zu erzielen. Eine aktive Behand-
lung krankheitsbedingter Symptome und Beschwerden, die sogenannte Symptomkontrolle,
kann auch die Krankheitsverarbeitung positiv beeinflussen. Die behandelten Symptome kon-
nen ganz unterschiedlicher Art sein, oft sind es beispielsweise Schmerzen, Ubelkeit oder
Atemnot — in jedem Fall vermindern sie aber die Lebensqualitéat, wenn sie unbehandelt blei-
ben (Jost, 2013, S. 185-186).

2.3 Zielgruppen

In der Literatur zum Thema wird die Hauptklientel der Palliative Care oft als Menschen mit
unheilbarer Erkrankung, schwer- und/oder todkranke Menschen oder auch Menschen mit
terminaler Diagnose beschrieben. Es geht hinsichtlich genannter Begriffe also um ,mori-
bunde" Patientinnen und Patienten, was ,im Begriff zu sterben® bedeutet (Johnson, Siegler &
Winslade, 2006, S. 28). Die gesundheitliche Verfassung der moribunden Patientinnen und
Patienten weist darauf hin, dass die lebenserhaltenden Funktionen des Koérpers bald ausset-
zen, nicht wieder herstellbar sind und der Tod in absehbarer Zeit eintreten wird (S. 28). Fir
den Begriff der ,terminalen Krankheit existiert jedoch gemass Johnson, Siegler und
Winslade keine einheitliche und klinische Definition. Oft wird der Begriff fir jegliche Men-
schen verwendet, bei welchen eine ,unausweichlich zum Tode fihrende Krankheit" diagnos-
tiziert wurde (2006, S. 29). Weiter werden die Begriffe ,medizinische Aussichtslosigkeit* und
.progressiv verlaufende tddliche Krankheit" unterschieden und unter dem Oberbegriff fir mo-
ribunde Patientinnen und Patienten zusammengefasst (S. 31 — 36). Diese Unterscheidung
wird in der vorliegenden Arbeit nicht vorgenommen, da der Fokus grundsatzlich auf den An-
gehdrigen von allen terminal erkrankten Patientinnen und Patienten liegt. Die Fachgesell-
schaft palliative ch macht deutlich, dass Palliative Care nicht bloss fur krebskranke Men-
schen gedacht ist, sondern sich an alle Personen mit einer fortschreitenden und unheilbaren
Erkrankung (n. d.) wie zum Beispiel Krebs richtet. In den Nationalen Leitlinien wird eine Diffe-
renzierung und Einteilung der zu behandelnden Personen nach Krankheitsbildern und deren
Stadien als ,wenig sinnvoll* erachtet (BAG & GDK, 2014, S. 15). Dies aufgrund dessen, dass
gemass der ersten Leitlinie ,alle Menschen mit unheilbaren, lebensbedrohlichen und/oder
chronisch fortschreitenden Krankheiten® die Moglichkeit haben sollen, Palliative Care zu nut-
zen (S. 15).

Gemass den Nationalen Leitlinien richtet sich die Palliative Care nach den Bedirfnissen, Be-
schwerden und Problemen der Patientinnen, Patienten und deren Bezugspersonen (BAG &
GDK, 2014, S. 15). Da die potenziellen Bedirfnisse der Patientinnen und Patienten unter-
schiedlich ausfallen, wird die Palliative Care in die Sparten ,Patientinnen und Patienten in
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der Grundversorgung (allgemeine Palliative Care)” und ,Patientinnen und Patienten in der
spezialisierten Palliative Care (spezialisierte Palliative Care)” unterteilt (S. 15). Diese Unter-
scheidung stellt die Basis der Versorgungsstrukturen der Palliative Care dar (Palliative ch,
BAG & GDK, 2012, S. 4). Folgende Abbildung illustriert die Differenzierung der beiden Grup-
pen und die Angebote in den verschiedenen Settings:

Patientengruppen Angebote

Spezialisierte
Palliative Care: stationare
& ambulante Angebote

B. Patientinnen
und Patienten in

Spezialisierte
Palliative Care:
mobile Angebote

Palliative Care
Grundversorgung

Abbildung 2. Ubersicht tiber die Angebote nach Patientengruppen. Nach Palliative ch, BAG & GDK,
2012, S. 5.

Die Patientinnen und Patienten, welche in der Gruppe der allgemeinen Palliative Care an-
gesiedelt sind, befinden sich in ihrer finalen Phase des Lebens und sind dabei, sich mit dem
Prozess ihres Krankheitsverlaufs und ihrem Ableben zu befassen (BAG & GDK, 2014, S.
16). Diese Patientengruppe wird in den Dokumenten von palliative ch, BAG und GDK als
Gruppe A bezeichnet. Die Gruppe A beansprucht grosstenteils grundversorgende Betreu-
ung, beispielsweise von lokalen Arztinnen und Arzten, Spitex und anderen ambulanten Pfle-
georganisationen, Alters- und Pflegeheimen und auch Einrichtungen fir Personen mit Behin-
derungen (Palliative ch, n. d.; BAG & GDK, 2012, S. 4). Die Patientinnen und Patienten, wel-
che von der palliative ch, der BAG und GDK als Gruppe B definiert wurden, gehdren der
spezialisierten Palliative Care an. Diese Gruppe wird auf spezialisierten Palliativstationen
in Spitélern oder in Institutionen behandelt. Sie ist eine zahlenmassig kleiner als die der
Gruppe A. Diese Patientinnen und Patienten sind auf Unterstitzung durch ein spezialisiertes
Palliative-Care-Team angewiesen (BAG & GDK, 2014, S.17). Die Begrundung liegt darin,
dass die Gruppe B eine instabilere Krankheitssituation aufzeigt als die Gruppe A und somit
eine komplexere Behandlung und Stabilisierung von bestehenden Symptomen braucht. Im
Rahmen dieser Arbeit ist wichtig, dass auch die nahestehenden Bezugspersonen in die spe-
Zialisierte Palliative Care einbezogen werden. Wenn bemerkt wird, dass Angehérige an ihre
Belastungsgrenze stossen, werden auch sie beraten und betreut (Palliative ch, n. d.; BAG &
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GDK, 2012, S. 4). Zur Gruppe B gehdren auch Patientinnen und Patienten, die weiterhin der
Gruppe A angehoren, sprich eine Grundversorgung bendtigen, jedoch auf erweiterte Hilfe-
stellung durch spezialisierte Fachpersonen angewiesen sind, wenn die Grundversorgung
nicht mehr ausreicht (S. 4). Der Wechsel der Gruppe kann aber auch anders erfolgen: Es
kann vorkommen, dass die Krankheitsanzeichen stabilisiert werden kénnen, sodass die be-
troffene Person wieder in die Gruppe A, die allgemeine Palliative Care, zurlickkehren kann
(BAG & GDK, 2014, S.17). Die Einteilung in allgemeine oder spezialisierte Palliative Care ist
demnach nicht endgultig — die Grenze zwischen den beiden Gruppen ist fliessend und es be-
steht die Mdglichkeit, dass Patientinnen und Patienten je nach Krankheitsverlauf in der ande-
ren Gruppe zugehdrig werden (S. 15). Wie in der Abbildung 1 ersichtlich, ist fiir die Einteilung
in die Gruppe A oder B das Ausmass an Komplexitat und die Stabilitat der Situation der be-
troffenen Person zu bericksichtigen (Palliative ch, n. d.; BAG & GDK, 2012, S. 6).

Laut der Nationalen Strategie Palliative Care sollen Angehorige der Patientinnen und Patien-
ten der Gruppe A bei bestehender oder mdglicher Uberbelastung geschiitzt und unterstiitzt
werden. Dabei werden vor allem die psychosozialen Belastungen der nahestehenden Be-
zugspersonen berticksichtigt (BAG & GDK, 2014, S. 16). Die Angehdrigen der Patientinnen
und Patienten der Gruppe B erhalten intensive Unterstiitzung, wenn sie ,durch den bisheri-
gen Krankheitsverlauf und durch andere Faktoren grossem Stress ausgesetzt sind” (S. 18).
Daraus wird ersichtlich, dass auch nahestehende Bezugspersonen von schwerkranken Per-
sonen in den Behandlungs- und Betreuungsprozess der Palliative Care werden und dass
ihnen ein Anrecht auf Unterstiitzung zugesprochen wird. Angehdérige kdnnen etwa im Trauer-
prozess begleitet werden oder bei psychosozialen und spirituell-religibsen Angelegenheiten
Betreuung finden. Auch Finanzierungs-, Vorsorgefragen und andere Anliegen sollen Platz
haben. Wenn Angehdtrige die Behandlung der betroffenen schwerkranken Person mit Fach-
personen teilen, erhalten sie dafiir die nétige Anleitung und Beratung, beispielsweise in me-
dizinischen und pflegerischen Fragen. Dem regelmassigen Austausch zwischen Angehdri-
gen und dem interprofessionellen Team wird grosse Wichtigkeit beigemessen, damit mogli-
che Uberbelastungen von Bezugspersonen so friih wie moglich erkannt werden und die dar-
aus resultierenden Handlungsschritte zur Unterstitzung und Hilfe erfolgen konnen (S. 18).
Auf die Bedurfnisse und Belastungen von Angehdrigen von terminal erkrankten Personen in
der Palliative Care gehen die Nationalen Leitlinien nicht n&her ein. Es wird jedoch klar zum
Ausdruck gebracht, dass nahestehende Bezugspersonen eine wichtige Zielgruppe der Palli-

ative Care darstellen und ebenfalls Unterstitzung verdienen.

2.4 Involvierte Professionen & Berufsgruppen

Im Zentrum der palliativen Begleitung steht in erster Linie der sterbende Mensch. Die ster-
bende Person wird in der letzten Lebensphase entweder stationar oder ambulant zu Hause
durch verschiedene professionelle Instanzen betreut (Student et al., 2016, S. 45). Dazu
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gehdren laut Jost Pflegepersonal, Arztinnen und Arzte, Seelsorgende, Psychologinnen und
Psychologen, therapeutische Professionen, Sozialarbeitende sowie ehrenamtlich Helfende.
Die Krebsliga Schweiz nennt zusatzlich noch die spezifische Psychoonkologie, die Ernah-
rungsberatung sowie Musik-, Mal- und Bewegungstherapie und andere Therapieformen als
Bestandteil eines interprofessionellen Behandlungsteams in der Palliative Care (Krebsliga, n.
d.). Jede Berufsgruppe Ubernimmt in der Betreuung eine andere Aufgabe, die zur Verbesse-
rung des Wohlbefindens und der Lebensqualitat der Patientinnen und Patienten beitragen
soll (Jost, 2013, S. 186-188). Gerade wegen den unterschiedlichen Bedurfnissen der er-
krankten Personen und den daraus resultierenden Aufgaben in der Begleitung von sterben-
den Personen, ist die interdisziplindre Zusammenarbeit und Kooperation der verschiedenen
Berufsgruppen grundlegend, damit die Versorgung und Betreuung liickenlos erfolgen kann
(Grossmann, 2008, S. 81).

Dieser Umriss des Praxisfeldes Palliative Care gibt einen Uberblick tiber sein Konzept, sei-
nen Zweck und seine Zielgruppen. Dieses Grundverstandnis des Feldes ist fur das nachste

Kapitel zentral.
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3. Belastungen von Angehdrigen in der Palliative Care

Im folgenden Kapitel wird die Situation von Angehdrigen einer terminal erkrankten Person
naher beleuchtet, um darzulegen, welche Bedurfnisse und Anliegen Angehdérige in der Pallia-
tive Care haben konnen. Ziel ist, die Situation von Angehdrigen einer terminal erkrankten
Person umfangreich darzulegen und Belastungen zu identifizieren, damit ein zusammenfas-
sendes Bild der Herausforderungen von Angehdrigen entsteht und im Verlauf der Arbeit

Handlungsmoglichkeiten fur die Soziale Arbeit definiert werden kénnen.

Das Konzept der Palliative Care stellt in erster Linie die Patientinnen und Patienten mit ihren
Erkrankungen, Lebenssituationen und ihren daraus resultierenden Bedurfnissen als wich-
tigste Zielgruppe ins Zentrum der Interventionen. Eine unheilbare Diagnose stellt fiir be-
troffene Personen eine grosse Herausforderung dar, die mit einschneidenden Veranderun-
gen einhergeht. Die Konfrontation mit dem eigenen absehbaren Lebensende stellt die ge-
samte biopsychosoziale Existenz der Person in Frage (Student, Mihlum & Student, 2016, S.
47). Nebst der psychischen Auseinandersetzung mit dem eigenen Tod und mdglichen Krank-
heitsverlaufen, ist die betroffene Person gefordert, mit belastenden Symptomen der Erkran-
kung umzugehen (zum Beispiel Schmerzen, Blutungen, Stoffwechselentgleisungen). Je nach
Therapie und Begleitsymptomen ist es der Person vielleicht nicht mehr méglich, im gewohn-
ten Wohnumfeld weiterzuleben — sie benttigt ambulante Unterstiitzung oder sogar stationére
Betreuung durch Fachpersonen. Aber auch im rechtlichen Bereich gilt es, Verschiedenstes
zu regeln. Das Verfassen eines Testaments, aber auch das Erstellen von Vorsorgeregelun-
gen (zum Beispiel das Erteilen eines Vorsorgeauftrages) sind solche Vorkehrungen (S. 78).
Bereits aus diesen kurzen Ausfiihrungen wird ersichtlich, dass Palliativsituationen eine hohe
Komplexitat aufweisen und fir die Betroffenen eine massive psychische Belastung darstel-
len. Nicht zu vergessen ist in dieser komplexen Situation, dass Menschen mit terminaler Er-
krankung auch immer Teil eines Familien- und Angehérigensystems sind und in diesem Sys-
tem eine Rolle bernehmen oder tibernommen haben. Eine terminale Diagnose ist demnach
auch fir Angehdérige eine grosse Erschiitterung. Sie sind von den Veranderungen, die eine
solche Diagnose mit sich bringt, in dhnlichem Masse betroffen (Feichtner & Pusswald, 2017,
S. 10). Wie es der Begriff bereits aussagt, sind Angehorige laut George und George (2016)
Menschen, die ,den Patientinnen und Patienten zugehorig sind" (zitiert nach Feichtner &
Pusswald, 2017, S. 10). Angehdrige verfigen Uber eine vertraute Nahe zu den erkrankten
Personen, die haufig auch mit einem verpflichtenden Charakter einhergeht. Es z&hlen also
nicht nur Familienmitglieder und Verwandte, sondern je nach Situation auch Freunde, Leben-
spartnerinnen und Lebenspartner oder Nachbarn zu den Angehérigen (Feichtner & Puss-
wald, 2017, S. 10). Ausschlaggebend ist folglich die emotionale Nahe zu der erkrankten Per-
son. Wichtig ist, dass die erkrankte Person definieren kann, wer zu ihren Angehérigen gehort

(Spitalzentrum Oberwallis, 2014, S.1). Die emotionale Nahe bewirkt, dass die Anliegen der
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Angehdrigen jenen der Erkrankten sehr ahnlich sind. Befindet sich die erkrankte Person in
einer schwierigen Phase und leidet beispielsweise Schmerzen, so leiden Angehérige mit.
Umgekehrt leidet die erkrankte Person, wenn sie merkt, dass es ihren Angehérigen aufgrund
der palliativen Situation nicht gut geht (Student et al., 2016, S. 51).

Anschliessend folgt die Darlegung der anhand von Literatur identifizierten Belastungen sowie

den daraus resultierenden Bedurfnissen von Angehdrigen.

3.1 Angste

Die Situation der Angehorigen in der Palliative Care ist in der Fachliteratur im Vergleich zu
anderen Aspekten des Praxisfeldes eher untervertreten. Meistens wird ihre Situation nur am
Rande thematisiert. In vielen Beitragen werden aber Angste beschrieben, die Angehdérige ei-
ner sterbenden oder unheilbar erkrankten Person haben und fiir sie eine entsprechende Be-
lastung darstellen. Student und Student definierten 1999 vier Haupténgste von Angehorigen
sterbender Menschen. Die Angst vor der Ungewissheit beschreibt Gefiihle von Unsicher-
heit im Zusammenhang mit dem Sterbeprozess. Sterben ist ein gesellschaftliches
Randthema und viele Menschenbefassen sich erst damit, wenn sie selber oder naheste-
hende Personen betroffen sind. Es kommen Fragen zum Verlauf des Prozesses, zu mogli-
chen Komplikationen und Unterstiitzungsoptionen auf. Wann wird die Person sterben? Wie
wird sie sterben? Was kann ich als angehdrige Person tun? Die Angehorigen haben das Be-
durfnis, Antworten auf diese Fragen zu erhalten und entsprechend tber das informiert zu
werden, was der sterbenden Person bevorsteht (zitiert nach Student et al., 2016. S. 52). Es
entwickelt sich ein Bedurfnis nach Information und Wissen Uber die Krankheit (Feichtner &
Pusswald, 2017, S. 34). Gerade hinsichtlich der moglichen Komplikationen fiirchten sich
viele Angehdrige davor, die sterbende Person leiden zu sehen. Die Furcht vor Schmerzen
oder anderen korperlichen Beschwerden der erkrankten Person wird als Angst vor dem Lei-
den bezeichnet und diese Angst teilen Angehdrige meist mit den Sterbenden (S. 52).

Weiter ist die Gewissheit, dass eine geliebte Person mit dem Tod unwiderruflich aus dem ei-
genen Leben scheidet, eine hohe Belastung fiir Angehdérige. Sie erleben eine Angst vor
dem Verlust (Student et al., 2016, S. 53). Umso mehr versuchen sie in der verbleibenden
Zeit fur die Person da zu sein und alles ,richtig® zu machen, was in dieser komplexen Situa-
tion eine grosse Herausforderung darstellt (Feichtner & Pusswald, 2017, S. 39). Damit einher
gehen auch trauerbedingte Versagensgefiihle. Es kdnnen Schuldgefihle und Selbstvorwirfe
aufkommen, die die Angehorigen grundsatzlich vermeiden wollen. Student und Student defi-
nieren diese Angst als die Angst vor dem Versagen (S. 53).

Feichtner und Pusswald erganzen die von Student und Student genannten Angste und nen-
nen zusatzlich die Angst vor Uberforderung mit der komplexen Situation (2017, S. 38) und

die Angst vor Hilflosigkeit (S. 37), respektive die Angst davor, nichts fir die sterbende
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Person tun zu kdnnen. Hinsichtlich des bevorstehenden Todes machen sich auch viele An-
gehdrige Gedanken dartiber, ob und wie sie die verbleibende Zeit mit der sterbenden Person
nutzen kdnnen. Sie erleben die Angst davor, etwas Wesentliches zu versaumen (S. 39).
Auch sorgen sich viele Angehdorige, unterstiitzende Fachpersonen mit ihren Fragen und Sor-
gen zu belastigen oder gar zu hohe Anspriiche zu haben. Hier hegen sie die Angst, zu an-
spruchsvoll zu sein (S. 40). Aus diesen Beflrchtungen ergeben sich Bedurfnisse nach Ver-
standnis, aber auch nach Beistand und Unterstitzung. Sehr zentral ist auch der Wunsch
nach Anerkennung und Wertschatzung, da viele Angehdrige ihren erkrankten Nahestehen-

den beistehen und sie auf bestmdgliche Weise unterstitzen (S. 35).

Es wird ersichtlich, dass eine palliative Situation fir Angehdrige sehr viele Fragen aufwirft
und entsprechend auch verschiedenste Angste und Sorgen hervorruft. Daraus kann weiter
abgeleitet werden, dass Angehorige das Bedurfnis haben, diese Angste zu bekampfen und
Massnahmen zu treffen, um sie einzuddmmen oder zu vermeiden. So versuchen sie zum
Beispiel, der Angst vor dem Versagen entgegenzuwirken, in dem sie alles in ihrer Macht Ste-
hende tun, um in ihrer subjektiven Sicht nicht zu versagen. Die von Student und Student so-
wie Feichtner und Pusswald definierten Angste konnen insbesondere fiir Fachpersonal in der
Palliative Care als wichtige Anhaltspunkte daftir gesehen werden, welche Bedrfnisse bei
Angehdrigen von terminal erkrankten Menschen aufkommen kénnen. Diese Bedirfnisse gilt
es in der Angehdrigenbegleitung zu beachten und ernst zu nehmen. Wie in den nachsten
Kapiteln ersichtlich wird, haben diese Angste auch auf andere Belastungen fiir Angehdrige in

der Palliative Care einen Einfluss.

3.2 Trauer und Verlust

Der Sterbeprozess ist gepragt von Trauer, Verlustgefiihlen und Verlustéangsten, die sowohl
die sterbende Person, als auch die Angehérigen erleben. Sander definiert die Trauer als
.eine Reaktion auf die Wahrnehmung eines Verlusts® (zitiert nach Woodhouse, 2014, S. 27).
Trauer- und Verlustgeflihle beginnen bereits im friihen Stadium des Krankheitsprozesses
und nicht erst nach dem Tod der erkrankten Person. Verlust bezieht sich nicht nur auf Ver-
lust einer Person in Form ihres Todes, sondern auch auf Verlusterfahrungen, die sich im
Laufe des Krankheitsprozesses ergeben (Woodhouse, 2014, S. 28). So verliert eine Person
mit Multipler Sklerose nach und nach kérperliche Fahigkeiten oder eine Person mit einem
Hirntumor verliert die Fahigkeit zu sprechen. Angehérige erleben diese Verluste mit. Die
Tochter einer Frau mit Hirntumor verliert zum Beispiel die Moglichkeit, mit ihrer Mutter zu
kommunizieren.

Trauer bezieht sich nicht nur auf Vergangenes und aktuell Bestehendes, sondern auch auf
alles, was fur die Person in der Zukunft nicht mehr erlebbar ist. Die sogenannte antizipatori-

sche Trauer trifft Angehorige und Erkrankte in unterschiedlichem Mass und bewegt sie dazu,

Martina Rentsch & Madeleine Neuenschwander 19




Bachelor-Thesis BSc Soziale Arbeit

ihre Lebensplanung der neuen Situation anzupassen. Zur antizipatorischen Trauer gehort
auch das Aufrechterhalten der Hoffnung an eine Verbesserung der Situation (Roser & Gratz,
2006, S. 55). Scharer-Santschi beschreibt Trauer passend dazu als ,sich erinnern, was war
und nie mehr sein wird, was hatte sein kdnnen und nie sein wird" (Scharer-Santschi, 2019,
S. 22).

Laut Scharer-Santschi hat jede Person eine eigene Art zu trauern. Grundsatzlich kann sich
Trauer auf verschiedensten Ebenen aussern: psychisch, sozial, kdrperlich, aber auch religios
und spirituell. Beeinflusst wird sie von Faktoren wie dem Lebensalter, der Religion und dem
sozialen Umfeld (2013, S. 6). Laut Waldrop (2007), Kowalski und Bondmass (2008) zeigen
sich kdrperliche Symptome beispielsweise in Form von Schlafstérungen, Appetitverlust oder
der verstarkten Tendenz Medikamente einzunehmen und Alkohol oder Nikotin zu konsumie-
ren (zitiert nach Woodhouse, 2014, S. 30). Auf psychischer Ebene kann Trauer das Selbst-
wertgefuhl schwéchen, Hilflosigkeit und Hoffnungslosigkeit auslésen. Damit einher kdnnen
Gedachtnis- und Konzentrationsschwachen gehen. Die Gedanken kreisen um den verstorbe-
nen oder sterbenden Menschen, die Person tendiert dazu, sich zurtickzuziehen. Diese psy-
chischen Symptome werden oft medikamentds behandelt, sind jedoch weitgehend normal fur
einen Menschen im Trauerprozess (Woodhouse, 2014, S. 30). Es kommt jedoch vor, dass
das Ausmass der Trauer den ,normalen® Bereich Ubersteigt. Woodhouse benennt dieses
Phanomen als erschwerten Trauerprozess. Dieser wird begleitet von Symptomen wie starker
Sehnsucht, intensiven Erinnerungen sowie mit Leugnung des Todes der Person. Hinterblie-
bene empfinden eine innere Leere und winschen sich die verstorbene Person lebend und in
gesundem Zustand zurtick. Zeigen sich diese Anzeichen wahrend mehr als sechs Monaten
und beeintrachtigen diese Gefiihle den Alltag der betroffenen Person, spricht man von dieser
erschwerten Trauer (2014, S. 31), die von der ,normalen Trauer" abweicht und womdglich
eine professionelle Trauerbegleitung notwendig macht (S. 30).

Laut Bachelor (2007) und Wijngaards-de Meij (2008), kann Trauer, auch scheinbar bewaltigt,
jederzeit wieder auftreten. Ausldser kbnnen bestimmte Gegenstande, Familienereignisse, re-
ligiose Feste oder Geburtstage sein (zitiert nach Woodhouse, 2014, S. 31). Trauer ist dem-

nach ein Prozess, der lange nicht oder sogar nie abgeschlossen ist.

Ein wichtiger Teil von Trauer und Trauerbewaltigung sind Spiritualitat und Religiositat, wobei
diese Begriffe auch im Fachdiskurs nicht abschliessend voneinander abzugrenzen sind. So
werden sie teilweise synonym, manchmal einander Uber- oder untergeordnet, und oft auch
als eigenstandige Begriffe mit unterschiedlichen Bedeutungen verwendet. Beide Begriffe be-
ziehen sich aber auf eine transzendente und metaphysische Ebene der Wirklichkeit (Heller,
2018, S. 46-47). Religion wird meist als ein System betrachtet und mit Glaubensgemein-
schaften und gewissen gesellschaftlichen Strukturen in Verbindung gebracht. Religiositéat

wird demnach als subjektive Dimension von Religion bezeichnet. Wahrend Religiositat
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tendenziell eher als einengend und formal bezeichnet wird, gilt Spiritualitat tendenziell als of-
fen, erfahrungsorientiert und authentisch. Folglich wird Spiritualitéat keiner bestimmen Reli-
gion zugeordnet. Sie umfasst im psychologischen Sinn personale Ressourcen, die das sub-
jektive Wohlbefinden starken — man spricht dabei vom spirituellen Wohlbefinden (Heller,
2018, S. 47). Laut DGP (2007) kann unter Spiritualitét die ,innere Einstellung, der innere
Geist wie auch das personliche Suchen nach Sinngebung eines Menschen verstanden wer-
den" (zitiert nach Roser & Gratz, 2006, S. 54). Heller betont, dass eine strikte Trennung der
Begriffe nicht sinnvoll ist, da Religiositat auch immer spirituelle Aspekte beinhaltet und Spiri-
tualitat in der Praxis oft mit Religion verbunden gelebt wird (2018, S. 47). In dieser Bachelor-
Thesis werden die Begriffe deshalb nicht getrennt, sondern immer im Zusammenhang ver-
wendet.

Religiose und spirituelle Uberzeugungen und Erfahrungen gewinnen in der Palliative Care an
Wichtigkeit. Sie kdnnen handlungsleitend und identitatsbestimmend sein, Trost spenden und
gleichzeitig eine Belastung darstellen (Palliativ ch, 2018, S. 8). Erkrankte Menschen und ihre
Angehdrigen setzen sich oft auf spiritueller und religioser Ebene mit dem Lebensende ausei-
nander. Die Form dieser Auseinandersetzung kann ganz unterschiedlich sein und ist abhén-
gig davon, ob die Person religios ist und woran sie glaubt. Schon Cicely Saunders betonte in
ihrem Ansatz von Palliative Care, dass die rein medizinische und physische Versorgung der
erkrankten Person kein wirdevolles Sterben ermdglicht und dass Spiritualitét in diese Ver-
sorgung zu integrieren ist (Roser & Gratz, 2006, S. 54). Die DGP bezeichnet Spiritualitat als
ein Versuch, Erfahrungen im Leben und existenziellen Bedrohungen zu begegnen (zitiert
nach Roser & Gratz, 2006, S. 54). Anhand der im vorangegangenen Abschnitt gemachten
Begriffsbestimmung, wird die Religiositat ebenfalls als solcher verstanden.

