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Die Rolle der Ehrenamtlichen in der Hospizarbeit

Seit jeher haben Sterben, Tod und Trauer die Menschen unterschiedlichster
Kulturen zutiefst gedngstigt. Zur Bewaltigung dieser Angste dienten in der
Regel hilfreiche Rituale, die den Menschen das Gefuhl vermittelten, dieser
Krisenzeit nicht hilflos ausgeliefert zu sein. Im 20. Jahrhundert sind uns
solch hilfreiche Umgangsformen mit dem Sterben weitgehend verloren
gegangen. Als letzte «Bewaltigungsstrategie» blieb den Menschen in unse-
rem Jahrhundert nur noch die Verdrangung der Endlichkeit unseres Lebens.
Hierdurch aber haben wir die Kontrolle tiber die mit Sterben, Tod und Trauer
verbundenen Angste nahezu vollig verloren. Dies hatte eine «Verwilderung»

(Arieés 1987) unseres Umganges mit Sterbenden und Trauernden zur Folge.

Johann-Christoph Student*

Die Rolle der Ehrenamtlichen
in der Hospizarbeit

Die hieraus resultierenden, oft unmenschlichen Um-
gangsformen mit Sterbenden haben an vielen Stellen
der Welt Gegenbewegungen wachgerufen. Hierzu
gehorte auch eine Gruppe engagierter Christen, die,
angefiihrt von der englischen Arztin, Krankenschwe-
ster und Sozialarbeiterin Cicely Saunders, Gber Mog-
lichkeiten eines menschenwrdigeren Sterbens inten-
siv nachgedacht haben und ihren Planungen schlief3-
lich auch eine duBere Form gaben. So konnten diese
Menschen 1967 in einem Londoner Vorort ein Haus
er6ffnen, das ausschlieBlich Sterbenden und ihren Fa-
milien offen stand und sich ganz an den Winschen
der Betroffenen orientieren wollte. Dieses Haus nann-
ten sie «Hospiz» — das berihmte St. Christophers Hos-
pice. Ausgehend von diesem Hospiz neuer Art ent-
wickelte sich eine weltweite Bewegung zum Wohle
sterbender Menschen und ihrer Angehorigen: die
Hospizbewegung.

Mit Eroffnung des St. Christophers Hospizes in Lon-
don konnte dort die Arbeit nicht mehr allein von Eh-
renamtlichen getragen werden. Diese neuartige Tatig-
keit erforderte auch hauptamtliche, bezahlte Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter.

Dennoch gilt, daB «die Hospizbewegung ihre Exi-
stenz dem Geist der Ehrenamtlichkeit verdankt»

*Prof. Dr. med., Gesamtleiter Hospiz Stuttgart
Stafflenbergstrasse 22, D-70184 Stuttgart
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(Towle 1995). Denn auch bei allen nachfolgenden Hos-
pizen erfolgte in der Regel die Planung durch Ehren-
amtliche, die den Wunsch hatten, die Tatsache der
Endlichkeit unseres Lebens aus ihrem eigenen Lebens-
konzept nicht auszublenden. Die meisten der nach
dem St. Christophers entstandenen Hospize unter-
scheiden sich jedoch in einem wesentlichen Punkt von
dieser «Urform»: ihr Unterstitzungsangebot liegt in
der Regel im ambulanten Bereich und hat als oberstes
Ziel, das Sterben zu Hause zu ermoglichen. Denn 80%
aller Menschen, dies zeigen Umfrageergebnisse immer
wieder, haben als vordringlichsten Wunsch das Anlie-
gen, zu Hause zu sterben. Und da die Hospizbewe-
gung sich an den Wiinschen der Betroffenen orien-
tiert, haben stationare Angebote, so sie Uberhaupt
bendtigt werden, nur das Ziel, den ambulanten Dien-
sten Ruickendeckung zu geben.

Auch in der Bundesrepublik sind nahezu alle Hospiz-
grindungen auf dem Boden der Ehrenamtlichkeit ent-
standen. Die Ehrenamtlichen sind also hierzulande die
Gruppe, die den Hospizgedanken im wesentlichen
tragt, verbreitet und weiterentwickelt. Ahnlich wie in
den U.S.A. entwickeln sich die Aufgaben der Ehren-
amtlichen im Hospizbereich auch in Deutschland in
zwei Phasen. Die erste Phase ist die Zeit der «Mache-
rinnen». Das sind diejenigen Ehrenamtlichen (zumeist
Frauen), die mit ihrer Energie, ihrem Engagement und
ihrer Warme dem Hospizgedanken zum Durchbruch
verhelfen und die Hospizidee in den Gemeinden ver-
ankern. Sie sind es auch, die den Grundstein fur die
Entstehung etablierter Hospizinstitutionen — stationa-
rer wie ambulanter — legen.