Eine terminale Erkrankung ist eine solche existenzielle Bedrohung und wirft bei den Erkrank-
ten wie auch den Angehdrigen viele Fragen auf, die religiése und spirituelle Hintergriinde ha-
ben. Meist werden Fragen nach dem Sinn gestellt — der Sinn der Krankheit, der Sinn des Le-
bens und die Sinnhaftigkeit von Behandlungen. Hinterfragt werden aber auch bisher gelebte
Wertvorstellungen, bestimmte Welt- und Gottesbilder. Es kann vorkommen, dass die be-
troffenen Personen ihren Halt verlieren, weil bisher fraglos akzeptierte Vorstellungen tber-
dacht und in Frage gestellt werden (Roser & Gratz, 2006, S. 55).

Die spirituelle Komponente des Sterbens kann eine grosse Belastung fur die Erkrankten und
Angehorigen darstellen, die ein Bedurfnis nach Klarung der aufgeworfenen Fragen bewirkt.
Weiter gehen Religiositat und Spiritualitat meist mit bestimmten Einstellungen, Uberzeugun-
gen und Praktiken einher, die in einem Sterbeprozess an Wichtigkeit gewinnen kdnnen. Er-
krankte Menschen und ihre Angehérigen verspiren moglicherweise das Bedurfnis, gewisse
religidse oder spirituelle Rituale oder Praktiken durchzufiihren. Gleichzeitig gilt es zu respek-

tieren, wenn keine solchen Praktiken oder Rituale gewilnscht sind (Palliative ch, 2018, S. 8).
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Die religiosen und spirituellen Bedurfnisse gestalten sich demnach sehr individuell und sind
von personlichen Erfahrungen, Einstellungen, Uberzeugungen und Glaubensrichtungen ab-
hangig. Ubergeordnet kann die Aussage gemacht werden, dass erkrankte Personen und ihre
Angehorigen nach einem Sinn in ihrer Existenz suchen, um der existenziellen Bedrohung ei-
ner terminalen Erkrankung zu begegnen. Die spirituellen Bedurfnisse und Rituale sind dem-

nach eine Art, wie Menschen mit ihrer Trauer und der Angst vor Verlust umgehen.

Es wird deutlich, dass Trauer ein langer, vielschichtiger und individueller Prozess ist, der sich
Uber Jahre hinziehen kann, individuell erlebt wird und sich auf unterschiedliche Weisen und
mit unterschiedlicher Intensitat aussern kann. In der Gestaltung dieses Prozesses gewinnen
Religiositat und Spiritualitat an Bedeutung und kénnen den Erkrankten und Angehdrigen in
dieser existenziell bedrohlichen Situation Halt vermitteln, aber auch die Hinterfragung von
bisherigen Ansichten und Werten bewirken. Die Trauer ist eine unmittelbare, jedoch auch na-
turliche Belastung, die in ihrer Vielschichtigkeit ganz unterschiedliche Bediirfnisse auslésen
kann.

Dass Trauer bereits in antizipatorischer Form vor dem Tod auftreten kann, ist fur die weite-
ren Kapitel wichtig, in denen Belastungen ausgefuhrt werden, die sich in eher praktischen
Lebensbereichen bewegen. Trauer ist fir Angehérige eine standige Begleiterin und wird pa-

rallel zu jeder der in den nachsten Kapiteln beschriebenen Belastungen erlebt.

3.3 Unterstitzung, Pflege und Betreuung der erkrankten Person

Nebst den emotionalen Komponenten, die ein Sterbeprozess mit sich bringt, befinden sich
Angehdrige in der Palliative Care in einer herausfordernden Doppelrolle, aus der sich weitere
Belastungen und Anliegen ableiten lassen. Laut der World Health Organization (WHO) sind
Angehdrige in der Palliative Care Teil der Behandlungseinheit, also sogenannte care recipi-
ents. Das bedeutet, dass auch sie Adressaten von palliativer Begleitung und Betreuung sind.
Andererseits Ubernehmen viele Angehdorige die Versorgung ihrer unheilbar erkrankten Ange-
horigen selbst und sind deshalb auch care givers, also Unterstitzende (Brandstatter, 2014,
S. 68).

In dieser Arbeit liegt der Fokus auf Angehdrigen als care recipients aus Sicht der Sozialen
Arbeit. Es soll erdrtert werden, welchen Unterstitzungsbedarf Angehérige haben und wie die
Soziale Arbeit diesem Bedarf begegnen kann. Um aber ein umfassendes Verstandnis fur die
Rolle der Angehdrigen in der Palliative Care zu erlangen, wird in diesem Kapitel ein Blick auf
Angehdrige als care givers geworfen. Warum Angehorige aber auch care recipients sind,
wird im gesamten Kapitel 3 evaluiert, indem Belastungen und Bedurfnisse von Angehdrigen

dargelegt werden.

Angehdrige sind fur erkrankte Personen in der Palliative Care wichtige Stlitzen und An-

sprechpersonen. Sie unterstiitzen unheilbar erkrankte Menschen auf verschiedenste
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Weisen. Laut Lang, Schmeling-Kludas und Koch (2007) bieten sie den Erkrankten emotio-
nale Unterstltzung in einer psychisch und emotional sehr herausfordernden Lebenssituation,
in dem sie Verstandnis vermitteln und Zuneigung schenken. Die Unterstiitzung bewegt sich
jedoch nicht nur im emotionalen Bereich. Angehdorige helfen auch in instrumenteller Hinsicht,
indem sie die Erkrankten im Alltag unterstitzen und praktische Hilfen anbieten. Diese Hilfen
bewegen sich in einem breiten Spektrum und kénnen von Haushaltstéatigkeiten tber Fahr-
dienste bis hin zu pflegerischen Leistungen reichen. Im Rahmen informativer Unterstiitzung
bieten sie den Erkrankten Beratung beim Treffen von Entscheidungen, unterstitzen sie da-
bei, Rat einzuholen und versuchen, der betroffenen Person Orientierung zu geben. Die von
Lang et al. genannte evaluative Unterstltzung beinhaltet in erster Linie Anerkennung und
Wertschatzung in Bezug auf den Umgang mit der Krankheit, die die Angehérigen den er-
krankten Personen entgegenbringen (zitiert nach Brandstétter, 2014, S. 69). Bei diesen Un-
terstiitzungsformen handelt es sich um tGibergeordnete Bereiche, in denen Angehorige fir die
erkrankte Person als care givers agieren. Die Aufgaben, die diese Bereiche beinhalten, sind
vielfaltig und abhangig von der individuellen palliativen Situation sowie von den Bedurfnissen
und Wunschen der erkrankten Person. Halten sich Sterbende in Institutionen wie Altershei-
men, Hospizen oder spezialisierten Palliativabteilungen in Spitalern auf, gestaltet sich die
Unterstltzung anders als bei ambulanter Betreuung zu Hause. So wird die instrumentelle
Unterstitzung bei einem Pflegeheimaufenthalt zum Beispiel weniger umfangreich ausfallen
als bei einer ambulanten Betreuung zu Hause. Alltdgliche Aufgaben wie kochen, waschen
und putzen, sowie das Erflllen von kérperlichen Bedurfnissen werden in Institutionen von
Fachpersonal ilbernommen. Schwererkrankte Menschen hegen jedoch oft den Wunsch, bis
zum Lebensende zu Hause, im gewohnten Umfeld bleiben zu kénnen und viele Angehorige
mochten diesem Wunsch gerecht werden. Das erfordert ein stabiles soziales Umfeld, wel-
ches gewillt ist, sich komplexen Pflege- und Betreuungsaufgaben zu stellen (Feichtner &
Pusswald, 2017, S. 25-26).

Wahrend es heute auch ambulante Unterstitzungsangebote fir die Pflege und Betreuung
gibt, Ubernehmen trotzdem viele Angehorige einen Grossteil der Pflege erkrankter Naheste-
hender selber. Einer der wichtigsten externen Leistungserbringer in der ambulanten Betreu-
ung ist die Spitex, die sowohl die Pflege und Betreuung als auch Haushaltsleistungen tber-
nimmt. Weitere Optionen sind private oder von Organisationen gestellte Haushaltshilfen oder
24-Stunden-Betreuungen (Die Gewerkschaft im Service public VPOD, 2017, S. 16). Das von
der Krankenkasse finanzierte Angebot der Spitex kann nicht denselben Grad an Betreuung
und Entlastung abdecken, wie es Pflegeheime oder Spitéler kdnnen. Es gibt auch finanzielle
Griunde, warum keine Haushaltshilfen oder intensivere Betreuungen eingeschaltet werden,
da nicht alle Angebote durch die Sozialversicherungen finanzierbar sind.

Ob die Griunde nun finanzieller oder personlicher Natur sind, andert nichts am Umstand,
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dass viele Angehoérige die Mehrheit der anfallenden Aufgaben in der Pflege und der Betreu-
ung selber erbringen. Sie fallen damit in die Sparte der sogenannten pflegenden Angehori-
gen. Laut Hasemann und Wiefels werden Menschen in der letzten Lebensphase zu einem
Drittel von ihren Ehepartnerinnen und Ehepartnern betreut, zu zwei Dritteln von verschiede-
nen Familienmitgliedern oder anderen Angehdrigen (2017, S. 441). Payne (2010) definiert
pflegende Angehdrige in der Palliative Care als Personen, die ,einen signifikanten, nicht pro-
fessionellen oder unbezahlten Beitrag zur Betreuung und Begleitung eines Patienten, einer
Patientin wahrend fortgeschrittener Erkrankung und Sterbephase leisten® (zitiert nach
Feichtner & Pusswald, 2017, S. 25). Der Begriff der pflegenden Angehérigen bezieht sich
aber nicht nur auf die Pflege von terminal erkrankten Menschen, sondern auch auf die Pflege
von alten sowie korperlich und geistig beeintrachtigten Menschen, die durch Angehdrige be-
treut werden. In dieser Arbeit wird der Begriff im Zusammenhang mit pflegenden Angehori-
gen in der Palliative Care verwendet, sofern dies vorgangig nicht anders deklariert wird.
Uber die generelle Situation von pflegenden Angehérigen ist in den letzten Jahren ein Dis-
kurs zu Stande gekommen. So wurde in der vom Bundesrat vertffentlichten Strategie fur
eine schweizerische Alterspolitik vermerkt, dass die Pflege von hilfsbedurftigen Menschen fur
Angehdrige eine grosse Belastung darstellt, die zur Erschépfung der Pflegenden selber fiih-
ren kann. Die Strategie sieht vor allem den Ausbau von Spitex- und Heimpflege vor. Um die
passenden Unterstiitzungsmaoglichkeiten zu finden, sieht der Bundesrat eine grosse Chance
in Case-Management-Diensten, wie sie in Spitélern vorzufinden sind und den betroffenen
Personen sowie ihren Angehérigen bei der Organisation und Koordination von Hilfeleistun-
gen dienen (Bundesrat, 2017, S. 14). Trotz vermehrter gesellschaftlicher Aufmerksamkeit,
die pflegenden Angehdérigen zu Teil wird, betont Stricker, dass sie noch langst nicht die Un-
terstlitzung erhalten, die sie eigentlich benétigen (2017, S. 46). Der Frage, welche Anliegen
pflegende Angehorige beschéftigen, ging zwischen 2014 und 2016 das Institut Alter der Ja-
kob Urben Stiftung in einer qualitativen Studie im Kanton Solothurn nach. Stricker zitiert in
ihrem Artikel drei wesentliche Themenbereiche aus dieser Studie, in denen sich Belastungen
und Anliegen der Angehdrigen manifestiert haben. Hierbei ist zu beachten, dass sich diese
Erkenntnisse auf pflegende Angehdérige allgemein beziehen und nicht den spezifischen Fo-
kus der Palliative Care haben.

Die Pflege von Angehdrigen erfordert viel kérperliches Engagement, was langfristig zu Ge-
sundheitsbeschwerden fuhren kann. Viele der pflegenden Angehdérigen leben in Paarbe-
ziehungen und pflegen auch im héheren Alter trotz eigenen altersbedingten korperlichen Ein-
schrankungen ihre Partnerin oder ihren Partner. Befragte nannten als solche Beschwerden
zum Beispiel Schlafprobleme, Schmerzen und die Vernachlassigung des eigenen Wohlerge-
hens als solche Beschwerden. Eine weitere Belastung stellen laut der Studie Schuldgefiihle

dar. Psychischer Stress und Frustration kénnen zu ungewollten Reaktionen wie
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Woutausbriichen fuhren. Das Gefiihl der Verpflichtung gegentuber der zu pflegenden Person
und das Bediirfnis nach einem Privatleben konnen innere Konflikte auslésen und dazu fih-
ren, dass man weder der zu pflegenden Person, noch dem eigenen Leben, den eigenen
Winschen und Verpflichtungen gerecht werden kann (Stricker, 2017, S.48). Wie in Kapitel
3.1 erwahnt, kénnen Schuldgefiihle im Rahmen der Angst vor dem Versagen auftreten. Ge-
rade in einer palliativen Situation sehen Feichtner und Pusswald in diesen Schuldgefiihlen
einen noch grésseren Belastungsfaktor. Angehérige wollen diese Schuldgefiihle vermeiden
und versuchen deshalb, der erkrankten Person in allen Belangen gerecht zu werden. Die
Angst davor, dass die Person stirbt und danach Schuldgefiihle und subjektive Versagensge-
fuhle gehegt werden, die nicht mehr rlickgangig gemacht werden kdnnen, kann zu einer
grossen Aufopferung seitens der Angehdérigen fihren (2017, S. 42).

Die dritte Belastung, die aus der Studie hervorgeht, betrifft die soziale Isolation. Dies betrifft
zum einen die Isolation der zu pflegenden Person. Angehdrige leiden mit, wenn naheste-
hende Personen mit ihren Erkrankungen oder ihren Einschrankungen alleine sind, nur noch
wenig Besuch bekommen und gesellschaftlich stigmatisiert und mit Unverstéandnis behandelt
werden (Stricker, 2017, S. 48). Laut Stenberg, Ruland und Miaskowski kann die soziale Iso-
lation aber auch die pflegenden Angehdrigen betreffen. Besonders in palliativen Situationen
ist es wahrscheinlich, dass der Pflegebedarf und die Komplexitat der medizinischen und ge-
sundheitlichen Situation der erkrankten Person zunehmen. Durch das Gefuhl der Verpflich-
tung und das Bedurfnis, Schuldgefiihle zu vermeiden, werden die eigenen Bedurfnisse zweit-
rangig behandelt und die erste Prioritat wird die Pflege und Betreuung der erkrankten Person
(zitiert nach Feichtner & Pusswald, 2017, S. 45-46). Durch die permanenten Firsorgepflich-
ten und die vielen Aufgaben, die sich in der Betreuung der erkrankten Person stellen, ver-
nachlassigen Angehdrige ihr Privatleben. Sie verlieren den Kontakt zu Freundinnen und
Freunden, Bekannten und sehen ihre eigenen Familien seltener. Der Fokus in ihrem Leben
wird die erkrankte Person und der Wunsch, ihren Bediirfnissen gerecht zu werden (Feichtner
& Pusswald, 2017, S. 46).

Nebst den genannten Belastungen, die sich aus der Rolle der care giver ergeben, bringt die
Tatsache, dass die erkrankte Person im Leben ihrer Angehdrigen hochste Prioritat wird und
alle anderen Aufgaben und Aktivitdten zweitrangig werden, auch auf wirtschaftlicher Ebene
Konsequenzen fir Angehérige mit sich. Diese stehen in engem Zusammenhang mit den Be-

lastungen von pflegenden Angehdérigen und werden im nachsten Unterkapitel erlautert.

3.4 Wirtschaftliche Konsequenzen — Arbeit und Vorsorge
Wie im vorangegangenen Kapitel ausgearbeitet, Ubernehmen Angehdrige von terminal er-
krankten Menschen oft eine Vielzahl von Unterstiitzungsaufgaben, die auch die Durchfih-

rung, Organisation und Koordination der Pflege und Betreuung beinhalten. Gemass der
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Schweizerischen Arbeitskrafteerhebung (SAKE) von 2013 Gibernehmen rund sechs Prozent
der arbeitenden Bevolkerung in der Schweiz Pflege- und Betreuungsaufgaben fiir Angeho-
rige oder Nahestehende (Bundesamt fur Gesundheit BAG, 2017, S. 2). Die Erhebung be-
Zieht sich nicht spezifisch auf Angehorige von schwer Erkrankten, schliesst diese Personen-
gruppe aber auch mit ein. Von den genannten sechs Prozent, also rund 200'000 Personen,
sind laut der Erhebung rund 15 Prozent in ihrer Erwerbstatigkeit eingeschrankt und rund 18
Prozent wirden mehr Zeit fir die Pflege ihrer Nahestehenden aufwenden, wenn diese Leis-
tungen in irgendeiner Form abgegolten wirden, damit finanzielle Einbussen und Liicken in
der Vorsorge vermieden werden kénnten (2017, S. 2). Die Einschrankung der Erwerbstatig-
keit von pflegenden Angehdrigen kann sich auch in palliativen Situationen tGber Jahre erstre-

cken und entsprechende finanzielle Einbussen verursachen.

3.4.1 Gesetzliche Grundlagen und Regelungen

Um die wirtschaftliche Situation pflegender Angehdrigen genauer zu betrachten, lohnt es
sich, in einem ersten Schritt einen Blick auf die Gesetzeslage zu werfen und zu erdrtern, ob
Angehdrige sogar verpflichtet sein konnen, fur erkrankte Nahestehende zu sorgen.
Verheiratete Leute sind im Rahmen der Treue- und Beistandspflicht laut Zivilgesetzbuch vom
10. Dezember 1907 Art. 159 (ZGB; 210) gesetzlich dazu verpflichtet, in Krankheitsfallen fur
die Ehepartnerin oder den Ehepartner zu sorgen. Diese Verpflichtung besteht fiir Naheste-
hende und Verwandte nicht. Fir Verwandte besteht zwar laut ZGB Art. 328 und 329 die so-
genannte Verwandtenunterstitzungspflicht, die sich aber in einem anderen Rahmen bewegt
und nur unter der spezifischen Voraussetzung einer Notlage der zu unterstiitzenden Person
zum Tragen kommt. Dieser Pflicht unterstehen Verwandte in auf- und absteigender Linie
(Grosseltern — Eltern — Kinder), wobei sie in der Praxis meist volljahrige Kinder und Eltern
betrifft. Andere Verwandtschaftsgrade wie Geschwister oder verschwagerte Personen, sind
von dieser Pflicht ausgenommen. Unterstitzungspflichtig werden Verwandte zudem nur,
wenn sie in gunstigen Verhaltnissen leben und diese Unterstitzung auch bieten kénnen
(Schweizerische Konferenz fir Sozialhilfe, n. d.). Gesetzlich sind die Unterstitzungspflichten
also unterschiedlich geregelt. Dies &ndert jedoch nichts an der Tatsache, dass nicht nur Ehe-
leute, sondern auch viele Nahestehende und Verwandte Erwerbseinbussen in Kauf nehmen,
um ihre erkrankten Angehorigen zu pflegen. Diese Einbussen kénnen pflegende Angehorige
selber in erhebliche Notlagen bringen oder Vorsorgelticken verursachen, die nicht mehr aus-
geglichen werden kdénnen (BAG, 2017, S. 2.).

Der Bundesrat hat im Dezember 2014 den Aktionsplan zur Unterstitzung und Entlastung far
betreuende und pflegende Angehdrige verabschiedet, dessen Ziel es ist, fur pflegende Ange-
horige gute Rahmenbedingungen zu schaffen. Dies beinhaltet verschiedene Entlastungs-
und Unterstiitzungsangebote, die es Angehdérigen ermdglichen sollen, ihre pflegerische und

betreuende Téatigkeit auch Uber langere Zeit besser mit dem Berufsleben zu vereinbaren. Die
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Ziele des Programmes sind die Erfassung der Situation und der Bedurfnisse pflegender An-
gehdriger, um die Unterstutzungsangebote weiterzuentwickeln sowie eine Analyse der Inan-
spruchnahme bestehender Angebote. Weiter soll eine Planungsgrundlage fur Kantone,
Stadte und Gemeinde geschaffen werden, um bedarfsgerechte Strukturen fir pflegende An-
gehdrige zu entwickeln (BAG, 2018, S. 3). Die Entwicklung dieses Programms auf Bundes-
ebene zeugt davon, dass die Situation pflegender Angehoériger noch nicht ausreichend gere-
gelt ist und dass die Palette an Unterstiitzungs- und Entlastungsangeboten Ausbaupotenzial
aufweist. Im Zuge dessen stellt sich die Frage, welche Angebote und Regelungen fir pfle-
gende Angehdorige bereits existieren.

Im Arbeitsgesetz vom 13. Marz 1964 (ArG; 822.11) wird im Art. 36 Absatz 1 festgehalten,
dass die Arbeitgebenden bei der Festlegung der Arbeits- und Ruhezeit Riicksicht auf die Fa-
milienpflichten des Arbeithehmers zu nehmen haben. Als Familienpflichten werden die Erzie-
hung von Kindern bis zu flinfzehn Jahren, aber auch die Betreuung pflegebedurftiger Ange-
horiger definiert. Das bedeutet nach Absatz 2 auch, dass die Arbeithnehmenden nur mit ihrem
Einverstandnis Uberzeit arbeiten diirfen und grundsatzlich ein Anrecht auf eine Mittagspause
von eineinhalb Stunden haben. Diese gesetzlichen Regelungen lassen laut VPOD jedoch
sehr viel Interpretationsspielraum und sind besonders in kleinen Betrieben fiir Arbeitneh-
mende schwer durchzusetzen (2017, S. 5). Auch das Recht, in Notféllen, die mit der Pflege
von Angehdrigen zu tun haben, kurzfristig fur drei Tage der Arbeit fernbleiben zu kénnen,
wird laut VPOD kaum in Arbeitsvertragen bericksichtigt (S. 6). Dieses Recht entsteht im
Zuge der bereits thematisierten Verwandtenunterstutzungspflicht ZGB Art. 328 (ZGB; 210).
Die Frage nach der Lohnfortzahlung wahrend dieser Absenz von der Arbeit, ist im Arbeitsge-
setz nur auf die Pflege von kranken Kindern bezogen. Da die Erkrankung eines Kindes als
eine unverschuldete Arbeitsverhinderung gilt, besteht eine Lohnfortzahlungspflicht. Fur die
pflegenden Angehorigen von anderen Verwandten gibt es keine solche Bestimmung — die
Arbeitgebenden sind also nicht verpflichtet, den Lohn fir diese drei Tage zu entrichten, so-
fern im Arbeits- oder im Gesamtarbeitsvertrag nichts anderes geregelt ist (VPOD, 2017, S.
6).

Die Mdglichkeit, einen langfristigen Pflege- und Betreuungsurlaub zu beantragen, gibt es in
der Schweiz von Gesetzeswegen nicht. Lander wie Deutschland und Osterreich sind der
Schweiz in dieser Hinsicht ein Stiick voraus. So gibt es in Deutschland zum Beispiel die
Moglichkeit, sich unter Kiindigungsschutz sechs Monate freistellen zu lassen, um Angeho-
rige zu pflegen — dies jedoch ohne Bezahlung. Osterreich gewahrt einen dreimonatigen Pfle-
geurlaub mit einer finanziellen Abgeltung in der H6he des Arbeitslosengeldes. In der
Schweiz bieten auch einige Arbeitgebende die Option des unbezahlten Urlaubs an, jedoch
fehlt eine arbeitsrechtliche Regelung zu langerfristigem Pflegeurlaub (VPOD, 2017, S. 7).

In Anbetracht dass die Pflege von unheilbar erkrankten Personen Uber lange Zeit andauern
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kann und Angehdrige auch ein Bedurfnis danach haben, der erkrankten Person die bestmég-
liche Pflege und Betreuung zu Hause zu bieten, sind diese gesetzlichen Regelungen nicht
ausreichend. Langere Mittagspausen und ein geregelter Arbeitsplan ohne die Pflicht, Uber-
stunden zu leisten, bedeuten zwar eine bessere Planbarkeit der Pflege zu Hause, viel mehr
Zeit wird den Angehdrigen damit aber nicht eingeraumt. Mit der Pflege von erkrankten Perso-
nen ergeben sich zusatzliche Tatigkeiten neben dem normalen Arbeitspensum, die folglich in
Randzeiten durchgefuhrt werden — oft dann, wenn Menschen ohne zu pflegende Angehdrige
ihren eigenen Planen nachgehen kénnen. Dies kann dazu fihren, dass Angehorige ihr Ar-
beitspensum reduzieren, um mehr Zeit mit der erkrankten Person zu verbringen und einer
personlichen Uberbelastung entgegenzuwirken. Es lasst sich die Hypothese formulieren,
dass bei diesem Entscheid die von Feichtner und Pusswald definierte Angst, etwas Wesentli-
ches zu versaumen und die von Student und Student definierte Angst vor dem Versagen

eine wichtige Rolle spielen.

3.4.2 Einkommen & Altersvorsorge

Wie bereits erwahnt, bringt die Reduktion des Arbeitspensums oder gar die Aufgabe der Er-
werbstatigkeit Einbussen in den Vorsorgemdglichkeiten und der generellen finanziellen Absi-
cherung mit. In der Schweiz bietet der Staat bestimmte finanzielle Unterstiitzungsmoglichkei-
ten fur pflegende Angehdérige. So haben sie unter bestimmten Voraussetzungen ein Anrecht
auf Betreuungsgutschriften der Alters- und Hinterlassenenversicherung, die jahrlich bean-
tragt werden mussen und Vorsorgellicken vorbeugen sollen. Die Gutschriften sind Zuschlage
auf das rentenbildende Erwerbseinkommen. Um einen Anspruch auf Betreuungsgutschriften
zu haben, muss eine verwandte und pflegebediirftige Person regelmassig betreut werden.
Die Anspruchsvoraussetzung der Pflegebedurftigkeit besteht, wenn die zu pflegenden Perso-
nen von der AHV, Invalidenversicherung, der Unfall- oder Militdrversicherung eine Hilflo-
senentschadigung mittleren oder schweren Grades erhalten. Weiter muss die zu pflegende
Person wahrend mindestens 180 Tagen leicht erreichbar sein. Angehérige durfen nicht wei-
ter als 30 Kilometer von der zu pflegenden Person entfernt wohnen oder sie missen die Per-
son innerhalb von einer Stunde erreichen kdnnen (Alters- und Hinterlassenenversicherung
AHV & Invalidenversicherung 1V, 2015, S. 2). Die Gutschrift entspricht der dreifachen jahrli-
chen Minimalrente zum Zeitpunkt des Rentenanspruchs. Es erfolgt eine Teilung der gesam-
ten Gutschriften durch die Beitragsdauer. Eine Ubersteigung der Maximalrente ist nicht mog-
lich (S. 3).

Die erwéhnten Hilflosenentschadigungen sind finanzielle Beitrage fur Personen, die in ihren
alltaglichen Lebensverrichtungen (zum Beispiel in der Korperpflege oder der Nahrungsauf-
nahme) eingeschrénkt sind. Die Hilflosigkeit wird anhand von Graden bestimmt (leicht, mittel
schwer). Die Hbhe der Entschadigung ist abhangig vom Grad der Hilflosigkeit und dem Auf-

enthaltsort der Person. Die Hilflosenentschadigung fallt zum Beispiel kleiner aus, wenn die
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Person in einem Heim lebt (AHV & 1V, 2019, S. 34). Zentral ist, dass diese Entschadigung
der zu pflegenden Person zu Gute kommt und nicht den pflegenden Angehdrigen, sofern die
Beteiligten keine entsprechenden Abmachungen auf privater Ebene treffen. Die Hilflosenent-
schadigung kann folglich nicht als Ausgleich fir die Erwerbseinbusse von Angehdérigen, die
erkrankte Nahestehende pflegen, bezeichnet werden.

Fur die Altersrente ist auch die berufliche Vorsorge (BVG) relevant, doch auch hier stellen
sich Probleme fir pflegende Angehdrige. So liegt die Eintrittsschwelle bei der Pensionskasse
bei CHF 21‘150.-, die eine Person im Jahr verdienen muss. Wer unter diesem Jahresein-
kommen liegt, wird bei der Pensionskasse nicht versichert. Zwar gibt es Pensionskassen, die
auch Personen unter der Eintrittsschwelle versichern, jedoch bestehen fir diese oft schlech-
tere Versicherungsbedingungen (VPOD, 2017, S. 15). Fir Angehoérige, die aufgrund ihrer
pflegerischen und betreuerischen Tatigkeit Teilzeit arbeiten und die Eintrittsschwelle nicht er-
reichen, bedeutet das spater eine tiefere Altersrente.

Im Bundesgesetz Uber Ergéanzungsleistungen (ELG) ist weiter die Mdglichkeit der Lohnkom-
pensation fur Angehorige vorgesehen, um Erwerbseinbussen zu kompensieren. Dazu muss
die zu pflegende Person Ergadnzungsleistungen (EL) beziehen und fur Angehdrige muss sich
eine dauerhafte Erwerbseinbusse ergeben. Eine wichtige Bedingung dafur ist, dass die An-
gehorigen von den gepflegten Personen fiur die Pflege in einem Arbeitsverhaltnis angestellt
werden und auch Sozialabgaben entrichten (VPOD, 2017, S. 10). Es bestehen also auch
hier sehr genaue Anspruchsvoraussetzungen, die dazu fiihren, dass viele pflegende Ange-
horige keinen Anspruch auf diese Leistung haben. So sind zum Beispiel die wenigsten pfle-
genden Angehorigen im Rahmen der pflegenden Tatigkeit in einem Arbeitsverhéltnis ange-
stellt.

Es wird deutlich, dass nur wenige Regelungen und finanziell entrichtete Abhilfen bestehen,
die Angehdrige zur Vermeidung wirtschaftlicher Nachteile durch ihre pflegerische Tatigkeit
beanspruchen kdnnen. Gerade bezogen auf die Vorsorge kénnen Angehorige, die die Vo-
raussetzungen fir den Erhalt von Betreuungsgutschriften erfillen, Einbussen in ihrer spate-
ren AHV- Rente entgegenwirken. Pflegende Angehdrige, deren Situation diese Kriterien aber
nicht erfullt, erhalten diese Gutschriften nicht. Ist die zu pflegende Person also nur in kleinem
Grad hilflos oder sind die Kriterien der Distanz zum Wohnort der Angehdrigen nicht erfullt,
konnen durch die pflegerische Téatigkeit entstandene Erwerbseinbussen nicht kompensiert

werden.

Angehorige von Menschen mit terminalen Erkrankungen als Teil der Gruppe von pflegenden
Angehdrigen kénnen von diesen wirtschaftlichen Konsequenzen betroffen sein, was fiir sie
eine weitere erhebliche Belastung darstellt. Laut VPOD wird die Situation von pflegenden
Angehdrigen nach wie vor als privates Problem angesehen, was an den wenigen staatlichen

Regelungen festzumachen ist. (2017, S. 11). Nebst der emotional belastenden palliativen
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Situation, mit der Angehdrige konfrontiert sind, stellen sie sich folglich auch personlichen und
finanziellen Konsequenzen und bussen je nach Situation auch Karrieremdglichkeiten ein, die

mit der Reduktion des Arbeitspensums einhergehen.

3.5 Rollenveranderungen und belastete Beziehungen

Dass eine palliative Situation nicht nur auf die wirtschaftliche Situation der betroffenen Ange-
horigen Einfluss hat, sondern auch Auswirkungen auf die psychische und physische Ge-
sundheit und das emotionale Erleben hat, wurde in den vorangegangenen Kapiteln bereits
deutlich. Im folgenden Unterkapitel liegt das Augenmerk auf den Strukturen und Rollen in Fa-
milie, Verwandtschaft und Bekanntenkreis. Dabei werden mégliche Verdnderungen und Kon-
fliktpotenziale, die sich innerhalb des Angehérigenkreises ergeben, identifiziert.

Laut Plant (2002) ergeben sich nebst dem Schock und den emotionalen Komponenten der
palliativen Situation und der terminalen Diagnose auch Veréanderungen im Familienleben, die
je nachdem sehr einschneidend sein kénnen. Méglicherweise zieht jemand um, um naher
Ferienplanungen werden umgestellt. Eventuell erfolgt eine Reduktion des Arbeitspensums
oder gar die Aufgabe der Arbeitsstelle. Eine Erkrankung kann auch das Wesen der betroffe-
nen Person beeinflussen, was viele Angehoérige als eine Veranderung des Charakters be-
zeichnen wirden. Der Umgang mit diesen vielschichtigen Veranderungen kann sich fur An-
gehdorige schwer gestalten und einen zuséatzlichen Belastungsfaktor darstellen (zitiert nach
Williams, 2014, S. 60). Die sozialen Auswirkungen einer terminalen Diagnose, insbesondere

jene auf die familiaren Beziehungen, sind deshalb nicht zu unterschéatzen.

3.5.1 Rollenveranderungen

In einem ersten Schritt soll eine Form von Rollenver&nderung, die sorgenannte Rollenum-
kehr thematisiert werden, die in palliativen Situationen auftreten kann. Der Begriff wird oft im
Zusammenhang mit minderjahrigen Kindern verwendet, die Aufgaben Gbernehmen, welche
eigentlich ihren Eltern zustehen. Der Begriff ist aber auch auf die Rollenumkehr zwischen Er-
wachsenen und ihren Eltern anwendbar (Williams, 2014, S. 61). Laut Frude (2000) kann sich
die Rolle einer Person innerhalb von 30 bis 40 Jahren komplett umkehren. Wenn Kinder zu
Erwachsenen werden und spater einmal ihre gebrechlich gewordenen Eltern pflegen, tber-
nehmen auf einmal die Kinder die Rolle der Verantwortlichen. Geschieht diese Rollenumkehr
aus Altersgriinden, ist es fir die Kinder oft akzeptabler, als wenn eine terminale Diagnose
gestellt wird, die zu einer fortschreitenden Pflegebediirftigkeit und folglich zu dieser Rol-
lenumkehr fuhrt. Grundsatzlich kann jede Situation, in der ein Familienmitglied gepflegt wer-
den muss, eine mehr oder weniger ausgepragte Rollenumkehr bewirken. Die Kinder, welche
nun fr ihre Eltern sorgen, sie unterstiitzen und in diesem schwierigen Prozess begleiten,
sind Erwachsene, die vielleicht selber eine Familie haben. Eine Tochter, die ihre erkrankte

Mutter pflegt und gleichzeitig eigene Kinder hat, fiir die sie die Rolle der Mutter ausfillen
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muss, kann hier in Rollenkonflikte geraten (zitiert nach Williams, 2014, S. 61). Laut Bubolz-
Lutz ergibt sich fur die erwachsenen Kinder erkrankter Eltern demnach eine grosse Umstel-
lungsaufgabe. Wahrend die Eltern friiher tendenziell in der tiberlegenen Rolle der erfahrenen
Verantwortungstrager waren, kann es sein, dass sie mit fortschreitender Erkrankung immer
mehr in die Rolle des hilflosen Kindes rutschen (2006, S. 113). Nach Hedtke-Becker (1990)
ergeben sich im Rahmen einer unbewaltigten Rollenumkehr weitere Probleme. Kann zum
Beispiel eine Tochter diese Umkehr der Rolle innerlich nicht verarbeiten, wird sie immer wie-
der die Tendenz dazu haben, ihrer erkrankten und pflegebedurftigen Mutter ein ,gutes Kind*
zu sein. Sie wird unbewusst versuchen, die Mutter immer wieder in die Rolle der tberlege-
nen Person zu bringen und mit Unverstandnis und Wut reagieren, wenn das nicht gelingt.
Gleichzeitig wird sie merken, dass ihre Mutter damit Uberfordert ist, was wiederum Schuldge-
fuhle bei der Tochter bewirken kann. Gelingt es der Mutter nicht, ihren Machtverlust zu ak-
zeptieren, kann auch sie auf der alten und gewohnten Form der Beziehung beharren und
ihre Defizite moglicherweise leugnen (zitiert nach Bubolz-Lutz, 2006, S. 113). Inwiefern diese
Rollenumkehr bewadltigt werden kann, hangt auch mit der Qualitat der Beziehung der Betei-
ligten vor der Diagnose oder dem Eintreten der Pflegebedurftigkeit zusammen. Besteht be-
reits ein Vertrauensverhaltnis, gibt das mehr Sicherheit und verbessert die Chance, dass
diese Umkehr der Rolle weniger problematisch wird. Ein weiterer Einflussfaktor ist die Le-
bensweise der pflegenden Angehdrigen. Pflegende, die ihre eigenen Bedurfnisse respektie-
ren und sich auch entsprechend abgrenzen kénnen, erleben die Pflege ihrer Angehorigen
meist positiver (Bubolz-Lutz, 2006, S. 113).

Die Auswirkungen der ibernommenen Rolle manifestieren sich auch im Privatleben der pfle-
genden Angehorigen. Durch die tibernommene Pflege haben die Angehdrigen auch weniger
Zeit fur ihre eigene Familie. Es kommt oft vor, dass eigene Bedurfnisse zuriickgestellt wer-
den, damit mehr Zeit fir die Betreuung der erkrankten Person bleibt (Brandtstadter & Linden-
berger, 2007, S. 502).

Die Eltern-Kind-Beziehung ist aber nicht die einzige Beziehungsform, die von dieser Rol-
lenumkehr in Zusammenhang mit der Pflege und Unterstiitzung von terminal erkrankten An-
gehdrigen betroffen sein kann. Brandtstadter und Lindenberger betonen, dass die Aufgabe
der Betreuung einer pflegebedirftigen Person in erster Linie auf die Ehepartnerinnen und
Ehepartner Gibergeht, sofern diese existieren und nicht selber gesundheitlich eingeschrénkt
sind. Ist dies nicht der Fall, tbernehmen die Kinder, wobei sich meist erst die Téchter und
erst an zweiter Stelle die S6hne den Betreuungsaufgaben widmen (2007, S. 502). Brandt-
stadter und Lindenberger fihren ihre These, dass die Pflege von Ehepartnerinnen und Ehe-
partnern einen starken Einfluss auf die Beziehungsqualitat und die Qualitat der Ehe hat, nicht
weiter aus. In der Fachliteratur zum Thema wird bei Ausfiihrungen zu den Rollen vorwiegend

auf das Verhaltnis von Eltern und erwachsenen Kindern eingegangen, nicht aber auf die

Martina Rentsch & Madeleine Neuenschwander 31




Bachelor-Thesis BSc Soziale Arbeit

Veranderung der Rolle zwischen Eheleuten. Auf dem Hintergrund der Erkenntnisse, die sich
aus den Ausfuihrungen zur Eltern-Kind-Beziehung ergeben, lasst sich die Hypothese aufstel-
len, dass auch Eheleute eine massive Rollenveranderung durchleben, da sie statt ihrer Rolle
als Ehepartnerin oder Ehepartner auf einmal die Rolle der pflegenden Person einnehmen.
Ahnlich wie in den Ausfiihrungen zur Eltern-Kind-Beziehung, kann es dazu kommen, dass
sie ihre Partnerin oder ihren Partner in der Rolle des hilflosen Kindes erleben, was fir die
Beziehung eine Herausforderung darstellen kann. Weiter gibt es Rollen, die Uber Jahre be-
standen haben und nun nicht mehr wahrgenommen werden kénnen. War eine Ehefrau zum
Beispiel immer die Person in der Beziehung, die Entscheidungen getroffen hat, ist es mog-
lich, dass sie diese Rolle mit einer Erkrankung nicht mehr wahrnehmen kann. Der Ehemann
ist nun an der Stelle der entscheidenden Person, was ihn Uberfordern konnte. Dies ist nur ein
Beispiel von vielen mdglichen Rollenveranderungen, die sich in der Partnerschaft ergeben
konnen und entsprechend grosse Herausforderungen fiir die Beteiligten darstellen.

Die Rollenveréanderungen kénnen je nach Umgang und Bewaltigung mehr oder weniger be-
lastend fir die Angehdrigen sein. Fir das interdisziplindre Behandlungsteam sind sie ein

wichtiger Faktor, den es in der Arbeit mit Angehdrigen in der Palliative Care zu beachten gilt.

3.5.2 Konflikte, Koalitionen und Allianzen

Wie bereits dargelegt, hat die unheilbare Erkrankung einer Person einen grossen Einfluss
auf ihren Angehorigenkreis. Die Vermutung liegt nahe, dass die terminale Diagnose und die
eintretende palliative Situation den Familien- und Angehdérigenzusammenhalt eher starken.
Es konnte vermutet werden, dass eine hohe Bereitschaft besteht, einander zu unterstiitzen
und sich in dieser schwierigen Zeit beizustehen. Das ist jedoch selten der Fall. Tatsachlich
koénnen palliative Situationen bestehende Spannungen in den Beziehungen zwischen Ange-
horigen verscharfen. Der bevorstehende Tod einer nahestehenden Person ist auch flr Ange-
horige eine Grenzerfahrung, die jede Person anders bewaltigt. Starken und Schwéchen der
Beteiligten kommen zum Vorschein und alte Schuldgefiihle und Konflikte kbnnen erneut auf-
brechen (Feichtner & Pusswald, 2017, S. 44). Konflikte werden in dieser Zeit als besonders
bedrohlich erlebt, da tendenziell ein starkes Bedirfnis nach Familienzusammenhalt besteht.
Die zur Verfugung stehenden Ressourcen zur Konfliktldsung sind aufgrund der emotional
herausfordernden Situation begrenzt und es entstehen leicht Missverstandnisse im Versuch,
andere zu schonen (S.45). Schitz fuhrt weiter aus, dass in vielen Fallen eine ,Konspiration
des Schweigens" herrscht — die Angehdrigen umgehen die Erwahnung des Sterbens und
tabuisieren es innerhalb der Familie. Ein weiterer Konfliktpunkt sind Vorgehensweisen und
Strategien. Welche Therapie soll noch gemacht werden? Wo wird die erkrankte Person ster-
ben? Wer Gbernimmt welche Aufgaben? Méglicherweise gehen die Vorstellungen, wie der
Umgang mit der Situation gestaltet werden soll, auseinander (2013, S. 5).

Feichtner und Pusswald sehen in den sogenannten Koalitionen oder Allianzen hohes
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Konfliktpotenzial. Als Koalitionen bezeichnen sie ein Bindnis zwischen zwei oder mehreren
Personen in einem Familien- oder Angehdrigenkreis. Die Koalition ist verdeckt und zeichnet
sich durch eine tiefe emotionale Verbindung zwischen den Personen aus, von der andere
Familienmitglieder oder Angehdrige ausgeschlossen sind. Die unheilbare Erkrankung und
der Tod einer Person innerhalb dieser Koalition, ist flr die anderen Koalitionspartnerinnen
und Koalitionspartner aufgrund des engen Verhaltnisses ein noch grosserer Verlust. Meis-
tens sind es sie, die die meisten Betreuungs- und Pflegeaufgaben der erkrankten Person
Ubernehmen und entsprechend mehr belastet sind als andere Angehdérige. Im Gegensatz zu
den Allianzen wird Uber die Koalitionen im Angehérigenkreis nicht offen gesprochen. Allian-
zen sind wie die Koalitionen Verbindungen zwischen zwei oder mehreren Personen, die je-
doch offen erfolgen und von anderen akzeptiert werden. Allianzen haben meist nur eine be-
grenzte Lebensdauer und verfolgen oft einen bestimmten Zweck (2017, S. 43-44). Zum Bei-
spiel stehen Mitglieder von Allianzen gemeinsam fir eine bestimmte Vorgehensweise in der

Krankheitsbehandlung ein, tber die in der Familie oder im Angehorigenkreis beraten wird.

In palliativen Situationen werden die bestehenden Koalitionen und Allianzen im Kreis der Be-
teiligten noch bedeutender, da viele Veranderungen und Entscheidungen auf die terminal er-
krankte Person zukommen. In diese Entscheidungen wird der Angehdrigenkreis oft im Rah-
men der informativen Unterstiitzung miteinbezogen, was die Beziehungsgeflechte innerhalb
dieses Systems deutlicher hervortreten lasst (Feichtner & Pusswald, 2017, S. 44). Die Bezie-
hungsverhaltnisse zwischen den Erkrankten und ihren Angehérigen haben folglich auch ei-
nen Einfluss auf die gewahlten Strategien im Umgang mit der Erkrankung sowie auf die Pla-
nung und Durchfiihrung der Versorgung der erkrankten Person.

Konflikte im Angehérigenkreis sind in palliativen Situationen nichts Unnaturliches, kdnnen je-

doch fir alle Beteiligten belastend sein.

3.6 Zusammenfassung

Kapitel 3 gibt einen Uberblick tiber die verschiedenen Belastungen und Herausforderungen,
mit denen Angehdorige einer terminal erkrankten Person in der Palliative Care konfrontiert
sind. Die unheilbare Diagnose einer nahestehenden Person ist ein einschneidendes Lebens-
ereignis und bewirkt viele Verdnderungen, mit denen sie sich auseinandersetzen missen.
Nebst der Trauer um die erkrankte Person und verschiedenen Angsten, die Angehorige stan-
dig begleiten, wirkt sich die Situation auch auf den Alltag der Angehdrigen aus. Es erfolgt
eine Umstellung der Lebensplanung und in vielen Fallen wird die Pflege der erkrankten Per-
son tbernommen, damit diese ihren Lebensabend im vertrauten Umfeld verbringen kann.
Dies kann wiederum schwerwiegende Folgen auf die gesundheitliche, psychische, aber auch
wirtschaftliche Situation der Angehdrigen haben. Besonders pflegende Angehdrige nehmen

das Risiko eines niedrigeren Einkommens und somit einer schlechteren Altersvorsorge in
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Kauf. Weiter steht die bestehende Struktur des Angehdrigenkreises unter massivem Druck,
der zum einen auf die neu anfallenden Aufgaben wie die Pflege und Unterstiitzung der er-
krankten Person zurtickzufiihren ist. Aber auch die emotional und psychisch belastenden Zu-
stande lassen bestehende oder alte Konflikte sowie verstreckte Beziehungsstrukturen zum

Vorschein kommen.

Die palliative Situation verandert das Leben von Angehdérigen und stellt sie vor Aufgaben, zu
deren Bewaltigung sie grosse Anpassungsleistungen erbringen missen. Sie sind in vielerlei
Hinsicht care givers und nehmen die Folgen dieser belastenden Rolle auf sich. Laut der
WHO sind Angehdrige aber auch care recipients (Brandstatter, 2014, S. 68). Diese Aussage
stutzen die im Rahmen von Kapitel 3 erarbeiteten vielféaltigen Belastungen von Angehdrigen
in der Palliative Care. Angehdrige sind nach Brandstatter Teil der in der Palliative Care be-
handelten Einheit und daher Adressaten von Fachpersonen oder ganzen interprofessionellen
Teams. Sie sind also nicht als blosse Ressourcen zu verstehen, die die Versorgung der er-
krankten Person tibernehmen, sondern auch als Klientinnen und Klienten mit individuellen
Problemlagen und unterschiedlichem Unterstitzungsbedarf (2014, S. 68).

Die Soziale Arbeit ist in der Palliative Care inzwischen zu einer etablierteren Berufsgruppe
geworden, da die terminale Diagnose einer Person unweigerlich auch Einflisse auf finanzi-
elle, rechtliche und soziale Bereiche des Lebens hat.

Das nachste Kapitel befasst sich deshalb mit der Sozialen Arbeit in der Palliative Care. In ei-
nem ersten Schritt wird erdrtert, welche Rollen und Aufgaben der Sozialen Arbeit in der Palli-
ative Care zugesprochen werden. Der Fokus liegt danach auf der Erforschung von sozialar-
beiterischen Kompetenzen, die sich fur die Angehorigenbegleitung in der Palliative Care eig-

nen und der Begriindung von sozialarbeiterischen Potenzialen im Arbeitsfeld.
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4. Position der Sozialen Arbeit in der Palliative Care

In diesem Kapitel soll die Relation zwischen der Profession der Sozialen Arbeit und dem Ar-
beitsfeld der Palliative Care néher erlautert werden. Wahrend in einem ersten Schritt die ge-
nerelle Rolle der Sozialen Arbeit in der Palliative Care betrachtet wird, liegt das Augenmerk
in einem zweiten Schritt auf der Sozialen Arbeit und ihrer Qualifikation zur Begleitung von
Angehorigen anhand der in Kapitel 3 umfassend dargelegten Situation der Angehdrigen in

der Palliative Care.

4.1 Soziale Arbeit in der Palliative Care

In den vorangehenden Kapiteln wurden das Arbeitsfeld Palliative Care sowie die Beduirf-
nisse, Anliegen und die Rolle der Angehdrigen in der Palliative Care in den Fokus gestellt
und naher bearbeitet. In diesem Kapitel wird ergriindet, welche Funktion und welche spezifi-

schen Aufgaben die Soziale Arbeit in der Palliative Care tGbernimmt.

4.1.1 Definition der Sozialen Arbeit gemass IFSW/IASSW

Zu Beginn wird auf die aktuelle gultige Definition der Sozialen Arbeit der International Feder-
ation of Social Workers (IFSW) und der International Association of Schools of Social Work
(IASSW) eingegangen. Dies mit der Absicht, die Position und Funktion der Sozialen Arbeit
zu beleuchten. Anschliessend werden ihr Auftrag und ihre spezifischen Aufgaben im Rah-
men der Palliative Care eruiert.

Im Jahr 2014 haben sich IFSW sowie AISSW auf eine weltweit giiltige Definition von ,sozia-
ler Arbeit* geeinigt. Der Berufsverband der Schweiz fiir Soziale Arbeit Avenir Social hat die
Definition der IFSW/IASSW wie folgt in die deutsche Sprache Ubersetzt:

»Soziale Arbeit fordert als Profession und wissenschaftliche Disziplin gesellschaftliche
Veréanderungen und Entwicklungen, den sozialen Zusammenhalt und die Erméchti-
gung und Befreiung von Menschen. Dabei sind die Prinzipien der sozialen Gerechtig-
keit, der Menschenrechte, der gemeinschatftlichen Verantwortung und der Anerken-
nung der Verschiedenheit richtungweisend. Soziale Arbeit wirkt auf Sozialstrukturen
und befahigt Menschen so, dass sie die Herausforderungen des Lebens angehen
und Wohlbefinden erreichen kénnen. Dabei stiitzt sie sich auf Theorien der eigenen
Disziplin, der Human- und Sozialwissenschaften sowie auf das Erfahrungs-Wissen
des beruflichen Kontextes. Diese Definition kann auf nationaler und/oder regionaler

Ebene weiter ausgefuhrt werden® (Avenir Social, 2015. S. 1).

Im ersten Teil der Definition wird auf die Funktion und Position der Sozialen Arbeit eingegan-
gen. Es ist die Rede von Profession und wissenschatftlicher Disziplin. Damit wird erkenntlich,
dass Soziale Arbeit nicht nur in der Praxis tatig ist, sondern auch forschend-wissenschatftlich

wirkt. Das bedeutet, dass die Soziale Arbeit in der Praxis nie ohne Theorie agiert, aber auch

Martina Rentsch & Madeleine Neuenschwander 35




Bachelor-Thesis BSc Soziale Arbeit

nicht nur eine blosse Theorie darstellt (2015, S. 3). Gemass Avenir Social erklart sich die So-

Ziale Arbeit demnach als eine ,professionell-methodische, wissensbasierte Handlung® (S. 3).

Avenir Social fuhrt die Funktion der Sozialen Arbeit anhand der drei Ebenen des Sozialen

aus:

1. Ebene der Gesellschaft: Diese Ebene beinhaltet die ,Férderung von gesellschaftlichen
Veranderungen und Entwicklungen® (Avenir Social, 2015, S. 3).

2. Ebene der Sozialstruktur: Hier geht es darum, dass Soziale Arbeit sozialen Zusammen-
halt fordert (S. 3.).

3. Ebene der Individuen: Diese letzte Ebene steht fiir die ,Erméachtigung und Befreiung von
Menschen®. Es geht darum, Individuen zu beféahigen, ihre Rechte einzufordern und sie im
»Zwischenmenschlichen Zusammenleben von sozial-strukturellen Behinderungen zu be-
freien” (S. 3).

Im zweiten Satz der Definition wird spezifisch auf die Prinzipien der Sozialen Arbeit einge-
gangen. Gemass der IFSW/IASSW-Definition der Sozialen Arbeit von 2014 sind die wesentli-
chen Grundsatze, bzw. Prinzipien der Sozialen Arbeit, die ,Achtung des innewohnenden
Wertes" und die ,Anerkennung der Wirde des Mensch-Seins"®, und ,keinem Menschen
Schaden zufiigen®, die ,Anerkennung der Verschiedenheit” und die ,Verteidigung der Men-
schenrechte und der sozialen Gerechtigkeit" (Avenir Social & International Federation of
Social Workers, 2015, S. 2). In dieser Definition ist der Terminus der Prinzipien als Normen,
Handlungslinien und Ziele zu verstehen (Avenir Social, 2015, S. 4).

Im dritten Satz der IFSW-Definition wird wiederum die Funktion der Sozialen Arbeit zum
Thema. Es wird hier deutlich, dass Soziale Arbeit auf die vorherrschenden Sozialstrukturen
Einfluss nimmt und das Ziel verfolgt, Individuen angesichts ihrer eigenen Lebensumsténde
zu befahigen, die Herausforderungen des Lebens zu bewaltigen, ihren persdnlichen Wohlzu-
stand anzustreben und in diesem anzukommen. Die Soziale Arbeit setzt sich fur die Verwirk-
lichung der Menschenrechte und gegen soziale Ungerechtigkeit ein (Avenir Social, 2015, S.
2). Weiter sorgt sie fur Sozialstrukturen, welche ,menschengerecht gestaltet* werden, damit

sich Menschen dort eingliedern kdnnen (Avenir Social, 2015, S. 5).

Nachdem in diesem Kapitel auf die Definition der IFSW/IASSW und auf die sich daraus erge-
benden Funktionen der Sozialen Arbeit eingegangen wurde, beschaftigt sich das nachste

Kapitel mit den zentralen Aufgaben der Sozialen Arbeit in der Palliative Care.

4.1.2 Soziale Arbeit in der Palliative Care
Aus der Definition der Sozialen Arbeit gemass IFSW/IASSW und der darin enthaltenen Funk-
tionen der Sozialen Arbeit konnte geschlossen werden, dass sich die Soziale Arbeit im Ar-

beitsfeld der Palliative Care als eine signifikante Berufsgruppe erweist. Gerade in der
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Forderung der Lebensqualitét und in der Beratung und Begleitung von terminal erkrankten
Personen und deren Angehérigen kann die Soziale Arbeit wichtige Bereiche der Palliative
Care abdecken. In der Schweiz existiert jedoch bislang noch kein Auftragskatalog, der fir die
Soziale Arbeit erstellt wurde und definiert, welche konkreten Aufgaben sie Ubernimmt. Die
Soziale Arbeit wird jedoch in den Dokumenten zur Nationalen Strategie der Palliative Care
ausdricklich als eine wichtige Disziplin im interprofessionellen Team der Palliative Care ge-
nannt (BAG & GDK, 2014, S. 25). Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter haben mit ihren
breitgefacherten Fahigkeiten und ihrem Fachwissen eine andere Perspektive als die anderen
Disziplinen des Palliative Care Teams (Wasner, 2014, S. 163). Mit ihrer ganzheitlichen, sys-
temischen Sicht auf die Situationen ihrer Klientel nehmen sie Probleme in psychosozialen
Bereichen wahr und versuchen mit den vorhandenen Ressourcen Lésungen zu finden. Da-
bei berlicksichtigen sie nicht nur die Patientinnen oder den Patienten und deren naheste-
hende Bezugspersonen wie Familie und Verwandte. Stattdessen binden sie das ganze Sys-
tem mit ein. Dazu gehéren auch behandelnde Fachpersonen aus dem interprofessionellen
Team (S. 163). Die Soziale Arbeit steht hier also nicht bloss als psychosoziale Dimension,
sondern sie erfasst das Individuum in seiner personlichen Lebenswelt und seinem System
und seinen Eigenschaften (S. 163). Gemass Wasner nehmen Sozialarbeitende dabei oft
eine anwaltschaftliche Funktion fir ihre Patientinnen und Patienten ein und unterstiitzen sie
bei Anliegen in verschiedensten Belangen. Oft wirken Sozialarbeitende als vermittelnde In-
stanz zwischen den einzelnen Parteien (S. 163). Die Berner Fachhochschule stellt in einem
Forschungsprojekt die Soziale Arbeit ebenfalls als ,Schnittstellenmanagerin® in der Palliative
Care dar und erklart, dass Sozialarbeitenden oft die Aufgabe der Vernetzung zwischen ver-
schiedenen Institutionen zu Teil werde (Michel, Friedli & Riedel, 2016, S. 22).