Mit der Griindung von Hospiz-Institutionen veran-
dert sich zugleich die Rolle der Ehrenamtlichen, tritt
die Ehrenamtlichkeit im Hospizbereich in ihre zweite
Phase ein. Hospiz-Institutionen lassen sich in der Regel
nicht mit ehrenamtlicher Kraft allein verwirklichen. Die
Arbeit dort muB von einem Team geleistet werden,
das Uber vielfaltige Kompetenzen verfiigt. Es besteht
aus bezahlten wie unbezahlten Mitarbeiterlnnen — Eh-
renamtlichen also wie Hauptamtlichen. Dies mutet den
Ehrenamtlichen eine durchaus schwierige Rollenveran-
derung zu. lhnen wird nun abverlangt, daf3 sie sich
selbst gewissermalBen ein Stlick zurticknehmen. Sie
stehen nicht mehr an der Spitze einer Bewegung, son-
dern sind Mitglieder eines Teams mit speziellen, eigen-
standigen Aufgaben.

Ehrenamtliche haben innerhalb des Hospizteams vor
allem die Aufgabe von «Fachleuten fiirs Alltagliche».
Sie sind es, die durch ihre Besuche und Gesprachsan-
gebote betroffenen Familien Unterstlitzung anbieten
und sie emotional entlasten. Sie sind es, die in die Fa-
milien hineingehen und auch einmal ganz handfest bei
alltaglichen Verrichtungen wie Hausarbeiten, Kochen,
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Erledigen von Einkaufen etc. Und sie sind es, die die
Zeit haben, so lange wie es erforderlich ist, am Bett
von Sterbenden zu sitzen, wenn diese sonst einsam
und verlassen leben miBten oder wenn die Familien
dies als Entlastung bendtigen, um selbst neue Kraft
schopfen zu konnen. Ehrenamtliche aber auch sind es,
die in Hospizen vielfach den Telefondienst versehen,
an der Spendenwerbung beteiligt sind, die Offentlich-
keitsarbeit mittragen und ahnliche Aufgaben tberneh-
men.

Die Ehrenamtlichen innerhalb des Hospizteams tun
also Alltagliches. Ihr Tun besteht in nachbarschaftli-
chem Handeln. Aber, und dies macht einen erhebli-
chen Unterschied zu anderem alltaglichen Handeln
aus, sie tun dies alles im Angesicht des Todes und in
der Wahrnehmung von Trauer. Sie tun dies zugleich in
der Offentlichkeit und sie tun es durchaus mit dem
Ziel, offentlich wirksam zu werden. Die Ehrenamtli-
chen dienen damit in erheblichem MaBe auch der Ent-
tabuisierung von Sterben, Tod und Trauer in unserer
Gesellschaft, einem zentralen Anliegen der Hospizbe-
wegung von Anfang an.

Dies scheint offenbar eine recht attraktive Aufgabe
fur zahlreiche Menschen zu sein. Denn wahrend die
groBen Verbande, die Kirchen und auch die Kommu-
nen vielfach dartber klagen, daB ihnen die Ehrenamtli-
chen davonlaufen, hat die Hospizbewegung in der
Bundesrepublik bislang nicht tber einen Mangel an
ehrenamtlichem Engagement zu klagen. Von dem Er-
halt dieses ehrenamtlichen Engagements hangt jedoch
in entscheidendem MaBe die Zukunft der Hospizbewe-
gung in Deutschland ab. Deshalb erscheint es loh-
nend, einmal der Frage nachzugehen, was es denn ist,
was Hospizarbeit so attraktiv fr Ehrenamtliche macht
und auf welche Weise diese Attraktivitat auch kinftig
erhalten werden kann.

Der Wertewandel im Ehrenamt

Betrachtet man ganz allgeniein die Entwicklung des
Ehrenamtes in der Bundesrepublik, so 1aBt sich beob-
achten, daB sich in den letzten Jahrzehnten ein ein-
schneidender Wertewandel vollzogen hat. Waren es
friher Werte die sich am ehesten mit den Begriffen
«Pflicht> und «Akzeptanz» fassen lieBen, so ist heute
ein wesentliches Motiv ehrenamtlichen Handelns im
Wunsch nach «Selbstentfaltung» zu erkennen (Franz
1988). So wundert es nicht, daB Ehrenamtliche als Ziel
ihrer Tatigkeit den Wunsch nach

- eigenstandiger Arbeit
— Selbstverwirklichung
— Ungebundenheit

— Kreativitat

— Ausleben emotionaler Bedurfnisse
und dhnlichem angeben (Klages 1986).

Diesen Zielen, so scheint es, kommt die Hospizbewe-
gung — ohne daB sie dies ausdricklich so geplant hat-
te — in erheblichem MaBe entgegen. Diese Ziele schei-
nen auch — wenn man entsprechenden Umfrageer-
gebnissen Glauben schenken darf - gerade fir die
Gruppe der 25- bis 35-jahrigen besonders attraktiv zu
sein (INFAS 1986). Hieraus |&Bt sich schlieBen, daB spe-
ziell in dieser Altersgruppe noch ein erhebliches Akti-
vierungspotential liegt (Franz 1988), so daB3 auch fur
die Zukunft zu hoffen ist, daf3 Ehrenamtliche der Hos-
pizbewegung in groBem Umfang zur Verfligung ste-
hen.