Die aus Deutschland stammende Literatur zu den Aufgaben der Sozialen Arbeit in der Pallia-
tiv Care liefert Ausfiihrungen Uber den Téatigkeitsbereich. Die Deutsche Gesellschaft fiir Palli-
ativmedizin (DGP) definiert in einer Profilbeschreibung der Sozialen Arbeit ihre Kernaufga-
ben und Handlungsmethoden im palliativen Arbeitsfeld (2012, S. 2). Die DGP verfiigt Giber
eine eigene Sektion flir Soziale Arbeit. Laut dieser Sektion fallen folgende Handlungsschwer-
punkte der Sozialen Arbeit zu: Sozialarbeitende bieten Beistand bei der Konfrontation mit
Themen wie Krankheit, Sterben und Tod, fordern gesellschaftliche Partizipation und setzen
sich gegen soziale Ungerechtigkeit ein (S. 2). Weiter sollen Sozialarbeitende die ,Gefahr von
Isolierung, Ausgrenzung und Stigmatisierung" vermindern oder gar beheben, die Wirde der
Menschen wahren und sie dabei unterstitzen, ihre Rechte wahrzunehmen. Die Soziale Ar-
beit soll sich auch fur Forderung von Solidaritat und humanem Beistand aussprechen und
durch ihr Wirken und ihre Begleitung fur Entlastung sorgen, sowohl fur Patientinnen und Pati-
enten selbst und auch fir deren Angehdorige (S. 2).

Die Sektion Soziale Arbeit der DGP erklart in ihrem Profil der Sozialen Arbeit in der Palliative
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Care, dass Sozialarbeitende dabei mithelfen, sterbenden Personen ,im Rahmen ihrer Mog-
lichkeiten und unter Berlicksichtigung der Wechselbeziehungen in dem personlichen Umfeld
ihr Leben selbstbestimmt und wirdevoll* (2012, S. 2) zu arrangieren. Es wird deutlich, dass
sich diese Handlungsschwerpunkte mit den Funktionen der Sozialen Arbeit (drei Ebenen des
Sozialen) vergleichen lassen und es dort Ubereinstimmungen gibt. Dies kann als ein Indiz
daflir gedeutet werden, dass sich Sozialarbeitende und ihre Funktion fir die Arbeit in der

Palliative Care eignen konnte.

Wie bereits erwéhnt, sind in der Schweiz bis zu diesem Zeitpunkt noch keine konkreten Auf-
gaben der Sozialen Arbeit in der Palliative Care definiert. Palliative ch hat einen umfassen-
den Katalog mit den Kompetenzen fir Spezialistinnen und Spezialisten in Palliative Care
herausgebracht. Um ein realitdtsnahes und repréasentatives Bild der Palliative Care in der
Schweiz zu schaffen und die Relevanz der Interdisziplinaritt des Palliative Care Teams zu
verdeutlichen, existiert fur jede involvierte Berufsgruppe im medizinisch-pflegerischen,
psycho-sozialen und spirituellen Bereich eine Auflistung von Kompetenzen (Palliative ch,
2012, S. 3). Der Kompetenzkatalog der palliative ch, verortet die Soziale Arbeit unter den
»psycho-sozialen und spirituellen Berufen®.

Pflegefachperson bio
Arzt

Physiotherapeut
Ergotherapeut
Sozialarbeiter
Aktivierungstherapeut
Erndhrungsberater
Logopade

Atemtherapeut

Psychiater und Psychologen
Seelsorger

Musik- und Kunst Therapie
Freiwillige

Hausdienst

Apotheker

JULIE LT

spirituell sozial

Abbildung 3: lllustration der Zusammenarbeit von verschiedenen
Berufsgruppen. Nach Palliative ch, 2012, S. 5.

Wie in der Abbildung 3 ersichtlich, agiert jede Berufsgruppe in einem Quadranten besonders
stark und es féllt auf, dass keine Berufsgruppe sich nur in einem Bereich bewegt (S. 5). Es

kann demnach zu Uberschneidungen der Handlungsfelder der Berufsgruppen kommen.
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Der Mittelpunkt des Kreises stellt die Patientin oder den Patienten sowie ihre bzw. seine An-
gehdrigen dar. Arztinnen und Arzte (orange im Bild) sowie Pflegefachpersonen (dunkelblau
im Bild) stellen die Kerngruppe des palliativen Teams dar. Die anderen Kreise reprasentieren
die weiteren Berufsgruppen, welche bei Notwendigkeit hinzugezogen werden (S. 5).

Weiter ist in der Abbildung 3 sichtbar, dass sich der Handlungsbereich der Sozialen Arbeit
hauptséachlich Uber die psycho-sozialen Quadranten erstreckt (Verdickung der Linie). Die
Soziale Arbeit kann auch im spirituellen Bereich wirken, jedoch, gemass Einschatzung von
palliative ch nicht so ausgepréagt wie in den anderen Gebieten. Palliative ch zeigt unter ande-
rem mit der Abbildung 3 die interdisziplindre Funktion der Sozialen Arbeit klar auf. Doch was
gehort alles zum psycho-sozialen Bereich der Sozialen Arbeit und welche konkreten Aufga-
ben kommen Sozialarbeitenden in der Palliative Care zu? In nachfolgenden Kapiteln 4.1.3
und 4.1.4 wird versucht, diesen Fragen auf den Grund zu gehen und aus der Literatur spezi-

fische Kernaufgaben der Sozialen Arbeit in der Angehérigenbegleitung zu eruieren.

4.1.3 Aufgaben der Sozialen Arbeit in der Angehdérigenbegleitung

In der Literatur existieren Aufzahlungen von Aufgaben fir Sozialarbeitende in der Palliative
Care, die sich sowohl auf die Patientinnen und Patienten als auch auf deren Angehdérige be-
ziehen. Eine Dimension aus dem Kompetenzkatalog flr Spezialisten der Palliative Care wid-
met sich dabei ausschliesslich der ,Beziehung zu den Angehoérigen®. Dabei wird definiert,
dass es fur Fachpersonen besonders wichtig ist, die Bedlirfnisse der Angehdrigen zu kennen
und darauf einzugehen (Palliative ch, 2012, S. 78). Fachpersonen sollen die Ressourcen der
Angehdrigen stéarken und Belastungen durch diverse therapeutische und psychosoziale Mas-
snahmen mindern. Im Kapitel 3 wurde bereits detailliert auf die Belastungen von Angehdri-

gen eingegangen.

Weiter benennt der Kompetenzkatalog, dass Fachpersonen im psychosozialen und spirituel-
len Bereich die Kommunikation zwischen allen betroffenen Parteien, beispielsweise zwi-
schen der Patientin oder dem Patienten und ihren bzw. seinen Angehdrigen, férdern soll.
Auch das Organisieren und Moderieren von Rund-Tisch-Gesprachen mit Einbezug des gan-
zen sozialen Systems der betroffenen Person gehort zu den Aufgaben von Sozialarbeiten-
den (Palliative ch, 2012, S. 78).

In der Literatur wird als eine der signifikantesten Aufgaben der Sozialen Arbeit mehrfach die
Beratung von Patientinnen und Patienten in der Palliative Care und deren Angehdrigen ge-
nannt. Dabei kdnnen die Themen und Inhalte der Beratung sehr unterschiedlich sein. Oft
werden die Beratungsthemen in verschiedene Unterkategorien unterteilt. Im Kompetenzkata-
log der palliative ch werden beispielsweise verschiedene Dimensionen wie juristische, sozi-
ale, kulturelle, psychische, und spirituelle Dimensionen als Wirkungsbereich definiert, wobei

sich diese Kompetenzen und Aufgaben nicht nur auf die Soziale Arbeit beziehen, sondern
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auch auf andere Berufsgruppen innerhalb des ,psychosozialen und spirituellen” Bereichs.
Konkrete, spezifisch auf die Soziale Arbeit zugeschnittene Aufgaben wurden im Kompetenz-
katalog fiir Spezialisten in der Palliative Care von der palliative ch nicht definiert.

Mehrfach wird in der Literatur die sozialarbeiterische Hilfestellung in Form von Beratung le-
diglich in sozialrechtlichen Fragen und Informationen definiert. Bei Themen wie Trauer, Spiri-

tualitdt und psychosozialen Hilfestellungen wird dabei oft von Begleitung gesprochen.

Wie bereits erwahnt, kdnnen die Beratungsthemen ganz unterschiedlich ausfallen. Die Sek-
tion Soziale Arbeit der Deutschen Gesellschaft fir Palliativmedizin definiert die ,Beratung im
Umgang mit (terminaler) Erkrankung und in der Auseinandersetzung mit Krankheit, Sterben
und Tod" als erstes mégliches Beratungsthema (2012, S. 2). Auch Student, Mihlum & Stu-
dent fihren als Beratungsschwerpunkt den Umgang mit Sterben und dem drohenden Le-
bensende auf (2016, S. 100). Dies sowohl fiir die betroffenen Menschen selbst als auch fur
deren nahestehende Bezugspersonen (DGP, 2012, S. 2; Student et al., 2016, S. 100). Sozi-
alarbeiterinnen und Sozialarbeiter sollen sich den Anliegen und Fragen und Bedurfnissen der
Klientel und deren Angehérigen zum Thema Lebensende, Sterben, Tod und den dazuge-
hérenden Prozessen annehmen (DGP, 2012, S. 2). Dabei sollen Sozialarbeitende betroffe-
nen Menschen und deren Angehorigen Hilfestellung beim Verstehen von Diagnosen, Be-
handlungsvorschlagen und -planen bieten. Auch palliative ch legt in ihrem Kompetenzkatalog
das Besprechen von Therapieplénen als wichtige Aufgabe fur Fachpersonen im psycho-sozi-
alen Bereich fest (Palliative ch, 2012, 60). Unter anderem das Begleiten erkrankter Personen
und deren Angehdrigen im Umgang mit Verlusterfahrungen, im Starken der eigenen Strate-
gien zur Bewaltigung der schwierigen Lebensphase und in der Gewahrleistung des Zugangs
zu spezifischen Angeboten wie zum Beispiel psychologische, psychiatrische und seelsorgeri-
sche. (S. 60).

Ein weiterer wichtiger Beratungsschwerpunkt ist das ,Beraten und Informieren tber weitere
Pflegeoptionen und Versorgungen wie beispielsweise Wohn- und Pflegeheime®. Das Aufzei-
gen und Organisieren von diversen Versorgungsmaglichkeiten ist ebenfalls ein Schwerpunkt
der sozialarbeiterischen Beratung in der Palliative Care (DGP, 2012, S. 2). Sozialarbeitende
bieten Hilfestellung in der Abwicklung der Betreuung fir die betroffene Person und ihre An-
gehdrigen (S. 2). In diesem Bereich sind Sozialarbeitende fiir die Organisation von weiterfih-
render Pflege und zusétzlichen fachlichen Hilfen zustandig. Das beinhaltet beispielsweise die
Vernetzung mit Spitex, Erschliessung von Beratungsstellen und hauswirtschaftliche Hilfen,
die Organisation von Pflegehilfsmitteln sowie deren Kostensicherung. Hinzu kommt die Si-
cherstellung der Betreuung von Kindern oder anderer betreuungsbedurftiger Zugehoériger (S.
3). Auch hier Gbernimmt die Soziale Arbeit die Rolle der Vermittlerin zwischen den Patientin-
nen und Patienten, den Angehorigen, dem medizinisch-pflegerischen Behandlungsteam und
den externen Instanzen und Dienstleistenden (DGP, 2012, S. 2; Palliative ch, 2012, S. 49).
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Ein weiterer Beratungszweig ist der in ,sozialen, 6konomischen und sozialrechtlichen Fra-
gen* (DGP, 2012, S. 2). Dabei soll die gesamte soziale Situation inklusive Wohnen, Arbeit,
soziale Vernetzung/Beziehungen und Umwelt der Patientin oder des Patienten erfasst wer-
den (Palliative ch, 2012, S. 63). Dazu gehéren auch Kinder, Hindernisse in der Infrastruktur
und Haustiere (S. 63). Ausgehend von dieser Situation werden anschliessend die Bedurf-
nisse der Patientin oder des Patienten und der Angehdrigen geklart (S. 63). Daraus kénnen
sich unterschiedliche Aufgaben ergeben. Zum Beispiel die Organisation der Kinderbetreuung
nach dem Tod deren Mutter oder Vater, Abklarungen und Prifungen von finanziellen Leis-
tungsanspriichen oder das Vermitteln mit Behoérden, Amtern und Kassen. Wagner betont,
dass sich sozialrechtliche Beratungen im palliativen Kontext immer stark an den Anliegen
und Belastungen der Klientel und deren Angehdérigen orientieren soll, da Hilfestellung und
Unterstiitzung nicht nur zur Entlastung, sondern auch zur Uberforderung aller involvierten
Personen fuhren kann (2014, S. 125). ,Die individuelle Unterstitzung sucht Wege zwischen
Uberforderung und Gestaltung von Autonomie” (S. 125). Dabei sollen besonders belastende
Zustande wie Suizidalitat, Trennung und Scheidung, Sucht und Gewalt erkannt (DGP, 2012,
S. 2) und adaquate Unterstiitzungsmoglichkeiten durch Fachpersonen, das personliche Um-
feld des betroffenen Menschen oder Freiwillige aufgezeigt werden (Palliative ch, 2012, S.
63).

Aufgabe der Sozialen Arbeit in der Palliative Care ist es auch, im Rahmen der Lebens-,
Sterbe- und Trauerbegleitung zu wirken. Zum Beispiel sollen letzte Wiinsche zur Gestal-
tung der noch zu verbleibenden Lebenszeit oder die Art der Bestattung geplant und umge-
setzt werden (Palliative ch, 2012, S. 3). Weiter kimmern sich Sozialarbeitende um die Ange-
horigen und begleiten sie in ihrer Trauer, finden und organisieren Angebote zur Verarbeitung
der Trauer (S. 3).

Je nach Einzelfall kann die Trauerbegleitung dabei auch auf spiritueller Ebene, als spiritu-
elle Begleitung stattfinden. Sozialarbeitende begleiten und beraten Patientinnen und Patien-
ten und zugehdrige, nahestehende Bezugspersonen auch in spirituellen Themen wie Sinnfin-
dung. Gemass Roser besteht weitgehend die Einigkeit dartiber, dass die Erkennung von spi-
rituellen Bedirfnissen Aufgabe der Sozialen Arbeit ist (2014, S. 137). Es ist auch in der Ab-
bildung 3 auf Seite 38 ersichtlich, dass Soziale Arbeit bei spirituellen Anliegen begleiten und
beraten kann. Dabei ist der Terminus Spiritualitat nicht allgemein zu definieren, da die per-
sonliche und individuelle Sicht jedes einzelnen Menschen auf die Situation verbunden mit
Glauben, Religion und Esoterik im Fokus stehen (Deutscher Hospiz- und PalliativVerband
e.V,, n. d.). Gerade dabei ist es zentral, dass auf die Klientel sowie auf ihre Angehdrigen mit
ihren individuellen ,Bedurfnissen und Sichtweisen in Zusammenhang mit Sterben und Tod"
eingegangen wird (n. d.). Dabei ist es nicht Aufgabe der spirituellen Begleitung, eine vorge-

fertigte Antwort auf den Sinn des Lebens zu finden, sondern in der Auseinandersetzung mit
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Sinnfragen und spirituellen Themen und den daraus resultierenden Wiunschen und Anliegen

der Patientinnen und Patienten sowie deren Angehérigen nachzukommen (n. d.)

4.1.4 Psychosoziale Begleitung in der Palliative Care — Hauptakteurin Soziale Arbeit?
In der Literatur wird nebst den genannten Aufgaben der Sozialen Arbeit in der Palliative Care
immer wieder die psychosoziale Begleitung von Menschen mit terminaler Erkrankung und
ihren Angehdrigen genannt. Es stellt sich die Frage, was die psychosoziale Begleitung Uber-
haupt alles beinhaltet und wie sie sich von den anderen Beratungs- und Begleitungsthemen
unterscheiden lasst. Die psychosoziale Begleitung zahlt zu den Aufgaben der Sozialen Arbeit
in der Palliative Care (DGP, 2012, S. 3; Forster, 2014, S. 127). Wie bereits in Kapitel 2.2 dar-
gelegt wurde, umfasst die erste Saule der Hospizarbeit die psychosoziale Begleitung. Sie
stellt die ganzheitliche emotionale Unterstiitzung des betroffenen Menschen und seinen na-
hestehenden Bezugspersonen dar (Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V., n. d.). Ge-
mass ,National Council of Hospice and Specialist Palliative Care Services" umfasst die psy-
chosoziale Begleitung ,alle Bereiche, die zum psychischen, emotionalen und sozialen Wohl-
befinden des Patienten und seiner Familie beitragen” (zitiert nach Wasner, 2011, S. 151).
Dies beinhaltet ebenfalls, dass Sozialarbeitende ,Wechselwirkungen zwischen physischen,
psychischen, seelischen, kulturellen, spirituellen und sozialen Bedirfnissen® wahrnehmen
und den betroffenen Personen und deren Angehorigen verstandlich machen (DGP, 2012, S.
3). Dabei werden Fragen zu Finanzen, Krisen- und Trauerbewaltigung, Beziehungen zu Mit-
menschen behandelt (Wasner, 2011, S. 151). Die Unterstiitzung beim ,beim Erleben und
Verarbeiten der Geflihle, die in Zusammenhang mit der Erkrankung und dem bevorstehen-
den Tod" erscheinen, gehdren auch dazu (Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V., n.
d.). Dies beinhaltet, dass Patientinnen und Patienten und deren Bezugspersonen bei psy-
chosozialen Problemen nicht allein gelassen werden. Es soll die Sicherheit vermittelt wer-
den, dass sie uber die krisenhafte Situation und die dabei hervorkommenden Gefiihle spre-
chen kdnnen und Unterstitzung im Umgang mit innen erhalten (n. d.). Eine weitere Aufgabe
innerhalb der psychosozialen Begleitung stellt die Férderung und Sensibilisierung der Kom-
munikation zwischen den sterbenden Menschen und ihrer Zugehérigen dar (DGP, 2012, S.
3).

Ziel der psychosozialen Begleitung ist es, die Lebensqualitat von betroffenen Personen und
den Angehdérigen zu optimieren und aufrechtzuerhalten (Wasner, 2011, S. 151). In der Lite-
ratur wird immer wieder ersichtlich, dass es aber nicht einheitlich geregelt ist, welche Berufs-
gruppe oder welche Disziplin nun fir die psychosoziale Begleitung zustandig ist. Dies ver-
deutlicht auch der Kompetenzkatalog fiir Spezialisten der Palliative Care und wird in der Ab-
bildung 3 noch besser veranschaulicht. Wasner begrindet dies damit, dass die verschiede-

nen ,Problemfelder” in Relation zueinanderstehen und sich gegenseitig beeinflussen und
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Uberschneiden (2015, S. 11). Dies hat zur Folge, dass sich die Zustandigkeiten der Aufga-
benbereiche nicht klar einzelnen Berufsgruppen zuteilen lassen und es Uberschneidungen
gibt. Auch das Dokument der Kompetenzen fir Spezialisten in der Palliative Care von pallia-
tive ch zeigt, dass die Berufsgruppen wie Psychologinnen und Psychologen, Seelsorgende
und Sozialarbeitende zum psychosozialen Bereich zéhlen. Dies deckt sich mit der Aussage
von Wasner, dass eine umfassende psychosoziale Begleitung nur in der multiprofessionellen
Zusammenarbeit erfolgen kann und keine Berufsgruppe allein allen Bedurfnissen der Patien-
tinnen und Patienten und Angehérigen gerecht werden kann (2011, S. 151). Jedoch sieht
Wasner gerade die Soziale Arbeit besonders fiir die diversen Aufgaben im Rahmen der psy-
chosozialen Arbeit geeignet, da sie den holistischen und systemischen Blick innehat (2010,
S. 7).

4.2 Warum sich Soziale Arbeit fir die Angehdrigenbegleitung eignet

Der Sozialen Arbeit wird heute ein wichtiger Platz in interprofessionellen Behandlungsteams
in der Palliative Care zugesprochen. Wie die Einbindung der Sozialarbeitenden in der Praxis
aussieht und in welcher Intensitat und Qualitat sie erfolgt, kann in dieser Arbeit nicht ab-
schliessend beurteilt werden. Welche Rolle die Soziale Arbeit in der Angehdrigenbegleitung
hat, wird im Fachdiskurs auch nicht abschliessend festgelegt. Im Zuge dessen kann die
Frage gestellt werden, ob und wenn ja, inwiefern sich die Soziale Arbeit Gberhaupt fir die
Angehdrigenbegleitung in der Palliative Care eignet. Dieser Frage wird im folgenden Unter-

kapitel nachgegangen.

Soziale Arbeit in der Palliative Care wird der Sozialen Arbeit im Gesundheitswesen zugeord-
net, die der Berufsverband der Sozialen Arbeit (Avenir Social) in Kooperation mit dem
Schweizerischen Fachverband Soziale Arbeit im Gesundheitswesen (Sages) in Form eines
Leitbildes zusammenfasst. Soziale Arbeit im Gesundheitswesen richtet sich demnach an
Menschen, die direkt oder indirekt von einer gesundheitlichen Beeintrachtigung durch Krank-
heit oder Unfall betroffen oder davon bedroht sind. Damit einher geht die Férderung sozialer
Teilhabe und die Unterstitzung zur gelingenden Lebensfiihrung. Soziale Arbeit im Gesund-
heitswesen hat zum Ziel, soziale Probleme, die durch eine gesundheitliche Beeintrachtigung
entstehen, zu verhindern oder zu bewaltigen. Angehorige sind von der gesundheitlichen Be-
eintrachtigung indirekt betroffen, was sie gemeinsam mit den beeintrachtigten Personen zur
Zielgruppe von Sozialer Arbeit im Gesundheitswesen macht (2018, S. 2). Terminale Erkran-
kungen sind gesundheitliche Beeintrachtigungen, die auch fiir Angehorige soziale Probleme
bewirken kénnen (siehe Kapitel 3). Dass Soziale Arbeit im Gesundheitswesen spezifisch
auch der Unterstlitzung Angehoériger zugeordnet wird, lasst sich auf die Palliative Care als
Teil des Gesundheitswesens ubertragen. Die Soziale Arbeit ist geméass Avenir Social und

dem Sages nicht nur fir die terminal erkrankte Person zustandig, sondern auch fur ihre
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Angehdrigen.

Avenir Social und der Sages bezeichnen Sozialarbeitende als ,Expertinnen und Experten fur
die Arbeit zwischen Individuum und sozialem Umfeld" (2018, S. 3). Sie wirken Problemen
entgegen, in dem sie besonders die sozialen Aspekte von Gesundheit thematisieren und po-
sitiv beeinflussen. Ihre systemische Denkweise und ihr Wissen zu vielfaltigen Methoden, um
Probleme zu thematisieren und zu lésen, eignen sie dazu, ein integrativer Bestandteil der
Behandlungen im Gesundheitswesen zu sein (Avenir Social & Schweizerischer Fachverband
Soziale Arbeit im Gesundheitswesen, 2018, S. 3). Die Soziale Arbeit hat im Gegensatz zu
anderen Professionen ein sehr breites Tatigkeitsfeld. Sozialarbeitende sind Generalistinnen
und Generalisten mit umfangreichem Handlungsspielraum und offenem Fokus. Durch die
Vielfalt an Problemen und Lebenslagen, denen sie in ihrer professionellen Tatigkeit begeg-
nen, verflgen sie Uber die Fahigkeit, komplexe Situationen zu Uberblicken und dabei alle Di-
mensionen des Lebens zu bertcksichtigen (Feichtner & Pusswald, 2017, S. 69).

Wahrend sich Arztinnen und Arzte der Therapie und Behandlungsstrategie einer Erkrankung
widmen oder Pflegefachpersonen ihren Fokus auf das korperliche Wohlergehen und die
fachgerechte Pflege der erkrankten Person legen, haben Sozialarbeitende den Uberblick
Uber die Gesamtsituation der Person und unterschiedliche Problemlagen, die sich durch die
Erkrankung ergeben. Die in Kapitel 3 identifizierten Belastungen fiir Angehérige sind breitge-
fachert und stehen nicht immer in direktem Zusammenhang mit medizinischen Themen. Ge-
nau fir diese Belastungen und Problemlagen haben Sozialarbeitende einen geschulten
Blick. Soziale Arbeit verfolgt einen ganzheitlichen Ansatz, der die individuelle Lebensfihrung
der erkrankten Person in den Fokus nimmt, aber auch ihre Einbettung in ihr Familiensystem.
Feichtner und Pusswald sehen darin eine wesentliche Starke der Sozialen Arbeit: psychoso-
Ziale Probleme und kritische Lebenssituationen, die zu solchen Problemlagen fihren kon-
nen, zu erkennen und zu deuten (2017, S. 69-70).

Sozialarbeitende als Generalistinnen und Generalisten verfligen also Uber eine breite Palette
an Kompetenzen, die fir die Angehérigenbegleitung von Nutzen sind und sie dazu qualifizie-
ren, Angehdrige in der Palliative Care zu begleiten. Um dies weiter zu begriinden, wird nach-
folgend das Kompetenzprofil der Absolventinnen und Absolventen des Bachelor of Science
BFH in Sozialer Arbeit naher betrachtet und mit den herausgearbeiteten Belastungen von
Angehdrigen abgeglichen. Dabei sollen zentrale Kompetenzen identifiziert werden, die Sozi-
alarbeitende fir die Angehorigenbegleitung, insbesondere zur Bearbeitung der in Kapitel 3

dargelegten Belastungen, qualifizieren.

Die nachfolgenden Ausfihrungen orientieren sich am Kompetenzprofil der Absolventinnen
und Absolventen des Bachelor of Science BFH in Sozialer Arbeit (BFH Soziale Arbeit, 2019,
S. 31-33). Die in den griinen Kasten aufgefiihrten Kompetenzen wurden direkt aus diesem

Profil Gbernommen.
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4.2.1 Fachkompetenz

Absolventinnen und Absolventen...
... kennen wesentliche Strukturmerkmale des Sozialstaates Schweiz.

... verfligen Uber systematisches Wissen aus den wichtigsten Bezugswissenschaften,
welches fir die Soziale Arbeit relevant ist: Soziologie, Erziehungswissenschaft, Psycho-

logie, Recht, Philosophie/Ethik, Okonomie, Politik- und Verwaltungswissenschaft.

Der Studiengang Soziale Arbeit beinhaltet eine intensive Auseinandersetzung mit berufsrele-
vanten Bezugswissenschaften, die in die praktische Arbeit von Sozialarbeitenden einfliessen.
Anhand der in dieser Arbeit identifizierten Belastungen von Angehdérigen in der Palliative
Care wird deutlich, dass psychologisches Wissen fur Sozialarbeitende unabdingbar ist. Ge-
rade der Umgang mit einschneidenden Lebensereignissen und deren Verarbeitung erfordern
ein psychologisches Grundwissen und die Fahigkeit, Wege zur psychologischen Begleitung
von Angehdrigen zu kennen. Anzumerken ist, dass die konkrete Behandlung von psychologi-
schen Erkrankungen oder Storungen nicht in der Kompetenz von Sozialarbeitenden liegt. Ihr
Grundlagenwissen in den Bereichen der Psychologie und der Soziologie beféahigt sie aber,
familiare Konflikte und Rollenveranderungen sowie den Umgang mit Trauer als Themen die-
ser Fachgebiete zu bearbeiten.

Die Bezugswissenschaft des Rechts, insbesondere des Sozialrechts, kommt in der Angehdo-
rigenbegleitung vor allem dann zum Einsatz, wenn es darum geht, finanzielle Unterstiitzung
des Staates einzufordern oder Angehdrige zu arbeitsrechtlichen Themen zu beraten. Dazu
verfligen Sozialarbeitende Uber vertiefte Kenntnisse zum Sozialstaat Schweiz und Uber die
Fahigkeit, mit diesem Sozialsystem und den verschiedenen Unterstiitzungsmdglichkeiten zu
arbeiten. Hinsichtlich wirtschaftlicher Auswirkungen fiir Angehorige einer terminal erkrankten
Person verfiigen Sozialarbeitende tiber Grundkenntnisse in der Okonomie und verstehen,
wie die Grundmechanismen der Wirtschaft funktionieren. Dasselbe gilt fur die Politik- und
Verwaltungswissenschaft und damit einhergehende Kenntnisse zu Aufbau und Funktion ver-
schiedener Verwaltungsinstitutionen und sozialpolitischen Themen. Eine weitere Abschluss-
kompetenz, die in diesen Bereich einfliesst, ist, dass Sozialarbeitende Uber vertiefte Kennt-
nisse der Organisationen und Institutionen der Sozialen Arbeit, insbesondere in administra-
tiv, 6konomisch oder rechtlich hochstrukturierten Arbeitsfeldern verfugen.

Nicht zu vergessen ist das Grundwissen in den Gebieten der Ethik und der Philosophie, das
hinsichtlich des Sterbens und individueller Wiinsche und Vorstellungen des eigenen Able-
bens in den Fokus riickt. So ist zum Beispiel die Legitimation von Sterbehilfe immer wieder

ein Diskussionspunkt in der Palliative Care und in fachlichen Diskursen zum Sterben.
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Die im Kasten genannten Kompetenzen bestétigen die Aussage von Feichtner und Puss-
wald, dass Sozialarbeitende Generalistinnen und Generalisten sind, die Wissen aus unter-
schiedlichen Fachgebieten mitbringen und kombiniert anwenden kénnen (2017, S. 69-70).
Das unterscheidet die Soziale Arbeit auch von anderen Professionen und Berufsgruppen, die

an der Palliative Care beteiligt sind.

...sind vertraut mit den theoretischen Grundlagen sozialer Interaktion und Kommunika-

tion (Wahrnehmungstheorien, Interaktionstheorien, Kommunikationstheorien).

Laut der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wissenschaften SAMW ist die ada-
guate und einfiihlsame Kommunikation mit einer erkrankten Person und ihren Angehdérigen
in der Palliative Care ein wesentlicher Aspekt der palliativen Behandlung. Eine verstandliche
Aufklarung der Beteiligten hilft ihnnen dabei, realistische Erwartungen zu entwickeln und die
Fahigkeit zu erlangen, eigenstandig Entscheidungen zu treffen. Adaquate Kommunikation
kann auch dabei unterstitzen, Konflikte und Spannungen im Angehdrigenkreis zu vermeiden
oder zu bearbeiten (2019, S. 9). Sozialarbeitende verfligen tUber fundierte Kenntnisse in In-
teraktion und Kommunikation und kénnen diese entsprechend anwenden. Sie kénnen dem-
nach die Kommunikation von Beteiligten unterstitzen und selbst adaquat kommunizieren.
Dies kann unter anderem wesentlich zur Bearbeitung oder zur Pravention von Konflikten und
Missverstandnissen beitragen, die unter Erkrankten und ihren Angehdérigen auftreten kon-

nen.
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4.2.2 Methodenkompetenz

Absolventinnen und Absolventen...

... sind in der Lage, soziale und individuelle Problemlagen sowie deren Auswirkungen zu

analysieren und zu verstehen.

Wie Feichtner und Pusswald ausgefihrt haben, ist die Erkennung von psychosozialen Prob-
lemlagen und kritischen Lebenssituationen eine wesentliche Starke der Sozialen Arbeit
(2017, S. 69-70). Die vielfaltigen Problemlagen und Bedirfnisse, die sich fir Angehdrige als
care recipients ergeben kénnen, gehen tber die medizinische Behandlung der erkrankten
Person hinaus. Auch diese Probleme muissen erkannt und analysiert werden. Eine umfas-
sende Problemanalyse bietet folglich die Grundlage fir deren Bearbeitung, entweder durch
Sozialarbeitende oder eine andere Berufsgruppe. Hier kommt den Sozialarbeitenden auch
ihr Wissen in den Bezugswissenschaften zu Gute, das ihnen ermdéglicht, mit offenem Fokus
verschiedenste Probleme zu identifizieren, die auch lUber die Kompetenzen von Sozialarbei-
tenden hinausgehen kénnen und die Vernetzung mit anderen Fachpersonen erfordern. Mit
diesem Uberblick Uber die Gesamtsituation und die Problemlagen der Angehérigen kénnen

Sozialarbeitende in einem nachsten Schritt auch gezielt Interventionen einleiten.

... haben die Fahigkeit, vernetzend zu arbeiten. Sie sind in der Lage, Kooperationsnot-
wendigkeiten und -potentiale zu erkennen sowie Kooperationen zu initiieren und zu un-

terstutzen.

Wie unter dem Kapitel Fachkompetenz bereits beschrieben, erfordern verschiedene Prob-
lemlagen unterschiedliche Wege der Bearbeitung. Damit die vielseitigen Aufgaben erfullt
werden kénnen, die sich aus diesen Problemlagen ergeben, braucht es verschiedene Kom-
petenzen, Uber die eine Berufsgruppe alleine meist nicht verflgt. Die Zusammenarbeit mit
verschiedenen Berufsgruppen ist in der Palliative Care deshalb von zentraler Bedeutung.
Jede Berufsgruppe tragt mit inrer Expertise dazu bei, die Betreuung von erkrankten Perso-
nen und ihren Angehdrigen umfangreich sicherzustellen (BAG, 2016, S. 5). Sozialarbeiten-
den ist es demnach nicht immer méglich, ein Problem, das sich aus einer Belastung ergibt,
selbst zu bearbeiten. Ihre spezifische Vernetzungskompetenz und die Fahigkeit zur Koopera-
tion sind hier ein zentraler Vorteil. Diese Kompetenzen kdnnen sowohl in einem interdiszipli-
naren Behandlungsteam zum Tragen kommen (zum Beispiel in der Zusammenarbeit mit Arz-
tinnen und Arzten), als auch in der Zusammenarbeit mit externen Fachpersonen oder Fach-
stellen (zum Beispiel der Krebsliga). Sozialarbeitende erkennen die Problemlagen und ent-
scheiden demnach, ob die Bearbeitung in ihrer Kompetenz liegt oder ob eine andere
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Fachperson zugeschaltet werden muss (Kooperationsnotwendigkeit). Im Rahmen der Identi-
fizierung von Kooperationspotenzialen sind sie aber auch in der Lage, Moglichkeiten der Ko-
operation zu erkennen, die fir Klientinnen und Klienten unterstiitzend sein kénnen. Diese
Kompetenz steht in engem Zusammenhang mit folgender im Profil genannten Sozialkompe-
tenz: Absolventinnen und Absolventen arbeiten mit Vertreterinnen und Vertretern anderer
Berufsgruppen zielfihrend zusammen. Diese Kompetenz wird deshalb unter der Sparte der

Sozialkompetenzen nicht noch einmal aufgefuhrt.

... planen auch unter erschwerten Bedingungen (z.B. Ziel- und Wertkonflikte, Druck, un-
sichere Datenlage) Interventionen zielgerichtet und in Zusammenarbeit mit den Adressa-
tinnen und Adressaten. Wo der Zusammenarbeit Grenzen gesetzt sind, sind sie dennoch

in der Lage, eine begriindete Strategie zu verfolgen.

... kdnnen Interventionen begriindet einleiten und zielfilhrend umsetzen. Sie zeichnen

sich dabei im Besonderen durch ihre kommunikativen und interaktiven Féhigkeiten aus.

Sozialarbeitende sind in der Lage, unter erschwerten Bedingungen zu arbeiten. Viele Ar-
beitsfelder der Sozialen Arbeit weisen eine hohe Komplexitat und herausfordernde Bedin-
gungen auf, so auch die Palliative Care — die Betroffenen sind mit dem bevorstehenden Tod
einer nahestehenden Person konfrontiert. Feichtner und Pusswald benennen diese Situation
als eine existenzielle und kollektive Krise, die das ganze Familiensystem aus dem Gleichge-
wicht bringen kann und als Grenzerfahrung erlebt wird (2017, S. 11). Entsprechend sind die
Arbeitsbedingungen durch eine hohe emotionale Belastung der Klientel, Druck und Verénde-
rungen im Angehorigensystem erschwert. Unter Angehérigen konnen Rollenveranderungen
sowie Werte- und Zielkonflikte entstehen, wie auch aus Kapitel 3.5 zum Thema der belaste-
ten Beziehungen hervorgeht. Sozialarbeitende sind fahig, trotz dieser erschwerten Situation
mit Menschen zu arbeiten und zielgerichtet zu intervenieren. Sie haben einen ganzheitlichen
Blick Uber die Situation ihrer Klientel und erkennen ihre verschiedenen Bedurfnisse, zu de-
nen sie passende Interventionen einleiten kénnen.

Sozialarbeitende erkennen auch Grenzen in der Zusammenarbeit mit Angehdrigen und sind
fahig, mit diesen Grenzen umzugehen. Ihre kommunikativen und interaktiven Fahigkeiten
sind eine zentrale Komponente dieser spezifischen Kompetenz zur zielfiihrenden Interven-
tion, durch die sich Sozialarbeitende deshalb unter anderem fiir die Begleitung von Angehori-

gen in der Palliative Care qualifizieren.
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4.2.3 Sozialkompetenz

Absolventinnen und Absolventen...
... kdnnen Beziehungen und Kommunikation auch Uber nationale und kulturelle Grenzen

hinweg mitgestalten.

In der Palliative Care treffen beteiligte Berufsgruppen auf Klientinnen und Klienten unter-
schiedlichster Kultur, Ethnizitat und Religion, was aus Kapitel 3.2 zum Thema Trauer und
Verlust hervorgeht. In der Gestaltung des Strebeprozesses und in der Trauerbewaéltigung
werden demnach auch kulturelle und ethnische Hintergriinde relevant und haben einen Ein-
fluss darauf, welchen Umgang die Beteiligten damit finden. Sozialarbeitende verfligen tber
die Kompetenz, interkulturelle Beziehungen zu gestalten und kdnnen erkrankte Personen
und ihre Angehdrigen in ihren kultur- und herkunftsspezifischen Bedurfnissen im Zusammen-

hang mit dem Sterben und den damit einhergehenden Veranderungen begleiten.

... Ubernehmen situations- und funktionsspezifisch Fuhrung.

... kbnnen einen eigenen professionellen Standpunkt Uberzeugend vertreten.

Die terminale Erkrankung einer Person bringt fir alle Beteiligten verschiedene Angste, Fra-
gen und weitere psychische und physische Belastungen mit sich. Fur die Angehorigen ist es
eine krisenhafte Zeit voller Unsicherheiten. Feichtner und Pusswald betonen, dass Angeho-
rige ein Bedurfnis nach Unterstiitzung und Beistand entwickeln, da die selbststandige Bewal-
tigung der genannten Belastungen meist unmdglich ist (2017, S. 36-37). Fir Angehorige
kann es folglich sehr hilfreich sein, wenn eine Fachperson die Flihrung Gbernimmt und sie so
gut wie moglich durch diese schwierige Lebenssituation leitet und begleitet. Sozialarbeitende
eignen sich fiir diese Aufgabe, da sie fahig sind, situations- und funktionsspezifisch Flihrung
zu tbernehmen und ihre professionellen Sichtweisen und Empfehlungen nachvollziehbar zu

vertreten.

... nehmen Konflikte wahr und tragen im Rahmen der professionellen Rolle dazu bei,
dass sie zielfuhrend bearbeitet werden.

Die Wahrnehmung und Bearbeitung von Konflikten als Kernkompetenz der Sozialen Arbeit
ist in der Palliative Care von grossem Nutzen. Wie bereits in Kapitel 3.5 zum Thema der Rol-
lenver&dnderungen und belasteten Beziehungen erwahnt, treten in palliativen Situationen oft

Konflikte unter den Beteiligten auf. Alte Konflikte kénnen wieder auftreten und neue
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entstehen. Ungeachtet der Ursache ist es zentral, dass diese Konflikte erkannt und themati-
siert werden, um Belastungen und Problemlagen fiir die Erkrankten und ihre Angehdrigen zu
reduzieren — an dieser Stelle ist also genau die spezifische Kompetenz der Konfliktfahigkeit
und der Konfliktbearbeitung gefragt.

... zeichnen sich auch in schwierigen Situationen durch emotionale und kognitive Pra-

senz sowie Rollenflexibilitat aus.

Im Rahmen der vorangegangenen Ausfilhrungen wurde bereits erlautert, dass palliative Situ-
ationen Grenzerfahrungen fir die Beteiligten darstellen. Das Sterben ist in hohem Mass ein
emotionaler Prozess, wie bereits in Kapitel 3.2 zu Trauer und Verlust deutlich wurde. Betei-
ligte Berufsgruppen sind entsprechend gefordert, emotional und kognitiv prasent zu sein und
Angehdrigen mit Aufmerksamkeit und Anteilnahme zu begegnen. In dieser empathischen
Haltung missen sie in der Lage sein, die Bedirfnisse der Angehérigen zu erkennen und in
ihrer Rolle flexibel zu bleiben. So mussen sie zum Beispiel von ihrer Rolle als beratende
Fachperson in die Rolle der verstandnisvollen und kraftgebenden Zuhérenden wechseln kén-
nen, je nachdem, was in einer Situation angezeigt ist. Sozialarbeitende sind in ihrer emotio-

nalen und kognitiven Prasenz und Rollenflexibilitdt geschult.

4.2.4 Selbstkompetenz

... erkennen Handlungsbedarf, treffen Entscheidungen und tbernehmen Verantwortung.

... kdnnen sich auf Veranderungen und unterschiedliche Situationen einstellen und diese

aktiv mitgestalten

Wie die vorangegangenen Ausfihrungen unter Kapitel 4.2 zeigen, verfigen Sozialarbeitende
durch ihre generalistische Ausbildung und ihren offenen Fokus tber die Fahigkeit, unter-
schiedlichste Belastungen von Angehdérigen in der Palliative Care zu erkennen, Probleme zu
bearbeiten und nétigenfalls andere Fachpersonen miteinzubeziehen. In ihrer Arbeit erfassen
sie die psychosoziale Situation der Angehdrigen, tibernehmen Verantwortung fir ihr eigenes
Handeln und treffen Entscheide, um die Angehérigenbegleitung dem jeweiligen Bedarf ange-
passt sicherzustellen.

Weiter sind palliative Situationen fiir die Beteiligten von Unsicherheit und raschen Verénde-
rungen gepragt. So kann sich beispielsweise der Allgemeinzustand einer erkrankten Person
im Rahmen des Sterbeprozesses verschlechtern, was bei Angehérigen unterschiedliche
Emotionen und Bedirfnisse ausldsen kann. Die sozialarbeiterische Flexibilitdt und Anpas-

sungsfahigkeit sind in solchen Situationen von grossem Nutzen und beféhigen die
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Professionellen dazu, sich auch unter veranderten Bedingungen aktiv einzubringen und die

Situation mitzugestalten.

... sind belastbar und sind in der Lage, eine Balance zwischen Engagement und Abgren-

zung herzustellen.

Nach den Ausfuhrungen zu spezifischen Belastungen fir Angehérige darf der Faktor nicht
vergessen werden, dass auch alle beteiligten Berufsgruppen mit der emotionalen und her-
ausfordernden Situation der erkrankten Person und ihren Angehérigen konfrontiert sind. In-
volvierte Fachpersonen sind deshalb gefordert, sich von Patientensituationen abzugrenzen,
wahrend sie mit den Beteiligten arbeiten (Caudal, 2006, S. 66). Diese Belastbarkeit und die
Fahigkeit zu Abgrenzung sind zentrale sozialarbeiterische Kompetenzen, die im Studium ge-
fordert werden. Sozialarbeitende missen demnach in der Lage sein, diese Balance zwi-
schen Belastung und Abgrenzung zu halten und zu erkennen, wenn sie nicht mehr im

Gleichgewicht ist.

4.3 Zusammenfassung

In der Definition der IFSW/IASSW zeigt sich, welche Funktionen die Soziale Arbeit innehat
und welche Prinzipien sie verfolgt. Es wird ersichtlich, dass sich vor allem die drei Ebenen
des Sozialen mit dem Handlungsfeld der Sozialen Arbeit in der Palliative Care decken. Ob-
wohl sich in der Literatur konkrete und vielfaltige Aufgaben spezifisch fir die Soziale Arbeit in
der Palliative Care finden lassen, fallt auf, dass es keine einheitliche Abgrenzung gibt, wo die
Soziale Arbeit in der Palliative Care beginnt und wo sie endet. Es zeigt sich, dass der exakte
Aufgabenbereich der Sozialen Arbeit in jeder Einrichtung und Institution anders ausgestaltet
wird und dass Uberschneidungen der Aufgabenbereiche der verschiedenen Berufsgruppen
der Norm entsprechen. Dies ist auch in der Abbildung 3 ersichtlich. Im Kompetenzkatalog fur
Spezialisten der Palliative Care von palliative ch werden zwar konkrete Kompetenzen fir
Fachpersonen im palliativen Bereich vorgestellt, doch sind diese nicht genau den Berufs-
gruppen zugewiesen und es ist unklar, welche Berufsgruppe exakt welche Kompetenzen in-
nehaben soll. Die Autorinnen sehen hier fir die Zukunft Potenzial, aus den Kompetenzen
spezifische Aufgaben abzuleiten und so zu definieren, welche Aufgaben welcher Berufs-
gruppe zu Teil werden. So wirden einerseits Unbestimmtheiten in der Aufgabenzuteilung
entfallen und es gébe Vorgaben, welche Disziplin welche Aufgabenbereiche hat.

Die Darlegung spezifischer sozialarbeiterischer Fach-, Methoden-, Sozial- und Selbstkompe-
tenzen anhand des sozialarbeiterischen Kompetenzprofils der Berner Fachhochschule zeigt
auf, dass die Soziale Arbeit als Profession tber eine Vielzahl an Kompetenzen verfigt, die
sie qualifizieren, um in der Palliative Care tatig zu sein und vor allem, mit Angehdérigen in der
Palliative Care zu arbeiten. Herauskristallisiert hat sich, dass Sozialarbeitende Uber ein
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breites Wissen in verschiedensten Bezugswissenschaften verfiigen, die in der Palliative Care
relevant werden. Durch diese Kenntnisse sind sie fahig, vielfaltige Problemlagen zu erken-
nen, zu analysieren und auf verschiedenen Ebenen Handlungsbedarf zu erkennen. Sozialar-
beitende kdnnen unter erschwerten Bedingungen wie sie in palliativen Situationen gegeben
sind, zielfUhrend arbeiten, Interventionen planen und einleiten sowie eine Beziehung zu ihrer
Klientel aufbauen, ungeachtet deren Herkunft und Kultur. Sie haben einen professionellen
Umgang mit Konflikten, sind rollenflexibel und kénnen sich rasch an Veranderungen anpas-
sen.

Die spezifische Vernetzungskompetenz von Sozialarbeitenden beinhaltet die Fahigkeit, Ko-
operationspotenziale und Kooperationsnotwendigkeiten zu erkennen und zu nutzen. In ei-
nem interprofessionell gepragten Umfeld wie der Palliative Care gewinnt diese Kompetenz
stark an Bedeutung und befahigt Sozialarbeitende, mit unterschiedlichen beteiligten Berufs-

gruppen zielfUhrend zusammenzuarbeiten.

Es wird deutlich, dass die Soziale Arbeit eine enorm vielseitige Profession ist, die eine Zu-
sammenarbeit mit Menschen in unterschiedlichsten Lebenslagen ermgglicht. Ihre Kompeten-
zen befahigen sie, Menschen in einer krisenhaften Situation zu begleiten, ihre Bedurfnisse
zu erkennen und Schritte einzuleiten, um diesen gerecht zu werden. Abgesehen von medizi-
nischen und pflegerischen Belangen ist die Soziale Arbeit eine ,Allrounderin®, die sich durch
ihre vielseitigen Kompetenzen fir die Angehdérigenbegleitung in der Palliative Care qualifi-

ziert.
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5. Begleitung von Angehoérigen durch die Soziale Arbeit

In Kapitel 2 und 3 wurde dargelegt mit welchen Belastungen Angehdérige von terminal er-
krankten Menschen in der Palliative Care konfrontiert sind und warum sich die Profession
der Sozialen Arbeit fur die Angehérigenbegleitung eignet. Im Rahmen von Kapitel 5 werden
konkrete Moglichkeiten und Aufgabenbereiche der Sozialen Arbeit in der Begleitung von An-
gehdrigen ausgefuhrt. Der Fokus liegt dabei auf Angehdrigen als care recipients. Diese MAg-
lichkeiten leiten sich aus den bisher gemachten Erkenntnissen ab und sollen auch Chancen
fur die Soziale Arbeit in der Angehdrigenbegleitung darstellen, die in der Praxis moglicher-

weise noch nicht genutzt werden.

5.1 Sozialarbeitende als Fallfihrende?

Professionelle in der Palliative Care sind gefordert, Angehorige mit ihren Emotionen, Angs-
ten und Fragen zu begleiten und gleichzeitig ihre soziale Situation zu erfassen. In einem in-
terprofessionell gepragten Umfeld sind Sozialarbeitende eine vielseitige Berufsgruppe und in
dieser Arbeit zeigt sich, dass Sozialarbeitende die in Kapitel 4.2 ausgearbeiteten Kompeten-
zen in der Angehdrigenbegleitung anwenden kénnen.

In den bisherigen Ausfiihrungen wurde mehrmals auf den generalistischen Arbeitsansatz der
Sozialen Arbeit und ihr vielschichtiges Wissen in unterschiedlichen Bezugswissenschaften
eingegangen. Dies befahigt sie nicht dazu, die Arbeit von Professionellen aus diesen Be-
zugswissenschaften in allen Bereichen zu Gbernehmen. Vielmehr ermdglicht es ihr, die Le-
benssituation einer Person oder einer Personengruppe zu Uberblicken, Probleme und Belas-
tungen verschiedensten Ursprungs zu erkennen und passende Interventionen einzuleiten.
Fur die Soziale Arbeit ist dies entsprechend ein grosser Vorteil fir die Arbeit im komplexen
Arbeitsfeld der Palliative Care. Die Autorinnen vorliegender Arbeit haben erortert, wie sich

diese Ganzheitlichkeit in der Praxis konkreter anwenden lasst.

5.1.1 Ganzheitliche Situations- und Problemerfassung

Belastungen von Angehdérigen und die daraus resultierenden Bedurfnisse kénnen vielfaltig
und ineinander verflochten sein. Laut Brandstatter ist ein ganzheitlicher und geschulter Blick
fur verschiedenste Problemlagen der Angehdrigen in der der Palliative Care notwendig, da-
mit Professionelle ihren Bedurfnissen gerecht werden kdnnen. Sie betont weiter, dass Ange-
horige sich mehrheitlich als care givers und weniger als care recipients sehen. Deshalb be-
steht oft eine grosse Ambivalenz hinsichtlich der Inanspruchnahme professioneller Hilfe sei-
tens der Angehdrigen (2014, S. 74). Hasemann und Wiefels benennen dafur unterschiedli-
che Ursachen. Angehdrige befirchten oft, dass sie sich mit der Kommunikation eigener Be-
durfnisse vor die erkrankte Person stellen. Die Angst davor, als inkompetenter Angehdriger
betrachtet zu werden und die wertvolle Zeit der Fachpersonen fur die erkrankte Person zu
beanspruchen, sind weitere mdgliche Griunde fir die Zurickhaltung. Manche sorgen sich
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auch vor der Rickmeldung, dass ihre Sorgen und Belastungen unvermeidbar sind und man
ihnen deshalb nicht helfen kann (2017, S. 446). Mit dem Wissen um diese Ambivalenz ge-
winnt eine umfassende Problemerfassung erneut an Wert. Fir Fachpersonen stellt sich also
die Herausforderung, Belastungen von Angehdrigen zu erkennen oder aufzudecken, die
maoglicherweise nicht gedussert werden. Wie in Kapitel 3 ausgefiihrt, kdnnen sie schwerwie-
gende Folgen fur Angehdrige haben, wenn sie nicht bearbeitet werden. Aus diesem Grund
brauchen Fachpersonen in einem interprofessionellen Team mehr als nur Expertise auf ih-
rem Fachgebiet, sondern die Fahigkeit, Situationen ganzheitlich zu erfassen. Es geht darum,
nicht nur die Belastungen und Bedurfnisse der erkrankten Person, sondern auch die des An-
gehdrigensystems miteinzubeziehen. Sozialarbeitende verfligen Uber diese Kompetenz und
koénnen fachgebietstibergreifende Probleme erkennen.

In Kapitel 3 hat sich zudem gezeigt, dass die Probleme, mit denen Angehdrige konfrontiert
sein kdnnen, vorwiegend psychischer und sozialer sowie spiritueller Natur sind. Wird dies mit
dem Kompetenzkatalog flr spezialisiertes Fachpersonal von palliative ch verglichen, zeigen
sich hier Uberschneidungen mit den Tatigkeitsgebieten der Sozialarbeitenden in der Pallia-
tive Care. Es kann also zusatzlich argumentiert werden, dass die Arbeitsschwerpunkte von
Sozialarbeitenden im gleichen Bereich wie viele der Angehdrigenbelastungen liegen. Sozial-
arbeitende eignen sich deshalb nicht nur aufgrund ihres offenen Fokus fiur die ganzheitliche
Fallerfassung der Situation von Angehdrigen, sondern auch wegen ihrer spezifischen Fach-

kompetenz in den Gebieten, in denen Belastungen von Angehdrigen verortet sind.

Es ist Ublich, dass die Lebenssituation von Patientinnen und Patienten in der Palliative Care
mittels Pflege- und Sozialassessments erfasst wird. Dies hat den Zweck, Ressourcen der er-
krankten Person und ihres Umfelds zu ermitteln und Ldsungsinterventionen zu planen und
einzuleiten. Oft werden dazu strukturierte Anamnesebégen verwendet (Bitschnau, 2017, S.
114). Um auch die Problemlagen von Angehdrigen zu erfassen, kann eine grosse Chance
darin gesehen werden, ein solches Sozialassessment nicht nur mit der erkrankten Person,
sondern auch mit ihren Nahestehenden zu machen. Sozialarbeitende erhalten dadurch die
Moglichkeit, direkt in den Austausch mit Angehdrigen zu treten und sich ein eigenes Bild der
Situation zu machen. In diesem Assessmentgesprach kdnnen sie mit inrem generalistischen
Blick auch Problemlagen erkennen und erfragen, die aus unterschiedlichen Griinden von
den Angehdgrigen nicht angesprochen werden. Die Problemerfassung im Rahmen des As-
sessments ermaoglicht es Sozialarbeitenden, konkrete und zielfihrende Massnahmen zu de-
ren Losung einzuleiten. Dies beinhaltet auch die Triage einer Problemlage an andere Fach-
personen, wenn dies angezeigt ist. Gerade in interprofessionellen Teams ist daher der regel-
massige interne Austausch zentral. Interprofessionelle Sitzungen erméglichen die Aufklarung
und Information von anderen Teammitgliedern sowie die gemeinsame Suche nach Losungen
(Bitschnau, 2017, S. 114).
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Gefasse wie interprofessionelle Teamsitzungen sind eine weitere Moglichkeit, um Problemla-
gen und Belastungen Angehoriger schnell zu erfassen. So stehen alle Mitglieder eines inter-
professionellen Teams eng mit der erkrankten Person in Kontakt, viele auch mit inren Ange-
horigen. Im Rahmen ihrer Arbeit ist es ihnen mdglich, erkannte Problemlagen ins Team zu
tragen.

In der Folge kann die Hypothese aufgestellt werden, dass die gezielte Erfassung von Belas-
tungen eine Aufgabe ist, die einer bestimmten Berufsgruppe zugeteilt werden sollte. Die vie-
len beteiligten Fachpersonen erkennen unterschiedliche Problemlagen, die anschliessend
maoglicherweise auch im Alleingang bearbeitet werden. Es ist demnach zentral, dass es eine
Berufsgruppe gibt, die die Hauptverantwortung fir die Erfassung der Situation und die Koor-
dination der Unterstitzung tbernimmt. Dies beinhaltet den engen Austausch im interprofes-
sionellen Team und Offenheit fur Anregungen. Es geht folglich nicht darum, dass eine Be-
rufsgruppe den Fall ibernimmt und nur Aufgaben delegiert. Vielmehr soll sie einen Gesamt-
Uberblick Uber die Situation haben und daher auch die verschiedenen Unterstitzungsmass-
nahmen koordinieren kdnnen. Sozialarbeitende sehen die Autorinnen vorliegender Arbeit
aufgrund ihrer spezifischen Kompetenzen als geeignet an, um diese Aufgabe zu Uberneh-
men. Dies bezieht sich natirlich nicht nur auf die Problemlagen Angehdriger, sondern auch
auf jene der erkrankten Person. Diese stehen in engem Zusammenhang und kénnen nicht

unabhangig voneinander betrachtet werden.

5.1.2 Vernetzung und Koordination der Hilfeleistungen

Anschliessend an die Hypothese, dass sich Sozialarbeitende dazu eignen, die Hauptverant-
wortung fir die Erfassung von Belastungen Angehdriger zu ibernehmen, wird nun auf die
Koordination der Interventionen zur Problemlésung eingegangen. Eine hochkomplexe Situa-
tion wie die von Angehdrigen in der Palliative Care, erfordert eine detaillierte Planung und
Koordination der Unterstiitzung, da unterschiedliche Probleme und Belastungen bearbeitet
werden muissen. Die Zusammenarbeit der Beteiligten muss demnach gut strukturiert und von
einer hohen Qualitét sein. Auch hier hat die Soziale Arbeit in der Palliative Care eine grosse
Chance, denn Sozialarbeitende verfugen uber die in Kapitel 4.2 beschriebene spezifische
Vernetzungskompetenz, die ihnen die Erkennung und Nutzung von Kooperationspotenzialen
und Kooperationsnotwendigkeiten ermgglicht.

In Kapitel 4.1.3 wurde ausgefuhrt, dass die sozialarbeiterische Vernetzungskompetenz in der
Palliative Care sehr gefragt ist. Dies betrifft in der Praxis besonders die Vernetzung mit Insti-
tutionen im Versorgungssystem. Im Spital beinhaltet das zu einem grossen Teil die Planung
von Ein- und Austritten und die Koordination von Abldufen und Hilfestellungen. Es zeigt sich
jedoch, dass die Soziale Arbeit in der Praxis von anderen Berufsgruppen vorwiegend in ihrer
Rolle als Schnittstellenmanagerin wahrgenommen wird. Ihr wird in erster Linie die Aufgabe

der Vernetzung und Koordination zugeschrieben (Michel et al., 2016, S. 22). Die Soziale
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Arbeit dominiert folglich diesen Aufgabenbereich in der Palliative Care. Sozialarbeitende im
Gesundheitswesen wehren sich aber gegen die Reduktion ihrer Profession auf reines
Schnittstellenmanagement, da die vielseitigen Kompetenzen und Chancen der Sozialen Ar-
beit aufgrund dieser einseitigen Rollenzuschreibung nicht genutzt werden kénnen (S. 22).
Trotzdem verdeutlicht diese klare Zuschreibung, dass die Vernetzungskompetenz als we-
sentliche Starke der Sozialen Arbeit gilt. Wahrend die Autorinnen vorliegender Arbeit es als
wichtig erachten, dass die Soziale Arbeit sich in der Praxis fur die Ausdifferenzierung ihrer
Rolle einsetzt, so sehen sie diese Starke auch als zentral fur die Angehdérigenbegleitung an.
Die vielfaltigen Problemlagen, mit denen Angehdrige einer terminal erkrankten Person kon-
frontiert sind, erfordern ein hohes Mass an Vernetzung mit passenden Fachpersonen und
Fachstellen. Das schliesst sowohl die Kooperation mit anderen Institutionen als auch die Ko-
operation mit Fachpersonen im interprofessionellen Team, in dem die Sozialarbeitenden tétig
sind, mit ein.

Hier kann an die sozialarbeiterische Methode des Case-Managements angeknipft werden,
die sich laut Student et al. eignet, um diese Koordination optimal zu gestalten. Case-Ma-
nagement als Methode wurde entwickelt, um eine ganzheitliche Fallfihrung zu ermdglichen
und den planlosen Einsatz von Massnahmen zu verhindern (2016, S. 106). Case-Manage-
ment hat Gbergeordnet den Zweck, zwischen Bedarf von Klientinnen und Klienten und den
vorhandenen Angeboten und Ressourcen zu vermitteln (Hug, 2018, S. 7). Der Begriff Case-
Management wird jedoch nicht nur im Zusammenhang mit Sozialer Arbeit verwendet. So gibt
es zum Beispiel Case-Managerinnen und Case-Manager, die eine pflegerische Ausbildung
haben oder bei Versicherungen angestellt sind und Versicherungsfalle bearbeiten (S. 3).
Der Einsatz der Methode ist laut Wendt (2001) besonders bei komplexen Problemlagen an-
gebracht, in denen die Koordination verschiedener Hilfen gefragt ist (zitiert nach Ansen,
Godecker-Geenen & Nau, 2004, S. 74). In der Palliative Care hat die Methode zum Ziel, die
bedarfsgerechte Versorgung der Klientinnen und Klienten zu steuern. Sie ist in verschiedene
Schritte aufgeteilt und beginnt bei der Erfassung des Bedarfs der betroffenen Person, also
bei der vorgangig thematisierten ganzheitlichen Fallerfassung. Es folgt die Vereinbarung von
Zielen, die Planung von Hilfeleistungen und die Durchfiihrung der konkreten Interventionen.
Die Zusammenarbeit wird nach einer Evaluation der Ergebnisse beendet (Student et al.,
2016, S. 106-107). Ziel dieser Bachelor-Thesis ist es nicht, diese Methode umfangreich und
detailliert darzulegen. Stattdessen soll aufgezeigt werden, dass die Soziale Arbeit tGber eine
spezifische Methode verfugt, die Fallfihrung und die Koordination von bedarfsgerechten In-
terventionen zu Ubernehmen. Entsprechend halten wir fest, dass die Soziale Arbeit sich als
fallfihrende Berufsgruppe in der Palliative Care eignet und fiir das interprofessionelle Team
auch dadurch eine Bereicherung darstellen kann.

In der Realitat sieht die Integration der Sozialen Arbeit im interprofessionellen Team oft
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anders aus. Wie bereits erwahnt, besteht in der Praxis eine deutliche Rollenzuschreibung
der Sozialen Arbeit als Schnittstellenmanagerin. So tbernimmt sie zwar einen Grossteil der
externen Vernetzungsarbeit, ist jedoch selten die fallfihrende Berufsgruppe oder kann sich
als Case-Managerin profilieren. Laut Bitschnau haben Sozialarbeitende sogar oft um ihren
Platz im interprofessionellen Team zu kdmpfen, auch wenn die Integration von Sozialarbei-
tenden im Team in den Strukturqualitatskriterien der jeweiligen Institution vorgeschrieben ist
(2017, S. 116). In einem medizinisch dominierten Feld kann es fur die Sozialarbeitenden
schwierig sein, ihre Kompetenzen deutlich zu machen (Ansen et al., 2004, S.18).

Folglich kann die Hypothese aufgestellt werden, dass die Vernetzungskompetenz der Sozial-
arbeitenden im interprofessionellen Team zwar genutzt und geschétzt wird, die Gesamtkoor-
dination der Hilfeleistungen aber nicht in ihren Aufgabenbereich fallt. Hinsichtlich der Situa-
tion von Angehorigen verfligen Sozialarbeitende sowohl Uiber die nétige Expertise, als auch
Uber eine Vielzahl von Kompetenzen, die sie zur Fallfihrung qualifizieren. Dafir spricht auch
ihre Fahigkeit, Situationen ganzheitlich zu erfassen, was den Angehérigenkreis mitein-
schliesst. Die Soziale Arbeit hat das Potenzial, diese Fallfihrung zu tbernehmen. Denn eine
gualitativ gute und umfassende Begleitung von terminal erkrankten Personen und ihren An-
gehdrigen braucht das stabile Fundament einer ganzheitlichen Fallerfassung und der zielge-
richteten Planung und Durchfiihrung von Interventionen, vernetzt mit verschiedenen invol-
vierten Berufsgruppen und Fachstellen. Der Einsatz der Methode Case-Management mit sei-
ner vorgegebenen Struktur kdnnte eine Mdglichkeit flr Sozialarbeitende sein, diese Fallfiih-

rung methodisch begriindet umzusetzen.

5.2 Systemische Arbeit mit dem Angehdérigenkreis

Eine wichtige Erkenntnis aus dieser Arbeit ist, dass sich das Angehérigensystem einer termi-
nal erkrankten Person in einer kollektiven Krise befindet, die es aus dem Gleichgewicht
bringt. Deshalb ist es notwendig, den Fokus nicht nur auf die erkrankte Person, sondern
auch auf ihre Angehdrigen zu richten, um maoglichen Problemlagen entgegenwirken zu kon-
nen und um diese zu bearbeiten.

In vielen palliativen Situationen werden erkrankte Personen zu einem bestimmten Zeitpunkt
wieder nach Hause entlassen. Von da an Ubernehmen die Angehérigen einen zentralen Teil
der Betreuung und notigenfalls auch der Pflege. Das System muss von da an wieder ohne
die lickenlose Betreuung durch ein interprofessionelles Team vor Ort funktionieren. Deshalb
reicht es nicht, nur passende Hilfsmittel zu organisieren. Es gilt, den Bedarf der erkrankten
Person, aber auch den ihrer Angehorigen zu erkennen und entsprechende Interventionen
einzuleiten. Was brauchen die Angehdrigen, um die erkrankte Person zu Hause gut pflegen
zu koénnen? Welche Bedurfnisse haben sie, damit sie die betreuende Téatigkeit in gesundem
Mass ausfihren kénnen? Diese Fragen mussen geklart sein, bevor eine erkrankte Person
aus dem Spital entlassen wird (Feichtner & Pusswald, 2017, S. 82).
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Bricht ein Angehorigensystem aufgrund der Uberbelastung durch die Verantwortung fiir die
erkrankte Person zusammen, kann die Betreuung zu Hause nicht mehr gewahrleistet wer-
den. Ursachen dafur konnen die in Kapitel 3 aufgefuhrten korperlichen und psychischen Be-
schwerden sein, die sich aus der intensiven pflegerischen Tatigkeit ergeben. Nicht zu unter-
schatzen sind zudem belastende Rollenveranderungen, intrafamilidre Konflikte, finanzielle
Engpasse und die stete Belastung durch die Trauer um die erkrankte Person. Folglich ist es
notwendig, das Angehdrigensystem genau zu betrachten und Unsicherheiten, Angste, aber
auch die unterschiedlichen Beziehungsdynamiken zu erkennen und mit mdglichst allen Be-
teiligten zu thematisieren (Feichtner & Pusswald, 2017, S. 82). Ein systemischer Ansatz ist in
der Angehdrigenbegleitung deshalb notwendig, denn eine erkrankte Person erlebt den Ster-
beprozess immer gemeinsam mit ihren Angehdérigen (Gramm, n. d., S. 1). In Kapitel 4.2
wurde hervorgehoben, dass die Soziale Arbeit Uber eine solche systemische Denkweise ver-

fugt.

5.2.1 Der systemische Ansatz

Der systemische Ansatz wurde friiher als Familientherapie bezeichnet, heute bezieht er sich
aber nicht mehr auf blosse Familienarbeit. Der Ansatz wird auch in Einzel-, Paar- und Grup-
pentherapien verwendet. In der systemischen Praxis wird ein Problem als ,Geschehen gese-
hen, an dem viele verschiedene miteinander interagierende Menschen beteiligt sind, nicht
als ein Ding, das eine Person hat" (Zander & Knorr, 2003, S. 30-31). Probleme werden dem-
nach von bestimmten Beziehungs- und Kommunikationsmustern verursacht (Berner Fach-
hochschule Soziale Arbeit, 2019, S. 4). Die Perspektive jedes Mitglieds im jeweiligen sozia-
len Kontext erhalt den gleichen Stellenwert. Die Fachperson hat die Aufgabe, sensibel fir die
Ressourcen zu sein, die im System liegen. Es geht also in erster Linie darum, nach neuen
Lésungsansatzen zu suchen (Zander & Knorr, 2003, S. 31). Wird zum Beispiel ein Konflikt
bearbeitet, liegt der Fokus nicht auf der Suche nach der Ursache oder der Zuschreibung von
Schuld, sondern auf Mdglichkeiten, den Konflikt zu I6sen und Konsens unter den Beteiligten
zu erlangen. Angehdrige sind demnach nicht nur als care givers und Ressourcenstellende
zu betrachten, die funktionieren mussen, damit die erkrankte Person optimal betreut wird.
Die vielschichtigen Probleme, die sich fir Angehérige ergeben, machen sie auch zu Adres-
satinnen und Adressaten fur Unterstiitzungsleistungen, also zu care recipients. Entspre-
chend ist die Ressourcenerschliessung auch zur Verhinderung oder Bearbeitung ihrer Prob-
lemlagen in der Angehdrigenbegleitung zentral.

In der systemischen Praxis wird davon ausgegangen, dass jede Person im Angehdrigenkreis
eine eigene Auffassung von Wirklichkeit hat und ihre Realitat anders konstruiert. Aus diesen
verschiedenen Perspektiven ergibt sich eine ,Erfahrungswelt” der Familie oder der Gruppe.
So sind die Perspektiven zwar unterschiedlich, aber alle in bestimmter Weise ineinander ver-

woben. Meist werden auch starre Strukturen deutlich, die auf erfahrungsbedingte
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Erwartungen untereinander abgesttitzt sind. Aufgrund starrer Erwartungen nehmen die Per-
sonen deshalb auch nur noch wahr, was sie von ihnrem Gegenulber erwarten und nicht zwin-
gend, was es aussagt (Zander & Knorr, 2003, S. 32).

Eine spezifische Methode der systemischen Praxis, die auch in der Sozialen Arbeit etabliert
ist, ist die Genogrammarbeit. Ein Genogramm ist eine visuelle Darstellung der Familienstruk-
tur, in die auch die Beziehungen der Familienmitglieder untereinander dargestellt werden
(Gramm, n. d., S. 1).
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Abbildung 4: Beispiel Genogramm. Nach Feichtner & Pusswald, 2017, S. 86.

Auf dem Genogramm in Abbildung 4 werden involvierte Personen, Paarbeziehungen sowie
Verwandtschaft ersichtlich. Besonders aufschlussreich ist aber die Darstellung der emotiona-
len Beziehungen, die die Personen zueinander haben. Diese werden in den Verbindungsli-
nien zwischen den Personen deutlich. Gerti und Franz (65 Jahre alt) lebten beispielsweise in
einer Lebenspartnerschaft und haben sich getrennt — das signalisiert die doppelt durchgestri-
chene, gestrichelte Verbindungslinie. Franz’ Bruder Alois ist im Jahre 1980 verstorben. Er
hat eine Tochter aus der Partnerschaft mit Gerti, zu der er aber ein distanziertes Verhaltnis
hat, was die in grésseren Absténden gestrichelte Linie zu Sarah aussagt.

Emotionale Beziehungen

— normal/einfach M\ gewalttitig
""" gleichgiiltig/indifferent M\ kérperlicher Missbrauch
distanziert/schlecht v emotionaler Missbrauch
entfremdet/zerstritten N sexueller Missbrauch
Zwietracht/Streit » Vernachldssigung, Missbrauch
Hass/Abneigung ®- manipulativ
harmonisch/einvernehmlich 2 kontrollierend
freundschaftlich ~ eifersiichtig
intim 1= fokussiert auf
verschmolzen > bewundert ...
~ Misstrauen = verliebt
\ feindselig -7- unbekannt

Abbildung 5: Legende der emotionalen Beziehungen. Nach Feichtner & Pusswald, 2017, S. 84.
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Genogramme sind fur die Analyse der Familienstruktur folglich sehr viel aufschlussreicher
als ein Stammbaum. Sie werden in einer ressourcenorientierten Haltung und immer bezogen
auf den aktuellen Kontext erstellt (Gramm, n. d., S. 1). Der systemische Ansatz erméglicht
demnach auch, die in Kapitel 3.5 angesprochenen Koalitionen und Allianzen aufzudecken,
die in der palliativen Situation an Bedeutung gewinnen. Die Erfassung des Beziehungsge-
flechts von Angehdrigen in der Palliative Care ermdglicht, Probleme aufzudecken und zu be-
arbeiten. Der umfangreiche Uberblick ist aber nicht der einzige Vorteil des Genogramms. Die
Vollstandigkeit der Informationen ist wahrscheinlicher und es kann verhindert werden, dass
sogenannte ,Familiengeheimnisse” behalten werden (z. B. dass es noch eine Tochter gibt,
zu der aber niemand mehr Kontakt hat) (Gramm, n. d., S. 2).

Nebst dem Genogramm gibt es auch noch weitere systemische Formen der Visualisierung
einer Familiensituation wie zum Beispiel Aufstellungen mit Figuren, Gegenstanden oder Per-
sonen. Gearbeitet wird mit diesen Methoden im Rahmen von Familiengesprachen. In der
Palliative Care werden sie meist zur Besprechung von Vorgehensweisen in der Therapie und
Betreuung der erkrankten Person durchgefiihrt, aber auch zur Thematisierung der aktuellen
Sterbesituation und in konflikthaften Situationen. Meist sind dabei die Mitglieder des betreu-
enden interprofessionellen Teams sowie alle Personen, die von der erkrankten Person als
Angehdrige definiert werden, vor Ort. Im Vordergrund steht das Ziel, die anfallenden Themen
zu bearbeiten und ressourcenorientiert Losungen fur Probleme zu finden (Gramm, 2012, S.
1).

5.2.2 Systemische Soziale Arbeit

Laut Herwig-Lempp hat die Soziale Arbeit ,aufgrund der Komplexitat ihrer Aufgabenstellun-
gen schon immer systemisch gedacht und gehandelt* (2004). Avenir Social und Sages spre-
chen der Sozialen Arbeit ein hohes Mass an Expertise in der Arbeit mit Einzelpersonen und
ihrem sozialen Umfeld zu. Sie unterscheidet sich folglich auch in dieser Hinsicht von anderen
Berufsgruppen im Gesundheitswesen, da das Individuum von Sozialarbeitenden immer im
Kontext seines Umfelds betrachtet wird (2018, S. 3). Systemische Soziale Arbeit hat einen
umfassenden Blick auf die Strukturen des Systems, in dem sich die Klientel bewegt, auf ihre
verschiedenen Perspektiven, vorhandene Ressourcen und mdgliche Losungen. Dabei res-
pektiert sie die Autonomie des Menschen und begegnet ihm mit Wertschatzung. Alle Betei-
ligten sind gleichberechtigte Partnerinnen und Partner (Herwig-Lempp, 2004). In Kapitel
4.1.2 wurde ausgefuhrt, dass Soziale Arbeit ihre systemische Sichtweise in die Arbeit mit der
Klientel in der Palliative Care miteinbringt.

Der systemische Ansatz bietet die Mdglichkeit, komplexe innerfamilidre Themen wie proble-
matische Rollenveranderungen, Konflikte aber auch Uberbelastungen von Angehdérigen an-
zusprechen und zu bearbeiten. Aus dem Fachdiskurs wird ersichtlich, dass Familiengespra-

che vor allem dann zum Zuge kommen, wenn bestimmte Problematiken bereits aufgetreten
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sind. Aufgrund der bisherigen Erkenntnisse kann die Hypothese aufgestellt werden, dass es
fur eine effektive Pravention von Problemen notwendig ist, dass Familiengesprache zu Be-
ginn der Behandlung ein fester Bestandteil der Versorgung von Patientinnen und Patienten
in der Palliative Care werden. So kdnnen auch die Angehérigen ihre Bediirfnisse und Angste
bereits im Vorfeld aussern und es kann schon zu Beginn der Behandlung eine konkrete Er-
fassung des Angehdrigensystems erfolgen, zum Beispiel durch die Erstellung eines Geno-
gramms im Beisein der Beteiligten. Teil dieses Familien- oder Angehérigengespraches ware
demnach auch ein Sozialassessment flr Angehdrige. Dies kann anstelle des in Kapitel 5.1
erwahnten vorgefertigten Fragebogens mittels Genogramm gemacht werden. Der Vorteil bei
der Erstellung des Genogramms ist hierbei, dass die Familiensituation auch visualisiert wird
und nicht nur in Form von Antworten auf Fragen verschriftlicht wird.

Aufgrund ihrer Qualifikation kann die Durchfiihrung eines Familiengesprachs zu Beginn des
Aufenthalts in einer Institution auch der Sozialen Arbeit als Aufgabe zugesprochen werden.
Dies gibt ihr die Moglichkeit, Ressourcen im Vorfeld zu identifizieren und Problemen im An-
gehdrigenkreis vorzubeugen. Weiter gibt das Gesprach den Angehdérigen eine Plattform fir
ihre Anliegen. Somit wirde nicht nur die erkrankte Person, sondern auch ihre von der Situa-
tion betroffenen Nahestehenden ins Zentrum riicken. Wie in Kapitel 4.2 unter den Sozialkom-
petenzen ausgefiihrt, sind Sozialarbeitende auch fahig, situations- und funktionsspezifisch
Flhrung zu Gbernehmen. Sie sind demnach in der Lage, ein systemisches Familiengesprach
in ihrer Funktion als Sozialarbeitende zu leiten und missen diese Aufgabe nicht an eine an-
dere Berufsgruppe delegieren.

Im diesem Sinne ist der systemische Ansatz eine weitere Mdglichkeit zur Situationserfas-
sung, wie sie in Kapitel 5.1 angesprochen wurde. Der Ansatz sieht aber auch die Bearbei-
tung auftretender Schwierigkeiten und die ressourcenorientierte Losungssuche vor. Deshalb
geht er lGiber das blosse Erfassen von Problemen hinaus. Fir die Soziale Arbeit bietet die An-
wendung des Ansatzes eine entsprechend grosse Chance in der Begleitung von Angehdri-
gen. Wie der Einsatz von Systemik ausgestaltet wird und welche Gestaltungsmdoglichkeiten
die Professionellen in der Praxis haben, sehen die Autorinnen vorliegender Arbeit aber auch
als abhangig von den Strukturen der jeweiligen Institution an. Es wird aber deutlich, dass die
Arbeit nach systemischen Prinzipien fir alle beteiligten Fachpersonen einen einheitlichen Ar-
beitsansatz bietet, der auf die Situation von Angehorigen und erkrankten Personen in der
Palliative Care angepasst werden kann. Durch den systemischen Blick kann dem Risiko ei-
nes zu engen Fokus vorgebeugt werden, da die auftretenden Schwierigkeiten und Problema-
tiken als ein Ergebnis der Interaktion aller Beteiligten betrachtet werden (vgl. Kapitel 5.2.1).
Entsprechend werden auch ihre verschiedenen Perspektiven bertcksichtigt. Dies kdnnte be-
wirken, dass sich auch alle Beteiligten in ihrer Lage ernstgenommen fiihlen. In Kapitel 5.1.1

wurde ausgefuhrt, warum viele Angehdrige ambivalent sind, wenn es darum geht, fachliche
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Hilfe in Anspruch zu nehmen. Mdégliche Griinde dafir sind die Angst, sich in den Vorder-
grund zu drangen oder die Fachpersonen mit ihren subjektiv als weniger wichtig eingestuften
Probleme zu beanspruchen. Auch die Angst, dass sie die Rickmeldung erhalten, dass man
ihnen nicht helfen kann, kann diese Ambivalenz bewirken (Hasemann & Wiefels, 2017, S,
446).

Die Autorinnen vorliegender Arbeit sehen eine Moglichkeit, dieser Ambivalenz zu begegnen,
indem die Angehérigen mit ihren Angsten und Problemen bereits ganz zu Beginn der Be-
handlung in der Palliative Care miteinbezogen werden. Das Ziel ist, den Angehdérigen zu ver-
mitteln, dass sie nicht nur care givers, sondern auch care recipients sind und man sie in die-
ser Rolle ernst nimmt. lhre Probleme, Fragen und Angste sollten demnach ebenso ernst ge-
nommen werden, wie die der erkrankten Person, damit sie sich nicht dazu gezwungen se-
hen, sich im Hintergrund zu halten und ihre Herausforderungen alleine bewaltigen zu mus-
sen.

Sozialarbeitende als systemisch denkende Fachpersonen kdnnen sich dafir einsetzen, die-
sen Ansatz als Grundlage in der Arbeit mit erkrankten Personen und ihren Angehdérigen im
interprofessionellen Team zu verankern. Die Einfihrung von Strukturen wie vorgegebenen
regelmassigen Familiengesprachen oder die Erfassung der Situation mittels Genogrammen
zur Ubersicht, waren solche Maglichkeiten. Somit wiirde das gesamte Team dieselbe Sicht-
weise haben und den Fokus auf Ressourcen und Losungen anstatt Problemursachen legen.

Der Einbezug der Angehdrigen ware zudem gegeben.

5.3 Advance Care Planning fir Angehorige

Ein wesentlicher Aspekt der palliativen Versorgung ist die Planung des Sterbeprozesses.
Menschen haben persénliche Wertvorstellungen, die Einfluss darauf haben, was ihnen im
Sterbeprozess wichtig ist. Der Sterbeprozess verlauft individuell und nicht immer bleiben die
erkrankten Personen bis zu ihrem Tod urteilsfahig. Erleidet eine erkrankte Person zum Bei-
spiel eine Hirnschadigung, kann sie moglicherweise nicht mehr selbstbestimmt eigene Ent-
scheidungen treffen (Feddersen, 2018). Fir die Vorausplanung von medizinischen Entschei-
den, der Betreuung und Pflege und spezifischen Sterbewlinschen, besteht das Konzept der
gesundheitlichen Vorausplanung Advance Care Planning (ACP).

In Kapitel 5.1 wurde die These aufgestellt, dass Sozialarbeitende qualifiziert sind, die Verant-
wortung fur die Koordination und Planung verschiedener Hilfeleistungen zu tibernehmen. Die
Planung des Sterbeprozesses ist fur Angehorige relevant, da auch sie davon betroffen sind
(vgl. Kapitel 3). Anschliessend wird das Konzept ACP vorgestellt und ermittelt, welchen Wert
sein Einsatz zur Entlastung von Angehdrigen haben kann. Besonders wird dabei auf das Po-
tenzial eingegangen, welches das Konzept der ACP fiir die Soziale Arbeit als Arbeitsinstru-

ment bietet.
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5.3.1 ACP - das Konzept

Das Konzept der Advance Care Planning (ACP) wurde zuerst in den USA initiiert. Ubersetzt
wurde ACP in Deutschland mit ,Behandlung im Voraus planen® und in der Schweiz mit ,ge-
sundheitliche Vorausplanung® (Advance Care Planning & Deutsche interprofessionelle Verei-
nigung Behandlung im Voraus Planen e.V., 2018, S. 3). Zusammengesetzt wird ACP durch
die Begriffe ,planning" fir allgemeine Vorausplanung, ,care planning® flr krankheitsspezifi-
sche Vorausplanung. ,Advance care planning" steht fur die gesundheitliche Vorausplanung
der Situation falls spater Urteilsunfahigkeit eintritt (Fliedner, 2019, S. 32). Aus diesen Begrif-
fen lassen sich die drei Ebenen der gesundheitlichen Vorausplanung ableiten und unter-
scheiden (BAG & palliative ch, 2018, S. 4-5): Die allgemeine Vorausplanung (planning) be-
inhaltetet die Planung von verschiedenen Lebensaspekten wie beispielsweise Finanzen, Fra-
gen zum Testament, Delegierung von Aufgaben (S. 10). Das heisst, es betrifft hauptsachlich
die nicht-medizinischen Fragen; es wird die Reflexion der eigenen Werte und Praferenzen
fur die weitere Lebensgestaltung thematisiert (S. 4 & S. 10). Daraus geht hervor, was fiur die
Klientel wichtig ist und worauf geachtet werden sollte, das heisst was sie sich zum Beispiel
bei einer Bestattung wiinschen, welche Bedeutung Spiritualitat in inrem Leben hat, was sie
sich unter Lebensqualitat vorstellen und welche konkreten Wiinsche und Bedurfnisse sie in
dieser Lebensphase haben (S. 10). Darauf aufbauend werden die weiteren Planungen be-
treffend gesundheitlichem und nicht-gesundheitlichem Bereich getatigt (S. 4). Die Dokumen-
tation der allgemeinen Vorausplanung erfolgt Ublicherweise in Form von einem Vorsorgeauf-
trag, einem Testament oder einem anderen Dokument mit der Regelung finanzieller Belange
(S. 4). Die zweite Ebene stellt die krankheitsspezifische Vorausplanung flir Betreuung
und Behandlung (care planning) dar. Sie ist ein Prozess, in welchem die Wiinsche und An-
liegen zu den Behandlungen von allen involvierten Personen wie Patientinnen oder Patien-
ten, deren nahestehenden Personen und den Fachpersonen geklart und festgehalten wer-
den. Im Fokus dieser Besprechungen stehen meist die spezifische Krankheit oder die Krank-
heitssituation und die potenziellen Komplikationen. Die Planung findet statt, wenn die Urteils-
fahigkeit der betroffenen Person noch erhalten ist. Dabei werden die aktuelle Situation, aber
auch die zukinftige, in denen die Person mdglicherweise Uber keine Urteilsfahigkeit mehr
verfugt, behandelt. Es wird festgehalten, welche Massnahmen und Vorgehensweisen bei vo-
raussehbaren, moglichen Komplikationen unternommen werden. Beim Care-Planning-Pro-
zess soll definiert werden, wo alternative Behandlungen stattfinden kénnten, welche spirituel-
len Winsche die betroffene Person hat und was zu tun ist, wenn eine Verschlechterung des
Gesundheitszustandes eintritt (S. 11).

Der Ubergang von der zweiten zur dritten Ebene, der gesundheitlichen Vorausplanung fir
den Zeitpunkt der eigenen Urteilsunfahigkeit (advance care planning), ist fliessend. Hier

ist es noch nicht von Belang, ob die Urteilsunfahigkeit von Dauer ist oder nicht. Die
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gewunschten Massnahmen werden vorab eingehend besprochen und festgelegt. Dabei wer-
den Entscheidungen tber lebenserhaltende Massnahmen, aber auch fir konkretere Behand-
lungen getroffen. Im Zentrum steht dabei der Wille der Patientin oder des Patienten (BAG &
palliative ch, 2018, S. 5).

Im Fachdiskurs zu ACP sind die Grenzen zwischen diesen drei Ebenen nicht abschliessend
definiert und verlaufen fliessend. Es werden also keine bestimmten Themen voneinander ab-
gegrenzt, die auf diesen Ebenen bearbeitet werden. So kann ,advance care planning® zum
Beispiel auch Elemente von ,care planning” beinhalten. Mit dem Unterschied, dass ACP in
der Zukunft eine mdgliche Urteilsunfahigkeit der erkrankten Person vorsieht. In dieser Ba-
chelor-Thesis wird der Begriff ,advance care planning” deshalb fir alle drei Ebenen verwen-
det. Es geht folglich um eine generelle Vorausplanung, die aber auch die krankheits- und be-
treuungsspezifische Planung beinhaltet. Das auch fiir den Fall einer eintretenden Urteilsunfa-

higkeit der erkrankten Person.

5.3.2 Angehorige als Zielgruppe von ACP

Aus dem Nationalen Rahmenkonzept fur gesundheitliche Vorausplanung mit Schwerpunkt
»<Advance Care Planning" fir die Schweiz geht hervor, dass die Angehdrigen von Personen,
welche ACP in Anspruch nehmen wollen, nur indirekt als Zielgruppe der ACP genannt wer-
den (BAG & palliative ch, 2018, S. 18-19). Aufgrund der identifizierten Belastungen von An-
gehdrigen in Kapitel 3, kann ACP aber auch ein wichtiges Hilfsmittel fiir Angehérige sein, um
ihre Wiinsche, Anliegen und Bedurfnisse im Sterbeprozess der betroffenen Person mitzutei-
len. Laut dem Schweizerischen Gesundheitsobservatorium méchten die meisten Menschen
ihr Lebensende idealerweise zu Hause verbringen (zitiert nach Fliedner, 2019, S. 3). Der
Wunsch, zu Hause zu sterben, bedingt ein stabiles Unterstiitzungsnetz. Zum einen gehéren
dazu Angehorige, zum anderen Fachpersonen (Fliedner, 2019, S. 11-12) wie zum Beispiel
Pflegefachleute der Spitex. Die Angehorigen werden entsprechend gefordert, die erkrankte
Person ihrer Situation angepasst zu betreuen. Fliedner betont, dass der Support von Ange-
horigen fur die erkrankte Person in vielerlei Hinsicht wichtig ist (S. 12). Dieser beinahe
,selbstverstandliche” Support kann Angehorige in psychischer, physischer, wirtschaftlicher
und sozialer Hinsicht tberlasten (vgl. Kapitel 3). Umso wichtiger ist es deshalb aus Sicht der
Autorinnen vorliegender Arbeit, den Sterbeprozess und die damit einhergehende Versorgung
der erkrankten Person unter Beriicksichtigung der Bedirfnisse von Angehérigen zu planen.
Ihre Unterstitzung soll dabei nicht als selbstverstandlich erachtet werden — sie sind nicht nur
care givers und Ressourcen fur die erkrankte Person. Durch ACP soll der Sterbeprozess op-
timalerweise so geplant werden, dass auch Angehdorige trotz ihrer Einbindung entlastet wer-
den kdnnen. Beispielseise leiden viele pflegende Angehdrige unter gesundheitlichen Ein-
schrankungen durch die Betreuung von pflegebeddirftigen Nahestehenden. Durch gezielte
Vorausplanung kann die Unterstlitzung zu Hause mit den passenden Hilfsmitteln und
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Fachpersonen geplant werden, sodass pflegende Angehdrige auch kdrperlich entlastet wer-
den. Weiter sollte die frihe Planung ermdglichen, dass auch die wirtschaftliche Situation der
Angehdrigen thematisiert werden kann. Ist zum Beispiel klar, wer die Pflege der erkrankten
Person Ubernimmt, kann friih abgeklart werden, welche finanziellen Unterstitzungsleistun-
gen des Staates die Person in Anspruch nehmen kann und welche Voraussetzungen sie
dazu erfullen muss (vgl. Kapitel 3.4). Eine frihe Vorausplanung bietet demnach fir alle am
Sterbeprozess beteiligten Personen Sicherheit, klare Strukturen und Verantwortlichkeiten
(Fliedner, 2019, S. 17). Dadurch kann fur Angehérige auch der Angst vor Uberforderung und
Hilflosigkeit vorgebeugt werden (vgl. Kapitel 3.1).

Die Autorinnen vorliegender Arbeit erachten die ACP als eine geeignete Arbeitsweise, um
gemeinsam mit Patientinnen und Patienten und deren Angehdrigen den Sterbeprozess vo-

rauszuplanen und dabei ihre verschiedenen Bedirfnisse zu bertcksichtigen.

5.3.3 Soziale Arbeit und ACP

Im Nationalen Rahmenkonzept wird auch die Soziale Arbeit als qualifizierter Fachbereich ge-
nannt, welcher im Vorausplanungsprozess involviert ist (BAG & palliative ch, 2018, S. 18-
19). Um sich als Fachperson im ACP-Bereich zu qualifizieren, werden bestimmte Kenntnisse
und Fahigkeiten vorausgesetzt: Dies sind unter anderem Gesprachsfiihrungskompetenzen in
der personenzentrierten Gesprachsfihrung (S. 19.). Sozialarbeitende verfligen Uber eine
Vielzahl an verschiedenen Kommunikations- und Gesprachsfihrungskompetenzen, welche
sich in den Gespréachen mit den Patientinnen, Patienten, Angehdrigen und auch in Zusam-
menarbeit mit anderen Berufsgruppen eignen (vgl. Kapitel 4.2.1). Weiter tragen Fachperso-
nen im ACP-Prozess zu einer gemeinsamen Entscheidungsfindung bei und sind in der Lage,
kooperativ im interprofessionellen Team zu arbeiten. Ebenso sollten Kenntnisse des systemi-
schen Ansatzes vorhanden sein (BAG & palliative ch, 2018, S. 19). Die Soziale Arbeit verfiigt
Uber diese Kompetenzen und ist deshalb fur die Durchfiihrung von ACP qualifiziert (vgl. Ka-
pitel 4.2 & 5.2).

In ACP hat die Dokumentation der Entscheidungen im Vorausplanungsprozess hdchste Prio-
ritat. Die Dokumentation gibt den involvierten Personen Orientierung, Sicherheit und Entlas-
tung (BAG & palliative ch, 2018, S. 13). Durch das Festhalten der Wiinsche und Anliegen der
Beteiligten werden Missverstandnisse verhindert und es besteht eine schriftliche Grundlage,
welche sich immer wieder konsultieren und anpassen lasst. Weiter eignet sich das Doku-
ment als Rechtsinstrument, sofern es sich um eine Patientenverfliigung, einen Vorsorgeauf-
trag oder ein Testament handelt. Damit hat das Dokument ,die erforderliche Verbindlichkeit
und Beweiskraft®, um sicherzustellen, dass auch im Sinne der erkrankten Person gehandelt
wird (S. 32). Dadurch wird der terminal erkrankten Person, ihren Angehorigen und dem inter-

professionellen Team Orientierung verschafft (BAG & palliative ch, 2018, S. 16).
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In Bereich der ACP finden verschiedene Arten von Dokumenten Anwendung, wobei deren
Erstellung freiwillig ist: die Arztliche Notfallanordnung (ANO), der Betreuungs- oder Notfall-
plan, die Patientenverfiigung und der Vorsorgeauftrag, auch wenn letzterer den medizini-
schen Bereich nicht abdeckt (S. 32-33). Sozialarbeitende haben die Mdglichkeit, aktiv bei der
Erstellung der Dokumentation zu beraten und zu begleiten. Das Einverstandnis oder die Ab-
lehnung von medizinischen Behandlungen fiir die allféllige Situation einer kiinftigen Urteils-
unfahigkeit verlangen eine gemeinsame Entscheidungsfindung zwischen allen involvierten
Personen (Krones, 2017, S. 6). Durch das sorgféltige Vorausplanen in systemischen Ge-
sprachen lassen sich Angste vor Ungewissheit und Entscheidungsdruck lindern. Sozialarbei-
tende haben den Uberblick tiber das soziale System der Patientin oder des Patienten und
kénnen in Gesprachen zur Konfliktlésung beitragen. Fur Angehdrige kann es eine hohe Be-
lastung sein, fir die erkrankte Person in Notfallen zu entscheiden. Durch die genaue Pla-
nung kann diesen Belastungen entgegengewirkt werden. Die empathische und wertschat-
zende Haltung von Sozialarbeitenden (vgl. Kapitel 5.4) schafft einen sicheren und vertrau-
ensvollen Rahmen, in welchem auch Angehdrige ihre Anliegen und Sorgen besprechen kon-

nen.

Weiter kbnnen Sozialarbeitende durch ihre kommunikativen Fahigkeiten Uber die verschiede-
nen Mdglichkeiten im Rahmen von ACP adressatengerecht und fir ihre Klientel verstandlich
informieren und aufklaren (vgl. Kapitel 4.2.1). So tragen sie dazu bei, dass Patientinnen, Pa-
tienten und deren Angehorige sie verstehen und daraus ihre eigenen Entscheidungen selbst-
bestimmt treffen kdnnen. Dartber hinaus schaffen Sozialarbeitende eine vertrauensvolle Be-
ziehung zwischen ihnen und ihrer Klientel (vgl. Kapitel 4.2.3). Dies stellt die Basis fir eine of-
fene und freie Kommunikation dar, was erheblich zum Treffen von Entscheidungen, der
Bearbeitung von Konflikten oder Meinungsverschiedenheiten zwischen den erkrankten Per-
sonen und ihren Angehorigen beitragt.

ACP versteht sich als laufender Prozess. Die Anliegen und Wiinsche der Beteiligten kbnnen
sich stetig &ndern, da diese eng mit dem Gesundheitszustand der betroffenen Person zu-
sammenhangen (Krones, 2017, S. 7). Sozialarbeitende begegnen diesen Anderungen und
Anpassungen offen, kdnnen sich der neuen Situation annehmen und Angehdérige in den be-
stehenden Prozess integrieren. Dabei erkennen sie, wo Gesprachs- oder Handlungsbedarf
besteht und helfen bei der Bewaltigung des neuen Zustandes (vgl. Kapitel 4.2.4). In den
Hospizen und Spitélern existieren meistens Case-Management-Dienste, um Patientinnen
und Patienten und deren Angehoérige bei der Kontaktherstellung und Beantragung von diver-
sen Hilfeleistungen zu unterstiitzen (vgl. Kapitel 3.3). Auch im ACP-Prozess kdnnen Case-
Management-Dienste oder andere Beratungsdienste hilfreich sein, mit Betroffenen den Vor-

sorgeplan zu besprechen. Soziale Arbeit eignet sich zudem aufgrund ihrer spezifischen
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Vernetzungs- und Koordinationskompetenz besonders fur Organisations- und Planungsauf-
gaben (vgl. Kapitel 4.2.2 & 5.4.1).

Soziale Arbeit erkennt Handlungsbedarf und Grenzen hinsichtlich der Belastungen von An-
gehdrigen. Mit ihren kommunikativen Fahigkeiten gelingt es Sozialarbeitenden, Probleme im
Einzel- oder auch im Systemgesprach anzusprechen. lhre Kenntnisse vom Sozialstaat
Schweiz ermdglichen ihr, Angehdérige auch in finanzieller Hinsicht zu beraten und ihr Anrecht
auf staatliche Unterstiitzung zu prifen. Aufgrund ihrer rechtlichen Kenntnisse kann sie Ange-
horige auch zu arbeitsrechtlichen Themen in Hinblick auf die Pflege der erkrankten Person

beraten (vgl. Kapitel 4.2.1).

Die Autorinnen vorliegender Arbeit sehen fur die Soziale Arbeit in Advance Care Planning
eine grosse Chance zur Pravention verschiedener Uberbelastungen von Angehdrigen. Ge-
rade hinsichtlich Organisation und Koordination des ambulanten Pflegeprozesses kann die
gezielte Vorausplanung Wahrscheinlichkeiten, aber auch Eventualitdten beriicksichtigen und
der erkrankten Person sowie ihren Angehorigen Strategien im Umgang mit dem Sterbepro-
zess vermitteln. Sie sehen es deshalb als sinnvoll an, die Vorausplanung auch auf Angeho-
rige auszuweiten. Bei ACP wird in erster Linie auf die Bedurfnisse der erkrankten Person ein-
gegangen, fur den Fall, dass sie diese zu einem spateren Zeitpunkt nicht mehr aussern
kann. Es wurde jedoch deutlich, dass erkrankte Personen in vielen Fallen auf ihre Angehori-
gen angewiesen sind. Deshalb gilt es hier, auch die Angehdrigen als care recipients zu be-
trachten und sie in dieser Rolle ernst zu nehmen. In Bezug auf Angehérige wirde also nicht
nur fur den Fall einer Urteilsunfahigkeit der erkrankten Person vorausgeplant, sondern um
Belastungen von Angehdérigen zu vermeiden und ihnen Sicherheit zu vermitteln, damit sie
ihre Rollen als care givers auf eine gesunde und mdglichst ausbalancierte Weise wahrneh-

men koénnen.

5.4 Den Abschied gestalten — Trauerbegleitung durch die Soziale Arbeit
Angehdrige einer terminal erkrankten Person befinden sich oft in einem Trauerprozess, der
im Rahmen der antizipatorischen Trauer bereits vor dem Tod der Person einsetzt. Die Be-
durfnisse trauernder Menschen sind unterschiedlich. Es gibt folglich auch kein allgemeinglti-
ges Rezept zur Trauerbegleitung (Schéarer-Santschi, 2019, S. 26). Es existieren viele Trauer-
modelle und Darstellungen von Trauerprozessen, um den Inhalt und die Emotionen rund um
die Trauer verstandlicher und bergreifbarer zu machen (Rechenberg & Walde, 2014, S. 150).
Hier stellt sich die Frage, inwieweit sich diese Modelle jeweils auf den Einzelfall Gbertragen
und anwenden lassen und ob sie Fachpersonen helfen, Menschen in ihrem Trauerprozess
zu begleiten. Jede Person hat ihre eigenen Wege und Strategien, mit Trauer umzugehen
(Schéarer-Santschi, 2019, S. 26). Um eine umfassende Betreuung von Trauernden zu ge-

wabhrleisten, benétigen Traubegleitende unterschiedliche Kompetenzen — eine Qualifikation
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zur Trauerbearbeitung reicht laut Scharer-Santschi nicht aus (2019, S. 45). In der Schweiz
existiert bislang keine anerkannte Befahigung fur professionelle Trauerbegleitung (S. 45). In
der Literatur wird ersichtlich, dass auch keine Einigkeit dartiber besteht, welcher Berufs-
gruppe die Trauerbegleitung in der Palliative Care zu Teil wird. Im Kompetenzkatalog fur
Spezialisten in Palliative Care der pallitive ch wird die Dimension , Trauer" allen Berufsgrup-
pen als potenzielles Arbeitsfeld tGibergetragen. Die Sektion Soziale Arbeit der Deutschen Ge-
sellschaft fur Palliativmedizin sowie Rechenberg und Walde erkennen jedoch in der Sozialen
Arbeit eine adaquate Berufsgruppe fur die Trauerbegleitung (DGP, 2012, S. 3; Rechenberg
& Waélde, 2014, S. 154).

5.4.1 Vernetzung und Koordination im individuellen Trauerprozess

Scharer-Santschi betont, dass es unabdingbar ist, interprofessionell zu agieren und berufs-
feldibergreifend zu kommunizieren (2019, S. 45). Dies aus dem Grund, dass die Angehori-
gen in ganz unterschiedlichen Momenten vom Verlust und der Trauer getroffen werden. Bei-
spielsweise kann der Schock aufgrund einer Diagnose zu Trauerreaktionen fihren. Hier
konnte eine interprofessionelle Kooperation zwischen Arztin oder Arzt und Sozialarbeitenden
erfolgen, um im Rahmen der Trauerbegleitung das Problem zu behandeln. Beispielsweise
kann die Arztin oder der Arzt die Bedeutung der Diagnose fiir den oder die Angehdérige de-
tailliert erlautern und die Sozialarbeitenden kénnten auf mégliche neue Bediirfnisse, welche
aus der Diagnose entstehen, eingehen und Lésungsansatze aufzeigen. Hier kann die Hypo-
these aus Kapitel 5.1.1 aufgegriffen werden: Sozialarbeitende verfiigen Gber Methoden, wie
beispielsweise das Case-Management, um eine solche Koordination zwischen den verschie-
denen Berufsgruppen zu gestalten und zu leiten und dabei die trauernden Menschen optimal
zu begleiten. Entsprechend kénnen Sozialarbeitende Einfluss auf eine einheitliche Ab-
schieds- und Trauerkultur innerhalb der Institution nehmen. Denn diese kann das Erdulden
der Trauer der Angehoérigen in erheblichem Masse beeinflussen (Scharer-Santschi, 2019, S.
45). Palliative ch betont im Kompetenzkatalog, dass Spezialistinnen und Spezialisten der
Palliative Care die Kompetenz haben sollten, eine Trauerkultur in ihrer jeweiligen Institution
zu entwickeln und zu fordern (2012, S. 80). Dazu gehdrt die Miteinbindung von Ritualen, die
Initiierung eines interprofessionellen Austausches oder von Nachgesprachen im Team nach
einem Todesfall (S. 80). Zum Beispiel wird der verstorbene Mensch im Rahmen eines Ritu-
als gewaschen und im Zimmer wird eine Kerze oder eine Gedenktafel aufgestellt (Student &
Napiwotzky, 2007, S. 82). Den Angehdrigen soll immer ermoglicht werden, sich ungestoért
und in personlicher Art und Weise von ihrem nahestehenden Menschen zu verabschieden.
Sozialarbeitende kénnen Orientierung und Sicherheit geben, in dem sie die institutionellen
Rahmenbedingungen und die Méglichkeiten des Abschiednehmens innerhalb der Institution,
sowie den Ablauf nach dem Tod mit den Angehdrigen im Voraus genau besprechen. Wie in

einer Institution getrauert wird, tragt wesentlich zum Wohlbefinden von Angehérigen bei. Das
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Verhalten von Personen, welche den trauernden Menschen umgeben, wirkt auf den Trauer-
prozess ein (Scharer-Santschi, 2019, S. 45). Wichtig ist, auf die trauernden Angehoérigen ein-
zugehen und ihre Wiinsche zu respektieren. Es gibt zum Beispiel Menschen, die es bevorzu-
gen, ausserhalb der Institution, beispielsweise in der Familie oder mit Hilfe eines anderen
Angebotes zu trauern (2019, S. 45). Wenn Trauernde keine interne Trauerbegleitung in An-
spruch nehmen wollen, verfliigen Sozialarbeitende Uber weitere wichtige Kompetenzen, wel-
che sich aus der Vernetzung mit externen Fachstellen ergeben: Sie kennen beispielsweise
regionale Angebote, Fach und-Beratungsstellen und kdnnen je nach Wunsch und Bedarf der
trauernden Person passende Angebote vermitteln und bei der Kontaktaufnahme unterstit-
zen. Eine Weitervermittlung kann aber nicht nur an externe Stellen, sondern auch innerhalb
der Institution oder des interprofessionellen Teams erfolgen (Student, Mihlum & Student,
2004, S. 56). Hier wird ersichtlich, wie wichtig die Kommunikation und Kooperation zwischen
den verschiedenen Berufsdisziplinen ist. Wo eine Grenze in der eignen Fachkompetenz
wahrgenommen wird, kdnnen mit dem Einbezug einer anderen Disziplin Betreuungsliicken
geschlossen werden. Beispielsweise erkennt ein Sozialarbeiter, dass seine Klientin, die
Tochter einer Krebspatientin, zur Trauerbewaltigung psychologische Hilfe benétigt. Es kann
ein Bezug zur in Kapitel 5.1 erorterten sozialarbeiterischen Fahigkeit, Handlungsbedarf und
Licken in der Betreuung von Angehdrigen zu erkennen und mit situationsadaquaten Ange-
boten zu schliessen, hergestellt werden.

Weiter ist es fur Trauerbegleitende unabdingbar, sich vor der Begleitung von trauernden
Menschen mit den eigenen personlichen Haltungen, Werten und Uberzeugungen auseinan-
derzusetzen. Diese kdnnen nur durch die eigenen Erfahrungen mit Trauer und Tod und der
eigenen Reflexion dartiber generiert werden (Scharer-Santschi, 2019, S. 45). Auch fir Lamp
und Smith steht fest, dass sich Trauerberatende mit den eigenen Trauer- und Verlusterfah-
rungen eingehend beschaftigt haben missen (2004, S. 1145 - 1146). Dies ist wichtig, damit
ein Verstandnis fir die Situation der Trauernden entstehen kann und Trauerbegleitende er-
kennen, wann die Situation ihrer Klientel fur sie zu belastend wird. Wie in Kapitel 4.2.4 erlau-
tert, verfligen Sozialarbeitende Uber diese spezifische Kompetenz zur Abgrenzung. Sie sind
zudem in der Lage, eigene Erfahrungen und Emotionen zu reflektieren und zu verstehen. Sie
kennen ihre eigenen Haltungen und Werte ebenso, wie ihre Starken und Schwachen (Berner
Fachhochschule, 2019, S. 33). Auch wenn Sozialarbeitende eine hohe Belastbarkeit aufwei-
sen, konnen sie sich von den Situationen der Patientinnen, Patienten und Angehérigen ab-
grenzen (vgl. Kapitel 4.2.4). Sozialarbeitende erkennen aber nicht nur ihre eigenen Belas-
tungsgrenzen, sondern auch die der Angehérigen von Patientinnen und Patienten. Sozialar-
beitende merken zudem, wann ihre eigenen Handlungsmdglichkeiten ausgeschopft sind und
die Triage an eine andere Instanz notwendig wird. Dazu sind fir Trauerbegleitungen auch

Fachkenntnisse Uber Trauer und Trauerprozesse erforderlich. Sozialarbeitende sind in der
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Lage, gemachte Erfahrungen mit fachspezifischem Wissen zu verkntpfen und dies in ihr

Handeln miteinzubinden.

5.4.2 Beratung der Trauernden

Die Vernetzungs- und Reflexionskompetenz sind aber nicht die einzigen Kompetenzen, die
Sozialarbeitende zur Trauerbegleitung qualifizieren. Es kann die These aufgestellt werden,
dass Sozialarbeitende in der Lage sind, Menschen in ihrer Trauer offen zu begegnen. Diese
These stiltzen die sozialarbeiterischen Grundprinzipien der Erhaltung der Menschenwirde
und der Anerkennung von Verschiedenheit (vgl. Kapitel 4.1.1). Sozialarbeitende akzeptieren
Menschen demnach in ihrer Einzigartigkeit und kdnnen sie in inrer momentanen Verfassung
und Situation begleiten.

Im Kapitel 4.1.3 wird deutlich, dass Sozialarbeitende vor allem die Beratung und Gesprachs-
fuhrung in jedweder Form und diversen Inhalten als Aufgabe in der Palliative Care zu Teil
wird. Folglich wird den Sozialarbeitenden Beratungskompetenz zugesprochen. Sozialarbei-
tende verfligen Uber die erforderlichen Grundhaltungen in der Beratung gemass den Berater-
variablen aus der personenzentrierten Beratung nach Carl Rogers: Akzeptanz und Wert-
schatzung, Kongruenz und Empathie (Mucksch, 2015, S. 32 - 35). Wenn Trauerbegleitende
wertschatzend, empathisch und authentisch im Trauerprozess beraten, bieten sie den Ange-
horigen die Méglichkeit sich zu 6ffnen, Geflihle zu offenbaren und sich auszutauschen
(Schéarer-Santschi, 2019, S. 26). Scharer-Santschi betont: ,In einer Begleitung sucht der
trauernde Mensch seinen Weg mit seinen Erfahrungen, Anliegen und Fragen® (2019, S. 27).
Die Autorinnen vorliegender Arbeit sehen eine potenzielle Aufgabe von Sozialarbeitenden,
das Gesprach mit Angehdrigen zu initiieren, Themen wie Trauer, Sterben und Verlust anzu-
sprechen sowie Moglichkeiten aufzuzeigen, um Trauer zu bewaltigen und Verlustschmerz zu
lindern. Auch in der Erfiillung von spezifischen Winschen, beispielsweise in der Gestaltung
von Ritualen oder in der Ausgestaltung der Bestattung, kbnnen Sozialarbeitende unterstut-
zend wirken. Mit ihrem kommunikativen Geschick, ihren Gesprachsfihrungskompetenzen
und ihrem geschulten Blick zur Erkennung der Bedurfnisse von Angehorigen, kdnnen Sozial-
arbeitende einen sicheren Rahmen fir sie schaffen, damit sie offen Uber ihr Befinden, tber
ihre Sorgen und Angste sprechen kénnen. Durch ihren systemischen Blick auf das ganze
Angehdrigensystem erkennen sie Ressourcen und kdnnen daraus Mdglichkeiten im Umgang
mit der Sterbesituation und der Trauer finden. In Zusammenarbeit mit den Angehdrigen kon-
nen gemeinsam verschiedene Bewaltigungsstrategien im Umgang mit der Sterbesituation
besprochen und fur Angehdrige adaquate Optionen zur Entlastung gesucht werden. Die So-
ziale Arbeit untersttitzt und stérkt so die eigene Selbstwirksamkeit und Handlungsfahigkeit

der Angehdrigen.
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5.4.3 Spirituelle Begleitung

Wie schon in Kapitel 4.1.3 erwahnt, kann die Trauerbegleitung auch in Verbindung mit spiri-
tuellen Elementen erfolgen. Fir viele Angehorige kann das Bedurfnis nach spiritueller und
religioser Klarung und die Auseinandersetzung mit der Sinnfrage eine Belastung darstellen.
Diese Belastungen und Unsicherheiten gilt es zu erkennen und gleichzeitig auf die Wiinsche
nach bestimmten Ritualen und Praktiken einzugehen. Religiése und spirituelle Elemente,
welche fur Angehdrige wichtig sind, kdnnen so aufgegriffen und in die Trauerbegleitung mit-
eingebunden werden (vgl. Kapitel 3.2). Aus dem Kapitel 4.3.1 geht hervor, dass sich Sozial-
arbeitende durchaus auch fir die spirituelle Begleitung eignen. Auf Abbildung 3 ist ersicht-
lich, dass die Soziale Arbeit auch im spirituellen Bereich Aufgaben Ubernehmen kann. Pallia-
tive ch zeigt mit Abbildung 3 die Verflechtung und Uberschneidung der Aufgaben der ver-
schiedenen Berufsgruppen auf. Die Interdisziplinaritat ist auch in der spirituellen Begleitung
von hoher Wichtigkeit. Geméss Wasner ist es fir eine erfolgreiche Zusammenarbeit ent-
scheidend, dass die Akteurinnen und Akteure im interprofessionellen Team wissen, wann
ihre eigenen Grenzen erreicht sind (zitiert nach Frohlich, 2014, S. 107). Im Hinblick auf die
spirituelle Begleitung nennt Wasner explizit, dass fur die Soziale Arbeit ein Bewusstsein fir
maogliche Grenzen der eigenen Berufsgruppe vorhanden sein sollte. Sie betont aber auch,
.dass es eine Aufgabe der Sozialen Arbeit sein sollte, dem Menschen funktionierende Me-

thoden, Techniken oder Wege spiritueller Sinnsuche nahe zu legen und sich

vor moglichen Gefahren aufzuklaren® (zitiert nach Roser, 2014, S. 137).

Soziale Arbeit achtet die Verschiedenheit von Menschen (Kapitel 4.1.1). Dies beinhaltet, sich
gegenliber anderen Kulturen und Brauchen sensibel zu zeigen und eine Haltung von Ach-
tung gegentber individueller Religiositat und Spiritualitdt zu haben (Roser, 2014, S. 163).
Wie in Kapitel 4.2.3 zu den Sozialkompetenzen ausgefiihrt, kbnnen Sozialarbeitende Bezie-
hungen und Kommunikation tber kulturelle Grenzen hinweg gestalten. Zudem kann die
These aufgestellt werden, dass Sozialarbeitende aufgrund ihres offenen und positiven Men-
schenbildes deshalb in der Lage sind, Angehorige in ihrer Trauer zu begleiten. Sie nehmen
auf Winsche Rucksicht und versuchen, etwaige gewtinschte religiose und spirituelle Rituale
oder Praktiken in die Trauerbegleitung miteinzubauen. Dies auch, wenn die eigenen Werte
und Haltungen oder religibsen und spirituellen Ansichten nicht mit denen ihrer Klientel kon-
form sind. Sozialarbeitende sind in der Lage, diesen Wertekonflikt nicht in die Zusammenar-
beit einfliessen zu lassen, sondern zielgerichtet die Angehorigen zu begleiten (vgl. Kapitel
4.2.2). Sozialarbeitende erkennen ihre eigenen Grenzen und erkennen, wo Druck oder Diffe-
renzen in den Vorstellungen zwischen ihnen und ihrer Klientel zu gross werden. Sie kdnnen
dies professionell thematisieren und andere Losungen vermitteln.

Die spirituelle Begleitung kann gemass Sheridan (2009) ein sehr breites Spektrum an Inhal-

ten umfassen. Beispielsweise in der Form einer spirituellen Anamnese, Besprechungen von
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Wiunschen und Bedirfnissen, einer Kontaktvermittlung zu internen oder externen religibsen
und/oder spirituellen Hilfsangeboten. Weiter ist die Miteinbindung bestimmter religidser und
spiritueller Praktiken wie Meditationen, Gebete, Rituale oder Ubungen zentral (zitiert nach
Roser, 2014, S. 137). Sozialarbeitende kdénnen in der Umsetzung dieser Aspekte der spiritu-
ellen Begleitung unterstitzen, da sie es verstehen, die spirituelle Biografie der Angehdrigen
zu ergrinden, beispielsweise in Form von Anamnesen oder Genogrammen (vgl. Kapitel
5.4.1).

Holloway und Moss (2010) definieren vier Schritte in der spirituellen Begleitung im sozialar-
beiterischen Bereich: Der erste Schritt ist, auf achtsame Weise als vertrauensvolle spirituelle
Begleitperson von den Angehdrigen akzeptiert zu werden (zitiert nach Roser, 2014, S. 138).
Anschliessend kann durch eine spirituelle Anamnese die personliche Spiritualitéat oder Religi-
ositat der Klientin oder des Klienten ergrindet werden und welche Wichtigkeit diese in Bezug
auf die Diagnose des betroffenen Menschen hat. Auch hier sind die Auseinandersetzung und
Reflexion mit der eigenen Spiritualitédt und Religiositat eine wichtige Kompetenz fir spirituell
Begleitende. Dies ermdglicht ein tieferes Verstéandnis fur die Angehérigen und schafft die Ba-
sis fur den vierten Schritt, n&mlich die vertiefte Deutungs- und Interpretationsarbeit (S. 138).
Hier sagt Graupner (2008) passend: ,Professionelle Sozialarbeit erfordert die Beschaftigung
mit Spiritualitat, um ihre mogliche Bedeutung fur den Klienten erfassen zu kénnen und einen
reflektieren Umgang mit ihr zu ermdglichen® (zitiert nach Roser, 2014, S. 139).

Es lassen sich Parallelen zwischen genereller Trauerarbeit und spiritueller Begleitung erken-
nen. Die personliche Auseinandersetzung mit den Themen Trauer, Tod, Verlust, Spiritualitat
und Religiositat scheint ein erster wichtiger Schritt von Trauerarbeitenden und spirituell Be-
gleitenden zu sein. Sozialarbeitende haben die Fahigkeit zur Selbstreflexion und kénnen ei-
gene Erfahrungen in die Trauerbegleitung miteinbeziehen, wo diese angebracht sind und sie
mit ihrem Fachwissen verbinden. So entwickeln sie ein tiefergehendes Verstandnis fir Ange-
horige in ihrer Trauer. Sozialarbeitende in der Trauerbegleitung sind in der Lage, sich fachli-
ches Wissen zu Trauerprozessen und -modellen anzueignen und kdénnen spirituelle und reli-
gibse Kenntnisse vorweisen. Zudem erkennen sie, wo in der Zusammenarbeit ihrerseits
Grenzen gesetzt sind (vgl. Kapitel 4.2.2) und kénnen so andere Mittel und Mdglichkeiten er-

schliessen, um den Bedurfnissen der Angehdrigen gerecht zu werden.

5.5 Soziale Arbeit als Konfliktmanagerin

In Kapitel 4.2 wird deutlich, dass die Soziale Arbeit eine holistische Perspektive auf ihre Kli-
entel hat und sie diesen Blick fiir die Beratung und Betreuung in der Palliative Care nutzbar
machen kann. Dies beféhigt sie, die ganze Lebenswelt der Patientinnen und Patienten und
so auch deren Angehdrige miteinzubeziehen. In Kapitel 3.5 wird auf sich verédndernde Rollen
und Konflikte in den Strukturen in Familie, Verwandtschaft und Bekanntenkreis in einer palli-
ativen Situation eingegangen. Aus Kapitel 4.2.3 geht hervor, dass Sozialarbeitende Konflikte
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erkennen und diese zielfuhrend bearbeiten kdnnen. In welcher Form und in welchem Zusam-
menhang dies geschieht, wurde dabei bisher nur am Rande erwahnt. Anschliessend soll um-
rissen werden, welche Moglichkeiten die Soziale Arbeit als Konfliktmanagerin hat und welche
Methoden und Techniken in der Konfliktbearbeitung im palliativen Prozess angewandt wer-

den konnten.

Gemass Student (2004) sind Sozialarbeitende in der Lage, Gesprache auch unter erschwer-
ten Bedingungen zu fuhren (zitiert nach Nau, 2014, S. 79), auch in Krisengesprachen eine
neutrale Haltung einzunehmen und einen systemischen Blick Uber die Situation zu haben
(Nau, 2014, S. 79). In diesem konfliktbehafteten Zustand sieht Bitschnau (2007) Sozialarbei-
tende in der Funktion der Mediatorin oder des Mediators, da diese oder dieser ,zwischen
Personen und Systemen vermittelt, Widerspriiche ausbalanciert und Méangel ausgleicht” (zi-
tiert nach Nau, 2014, S. 79). Im Konfliktbearbeitungsprozess kann die Konsensfindung als
eine mogliche Methode aufgegriffen werden. Einer der Grundsatze der ,Konsenskultur®
meint, dass alle Meinungen in gleichem Masse zahlen, egal, ob es sich um einzelne Meinun-
gen oder die von vielen handelt (Besemer, 2010, S. 4). In diesem Prozess sind die Autorin-
nen vorliegender Arbeit der Ansicht, dass Sozialarbeitende die Haltung der Allparteilichkeit
einnehmen mussen, um fir ein faires Verfahren zu sorgen. Das Konzept der Allparteilichkeit
stammt aus der Mediation und hat den Zweck, alle Konfliktparteien in den Bearbeitungspro-
zess mit einzubeziehen und eine neutrale Haltung einzunehmen. Dabei muss gewéhrleistet
werden, dass alle Konfliktparteien als Akteurinnen und Akteure wahrgenommen und in den
Lésungs-Prozess integriert werden (Gellert, 2017). Das beinhaltet beispielsweise das be-
wusste Miteinbeziehen in den Gesprachsablauf von Personen, welche sich nicht beteiligen.
Als Konfliktbeispiel in der Palliative Care kann die Bestimmung der gesetzlichen Vertreterin
oder des gesetzlichen Vertreters genannt werden. Dies kann Konflikte in der Familie auslo6-
sen, wenn die gewiinschte Person der Patientin oder des Patienten diese Aufgabe ablehnt
und nicht als Entscheidungstragerin oder -trager fungieren mochte. Sozialarbeitenden haben
die Kompetenz, diese Konflikte wahrzunehmen (vgl. Kapitel 4.2.3) und dabei eine nachhal-
tige Konfliktlésung zu erzielen, in welcher die Interessen aller Parteien bertcksichtigt werden
und auch von allen als gerecht empfunden werden. Es gibt verschiedene Methoden und
Techniken zur Konfliktbearbeitung die auch in der Sozialen Arbeit verbreitet sind. Anbei wer-
den einige als Beispiel aufgefihrt.

Eine Methode ist die Gewaltfreie Kommunikation (GFK) nach Marshall Rosenberg. Die GFK
ist eine Form von Kommunikation, welche in die vier Komponente Beobachtung, Geflhl, Be-
durfnis und Bitte gegliedert ist. Ziel ist es, eine ehrliche, klare Ausdrucksweise zu haben und
dem Gegentber Aufmerksamkeit und Respekt entgegenzubringen. Dadurch sollen gewaltta-
tige Reaktionen und aggressive Tendenzen reduziert und eine deeskalierende Wirkung er-

zielt werden (Rosenberg, 2007, S. 22-23). In Anwendung dieser Methode kdnnen auch
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Techniken aus der klientenzentrierten Gesprachsfiihrung wie aktives Zuhoren (Stimmer,
2012, S. 238) oder der systemischen Gesprachsfihrung wie zirkulére Fragen (vermuteter
Standpunkt Dritter erfragen) (Reich, 2008, S. 1) angewandt werden. Diese kdnnen deeska-
lierend wirken und die Bedurfnisse und Geflihle der Beteiligten deutlich machen. Auch die
Erstellung einer ,Conflict Map“ oder eines ,Conflict Tree's" kann als Technik genutzt werden,
um den Konflikt zu visualisieren. Sie zeigt alle involvierten Akteurinnen und Akteure, stellt die
Beziehungen untereinander dar und stellt die Konflikithemen auf. Auch dienen sie dazu,
Machtverhaltnisse und Rollen im Konflikt aufzuzeigen, diesen strukturiert zu analysieren und
schlussendlich mégliche Lésungen aufzudecken (Swiss Agency for Development and
Cooperation SDC & Conflict Prevention and Transformation Division COPRET, 2005, S. 2).
Die Autorinnen vorliegender Arbeit sind der Ansicht, dass die Soziale Arbeit aufgrund ihrer
Kompetenz im Umgang mit Konflikten (vgl. Kapitel 4.2.3) und ihren vielfaltigen Methoden und
Techniken zur deren Bearbeitung bei Konflikten in der Palliative Care beigezogen werden
muss. Anders formuliert sehen sie die Zustandigkeit fur das Management von Konflikten, die
nicht durch die Beteiligten allein geldst werden kdnnen, bei der Sozialen Arbeit. In einem in-
terprofessionellen Team hat sie die nétigen Kompetenzen und Techniken, aber auch die um-
fassende systemische Sichtweise (vgl. Kapitel 5.2), um eine nachhaltige Konfliktbearbeitung
mit der erkrankten Person und ihrem Angehdrigensystem durchzufiihren.
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6. Fazit

Es folgt eine Rekapitulation der Ergebnisse in Bezug auf die Forschungsfrage. Anschlies-
send wird die Bedeutung der Ergebnisse flr die Praxis erlautert, diskutiert und es erfolgt ein
Ausblick auf weiterflihrende Mdglichkeiten, die Thematik der Angehérigenbegleitung in der

Palliative Care naher zu erforschen.

6.1 Ergebnisse

In dieser Bachelor-Thesis zeigte sich, dass nicht nur die terminal erkrankte Person, sondern
auch ihre Angehdrigen in der allgemeinen und der spezialisierten Palliative Care Adressatin-
nen und Adressaten von Unterstlitzungsleistungen sind. Ziel ist es dabei, Angehérige vor po-
tenziellen Uberbelastungen zu schiitzen (vgl. Kapitel 2.3). Es wurde deutlich, dass die Ursa-
chen dieser Uberbelastungen unterschiedlich sind und die betroffenen Personen auf psychi-
scher, korperlicher, sozialer und wirtschaftlicher Ebene betreffen kdnnen. Angehdrige sind
demnach nicht nur care givers, sondern auch care recipients. Nebst dem bevorstehenden
Verlust einer nahestehenden Person missen sich Angehdrige folglich mit vielen anderen As-
pekten der Situation auseinandersetzen. Die palliative Situation kann einen grossen Einfluss
auf die Lebensgestaltung und Lebensplanung der Angehdrigen haben. Viele von ihnen
mochten dem Wunsch der erkrankten Person nachkommen, zu Hause zu sterben. Um die
Unterstiitzung zu gewahrleisten, passen sie ihre Lebenssituation jener der erkrankten Per-
son an und haben oft eine hohe Bereitschaft, ihre eigenen Bedirfnisse hinter jene dieser
Person zu stellen (vgl. Kapitel 3).

Fir die Soziale Arbeit in der Palliative Care besteht keine einheitliche Aufgabenzuschrei-
bung, zumal diese von Institution zu Institution unterschiedlich ausgestaltet werden kann. Die
Aufgaben ergeben sich vorwiegend im psychosozialen Bereich. Grundsatzlich werden der
Sozialen Arbeit in der Begleitung von terminal erkrankten Personen und ihren Angehdrigen
Aufgaben in der Kommunikation, Beratung, Trauer- und Sterbebegleitung sowie der spirituel-
len Begleitung zugesprochen (vgl. Kapitel 4.1.3). Weiter verfligt die Soziale Arbeit Uber ver-
schiedenste Fach-, Methoden-, Sozial- und Selbstkompetenzen, die sie zur Angehérigenbe-
gleitung qualifizieren. Dies zeigt der Abgleich mit dem Kompetenzprofil der Absolventinnen

und Absolventen des Bachelor of Science BFH in Sozialer Arbeit. (vgl. Kapitel 4.2).

In Bezug auf die Forschungsfrage ergeben sich fiir die Soziale Arbeit aus Kapitel 5 unter-
schiedliche Moglichkeiten zur Begleitung von Angehdrigen und zur Bearbeitung ihrer Belas-
tungen und Problemlagen. Die aufgefuihrten Méglichkeiten sind nicht abschliessend und die-
nen als Auffihrung von Arbeitsansatzen und Anstdssen zur Arbeit mit Angehérigen. Beson-
ders zentrale Potenziale und Mdglichkeiten fiir die Soziale Arbeit ergeben sich im Bereich
der Fallerfassung und Fallfihrung, der Koordination und Planung der Begleitung und der

psychosozialen Aspekte der Begleitung. Die Autorinnen vorliegender Arbeit haben erkannt,
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dass die Soziale Arbeit aufgrund ihres offenen Fokus und ihrer Vernetzungs- und Koordinati-
onskompetenz fir die Fallfihrung in der Palliative Care geeignet ist. Durch eine ganzheitli-
che Situationserfassung ist es ihr moglich, die verschiedenen Unterstutzungsleistungen des
interprofessionellen Teams zu koordinieren und aufeinander abzustimmen. Mit ihrem syste-
mischen Blick gelingt es der Sozialen Arbeit, nicht nur die Problemlagen des Individuums,
sondern auch jene ihrer Bezugspersonen zu erfassen und systembedingte Zusammenhange
dieser Probleme zu erkennen. Dies bietet ihr eine solide Grundlage zur Bearbeitung der ver-
schiedenen Herausforderungen, die sich im Angehérigensystem ergeben. Es besteht die
Mdglichkeit, in der Palliative Care grundsatzlich systemisch zu arbeiten und diesen Ansatz in
die Strukturierung der Begleitung von terminal erkrankten Personen und ihren Angehdrigen
einzubauen. Dadurch ware die Wahrnehmung und Behandlung der Angehérigen in ihrer
Rolle als care recipients gewahrleistet.

Im Rahmen des Advance Care Planning kann die Soziale Arbeit den Sterbeprozess nicht nur
mit der erkrankten Person, sondern auch mit ihren Angehdrigen vorausplanen. So kénnen
bereits im Frihstadium der Erkrankung mogliche Probleme in der Zukunft identifiziert und
vorgebeugt werden. Wie in Kapitel 5.3 festgehalten wurde, sollte diese Vorausplanung auch
auf die spezifischen Herausforderungen Angehdriger ausgeweitet werden. Ziel ist es, sie in
dieser schwierigen Zeit moglichst wenigen zusatzlichen Belastungen auszusetzen und durch
gezielte Vorausplanung und Aufklarung vor negativen korperlichen, sozialen, psychischen
und wirtschaftlichen Konsequenzen zu schitzen.

Weiter zeigte sich in Kapitel 5.4, dass sich Soziale Arbeit durch ihre vielseitigen Kompeten-
zen fur die Trauerbegleitung und die spirituelle Begleitung eignet. Auch hier ist ihre Vernet-
zungs- und Koordinationskompetenz von Nutzen, da die Trauer ein individueller Prozess ist
und betroffene Personen auf unterschiedlichste Arten unterstitzt werden missen. Soziale
Arbeit kann Trauernde zudem professionell zu Themen wie Trauer, Sterben und Verlust be-
raten und mit ihnen Wege finden, ihre Trauer zu bewaltigen. Soziale Arbeit kann mit unter-
schiedlichsten Menschen zusammenarbeiten, ungeachtet inrer Herkunft, Religion oder Kul-
tur. Sie kann demnach auch die spirituellen Bedirfnisse ihrer Klientel erkennen und nach
Mdglichkeiten suchen, um diesen gerecht zu werden. Somit ist die Soziale Arbeit in der
Lage, den Sterbe- und Trauerprozess nach den Bedurfnissen der Betroffenen mitzugestalten
und ihnen dadurch einen wirdigen Abschied zu ermdglichen.

Abschliessend hat sich herausgestellt, dass die Soziale Arbeit als Berufsgruppe in der Kon-
fliktbearbeitung aktiv werden kann. Konflikte in palliativen Situationen kdnnen sowohl fur die
erkrankte Person als auch fir die Angehorigen belastend sein und erfordern eine entspre-
chende Bearbeitung (vgl. Kapitel 3.5.2). Soziale Arbeit ist Expertin fur die Arbeit mit dem In-
dividuum und seinem sozialen Umfeld (vgl. Kapitel 4.2). Durch ihre systemische Sichtweise

ist es ihr moglich, Konflikte in einer allparteilichen Haltung zu thematisieren und mit

Martina Rentsch & Madeleine Neuenschwander 76




Bachelor-Thesis BSc Soziale Arbeit

verschiedensten, situationsangemessenen Techniken zu behandeln. Deshalb soll Soziale
Arbeit eine zentrale Rolle in der Konfliktbearbeitung in der Palliative Care einnehmen (vgl.
Kapitel 5).

Soziale Arbeit hat folglich eine breite Palette an Mdglichkeiten, um in der Angehdérigenbeglei-

tung zu arbeiten und ihren Belastungen entgegenzuwirken.

6.2 Bedeutung fur die Praxis und Ausblick

Im Fachdiskurs wird die Angehdrigenbegleitung als zentrale Komponente der palliativen Ver-
sorgung angesehen. Angehdrige sind demnach nicht nur Helferinnen und Helfer der terminal
erkrankten Person, sondern empfangen auch Unterstutzung durch Fachpersonal. Jedoch
geht aus der Literatur hervor, dass sie trotzdem vor allem als care givers betrachtet werden.
Besonders in den Ausfihrungen zu Advance Care Planning werden Angehdrige vorwiegend
anhand ihres Mehrwerts fiir die erkrankte Person definiert. Sie sind demnach diejenigen, die
den grdssten Teil der Unterstiitzung leisten. Monica Fliedner, Pflegeexpertin und Co-Leiterin
Zentrum fur Palliative Care am Inselspital Bern, empfiehlt in ihrem Referat ,Entscheidungen
fur das Lebensende", soziale Kontakte zu pflegen und sich ein soziales Netz zu erschlies-
sen, auch fur den Fall, dass spéter eine Pflegebedirftigkeit eintritt (Mlndliche Mitteilung,
31.10.19). Die Autorinnen vorliegender Arbeit kdnnen diese Empfehlung und die Intention,
die damit verfolgt wird, nachvollziehen. Jedoch verdeutlicht das, dass Angehérige in der Pal-
liative Care haufig als Ressourcen fir die erkrankte Person gesehen werden. In dieser Ba-
chelor-Thesis hat sich aber gezeigt, dass Angehorige nebst ihrer Rolle als Unterstitzende
auch Adressatinnen und Adressaten von Palliative Care sein sollten. Denn oft werden sie ge-
rade durch ihre Rolle als care givers schnell zu care recipients, da die Betreuung einer er-
krankten Person zur Uberbelastung werden kann. Aufgrund dieser Erkenntnis ist es wichtig,
dass Professionelle in der Palliative Care Angehdrige stérker in ihrer Doppelrolle wahrneh-
men und behandeln.

In einer reinen Literaturarbeit kann nicht ermittelt werden, wie die Angehdrigenbegleitung ak-
tuell in der Praxis umgesetzt wird. Weiterfihrend wére es deshalb von Nutzen, eine qualita-
tive oder quantitative Erhebung zur Begleitung von Angehdérigen in der Palliative Care durch-
zufiihren. Dabei kdnnte in verschiedenen Institutionen ermittelt werden, in welchem Ausmass
und welcher Qualitat die Angehdrigenbegleitung erfolgt. Daraus liesse sich auch genauer er-

schliessen, inwiefern Angehdrige in der Praxis als care recipients behandelt werden.

Die dargelegten Mdglichkeiten zur Begleitung von Angehérigen einer terminal erkrankten
Person durch die Soziale Arbeit stellen Potenziale dar, die in der Praxis mdglicherweise noch
gar nicht genutzt werden. Im Fachdiskurs verhdlt es sich hier ahnlich wie bei der Ausgestal-
tung der Angehorigenbegleitung. So ist die Soziale Arbeit repréasentiert und erhalt bestimmte

Aufgabenzuschreibungen. Da diese aber nicht abschliessend definiert sind und fir
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Institutionen Spielraum in der effektiven Aufgabenzuteilung offenlassen, kdnnte weiterfuh-
rend geforscht werden, welche Aufgaben die Soziale Arbeit in der Praxis tatsé&chlich tber-
nimmt. Deshalb ware auch hier eine qualitative oder quantitative Erhebung zu den Aufgaben-
schwerpunkten von Sozialarbeitenden in der Angehdérigenbegleitung angebracht. Dadurch
konnte erortert werden, welche identifizierten Chancen der Sozialen Arbeit bereits genutzt
werden, und wo Ausbaupotenzial besteht.

Um eine qualitativ hochstehende Angehérigenbegleitung umsetzen zu kénnen, werden aus
Sicht der Autorinnen bestimmte praktische Voraussetzungen benétigt. Es sollte deshalb er-
forscht werden, welche personellen und zeitlichen Ressourcen die Sozialarbeitenden in der
Palliative Care generell zur Verfligung haben. Aus Sicht der Autorinnen macht es einen Un-
terschied, ob Sozialarbeitende in einer Institution vier oder zehn Patientinnen und Patienten
zur gleichen Zeit betreuen. Es kann die Hypothese aufgestellt werden, dass die Betreuungs-
gualitat zunimmit, je weniger Félle pro Fachperson zugeteilt sind. Geht man davon aus, dass
die Angehdrigenbegleitung im Umfang von den in Kapitel 5 ausgearbeiteten Mdglichkeiten in
einer Institution neu eingefihrt werden soll, kann dies zu einer Uberbelastung der Sozialar-
beitenden fuhren, sofern nicht mehr zeitliche oder personelle Ressourcen bereitgestellt wer-
den. Je nach Ressourcenlage ware eine umfassende Angehdrigenbegleitung folglich nur auf
Kosten von anderen Aufgaben méglich.

Nebst den notwendigen Ressourcen ist auch die Einbindung der Sozialen Arbeit in das inter-
professionelle Team Voraussetzung, damit sie ihre Aufgaben erfillen und ihre Chancen nut-
zen kann. In diesen Teams kommen unterschiedliche Professionen zusammen und es be-
steht im Fachdiskurs keine abschliessende Aufgabenteilung. Entsprechend kénnte es zu
Uberschneidungen kommen. So schreiben manche Fachpersonen der Sozialen Arbeit eine
wichtige Rolle in der spirituellen Begleitung zu, wahrend andere diese Tatigkeit eher flr die
Seelsorgenden vorsehen (vgl. Kapitel 4.1.3). Aus Sicht der Autorinnen ware hier eine einheit-
lichere Aufgabenzuschreibung notwendig. Einheitliche Aufgabenprofile fir alle beteiligten Be-

rufsgruppen wirden Zustandigkeiten klarer definieren.

Umfang und Qualitat der Angehérigenbegleitung in der Palliative Care sowie die Einbindung
der Sozialen Arbeit in diese Begleitung sind deshalb Bereiche, in denen weiterfiihrende For-
schung angezeigt ware. Die Autorinnen gehen aufgrund ihrer Erkenntnisse von einem hohen
Ausbaupotenzial der Angehdrigenbegleitung in der Praxis aus und sehen in der Sozialen Ar-
beit eine mdgliche Triebkraft zu ihrer Forderung in Institutionen. Soziale Arbeit verfligt tber
notwendige Kompetenzen, um in der Angehdrigenbegleitung téatig zu sein und erkennt Hand-
lungsbedarf, respektive Ausbaubedarf. Die verschiedenen in Kapitel 5 identifizierten Chan-
cen in der Begleitung von Angehdrigen sind erste konkrete Vorschlage, um Angehdrigen als
care recipients mehr Beachtung zu schenken und sich ihren Belastungen anzunehmen.

Sozialarbeitende in der Palliative Care sind aber auch hinsichtlich der Etablierung ihrer
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eigenen Profession gefordert. Dass Soziale Arbeit eine wichtige Berufsgruppe in der Pallia-
tive Care ist, bestatigt der Fachdiskurs deutlich. Es lasst sich aber die Hypothese aufstellen,
dass das Fehlen eines klaren Aufgabenprofils ihren Professionalisierungs- und Etablierungs-
prozess in der Palliative Care erschwert. So kénnte die Erstellung eines einheitlichen Aufga-

benprofils auch die Soziale Arbeit als Profession starken.

6.3 Schlusswort

Abschliessend kann gesagt werden, dass sich der Sozialen Arbeit aufgrund ihrer breit gefa-
cherten Kompetenzen viele Chancen in der Begleitung von Angehdérigen in der Palliative
Care bieten. Ob und inwiefern Sozialarbeitende diese Chancen und Moglichkeiten nutzen
konnen, héngt jedoch stark damit zusammen, welchen Gestaltungsfreiraum ihnen die Struk-
turen der jeweiligen Institution bieten und welche zeitlichen und personellen Ressourcen sie
zur Verfigung haben. Entsprechend ware eine Erfassung der Gesamtsituation der Angeho-
rigenbegleitung und auch der Aufgabenbereiche der Sozialen Arbeit in der Palliative Care
notwendig. Somit konnten gezielt Handlungs- und Ausbaubedarf in der Angehoérigenbeglei-
tung, aber auch Gestaltungsbedarf in Bezug auf die Rolle der Sozialen Arbeit in der Beglei-

tung identifiziert werden.
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