Die Wiinsche Ehrenamtlicher an das Hospiz

Allerdings ist unser Wissen tber Motive und Wiinsche
ehrenamtlich Tatiger in der Bundesrepublik noch recht
bescheiden. Es mag sich deshalb lohnen, auf Befunde
aus dem angelsachsischen Raum zu schauen. Dort
wurde z. B. der Frage nachgegangen, welches die
Charakteristika derjenigen ehrenamtlichen Hospizhel-
ferinnen sind, die sich in ihrer Tatigkeit besonders zu-
frieden fuhlen und sich langerfristig an das Hospiz bin-
den (Mantell & Ell 1985; Paradis & Usui 1987):

weiblich

mittleres Alter oder alter

sicherer wirtschaftlicher Hintergrund

— berufstatig

vorausgehende Erfahrung im Ehrenamt

Dies entspricht weitgehend den Charakteristika, die
Backes (1987) fur typische Ehrenamtliche in Deutsch-
land angab. Interessanter mag deshalb die Frage sein,
welche Voraussetzungen seitens eines Hospizes gege-
ben sein muissen, um den Wunsch an weiterer Mitar-
beit wachzuhalten. Es scheinen dabei vor allem folgen-
de Voraussetzungen zu sein, die Ehrenamtliche «bei
der Stange halten» (nach Chevrier, Steuer, MacKenzie
1994 und Paradis & Usui 1987):

Ehrenamtliche im Hospiz mochten...

— sich als vollwertige Teammitglieder fiihlen kénnen;

— Ruckmeldungen von den bezahlten Teammitgliedern
erhalten;

- sich wertgeschatzt fuhlen;

— eigene Erwartungen an die Tatigkeit erfillt bekom-
men;

— Entwicklungschancen durch Aus- und Weiterbildung
erhalten.
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Dies zeigt, daB Ehrenamtliche den Wunsch haben,
innerhalb des Teams eine sichere Rolle mit entspre-
chender Anerkennung zu finden, was sich insbesonde-
re darin zeigt, daB3 sie von den Hauptamtlichen ernst-
und wahrgenommen werden. - Damit ihre Erwartun-
gen an die Tatigkeit im Hospiz erfullt werden, ist es
wichtig, daB ihre Motivation und ihre konkreten Hand-
lungsziele bereits in Vorgesprachen sorgfaltig abge-
klart werden. Dies kann im Einzelfall durchaus dazu
fuhren, daBB Bewerberinnen und Bewerber fir diesen
ehrenamtlichen Dienst erkennen, da3 eine ganz an-
dersartige Art von ehrenamtlicher Mitarbeit in anderen
Institutionen fur sie ratsamer ist. Aber auch innerhalb
der Hospizarbeit selbst, gibt es sehr verschiedene
Tatigkeits- und Einsatzbereiche und fir die Koordinati-
on ehrenamtlicher Tatigkeit ist es wichtig, daB der Ein-
satz auf die Wiinsche der Helfenden abgestimmt wird.

Die Moglichkeit, durch Bildungsarbeit die Entwick-
lungschancen von Ehrenamtlichen im Hospizbereich zu
verbessern wird von nahezu allen Hospizen und Ho-
spizinitiativen in der Bundesrepublik sehr ernst genom-
men. Hier entsteht manchmal sogar fast der Eindruck,
daB des Guten zuviel getan wird, wenn vor dem Be-
ginn der praktischen Tatigkeit eine allzu ausfihrliche
Vorbereitungsphase gesetzt wird. Diese kann namlich
durchaus dazu beitragen, daB die Schwelle fur prakti-
sche Tatigkeit derart erhéht wird, daB schlieBlich ein-
zelnen der «Sprung ins kalte Wasser» zu schwer fallt.
Deswegen scheint es sich in nordamerikanischen Hos-
pizen, die ihr Bildungsangebot besonders kritisch wis-
senschaftlich begleiten, bewahrt zu haben, den
Schwerpunkt der Bildungsarbeit auf kontinuierliche
Begleitangebote zu legen. Hierbei haben sich offenbar
folgende drei Strukturelemente ganz besonders be-
wahrt:

1. Vermittlung von Handlungskompetenzen:

Diese Handlungskompetenzen sollten vor allem im
kommunikativen Bereich liegen (Coffman & Coffman
1993). Dabei geht es nicht nur um die Verbesserung
der kommunikativen Kompetenzen gegeniber ster-
benden Menschen und ihren Familien sondern auch
um die Verbesserung von Kommunikationsfahigkeit
innerhalb des Teams (Lafer 1991).

2. Die Entwicklung von Firsorglichkeit
(Paradis, Miller, Runnion 1987b und Patrick 1987):
Auch hier gilt, daB nicht nur auf die Entwicklung
von Fursorglichkeit gegentiber den Klientinnen und
Klienten des Hospizes besonderes Augenmerk gerich-
tet wird, sondern auch auf die Entwicklung von Fr-
sorglichkeit der Helfenden sich selbst gegentber. Denn
wer nicht fur sich selbst sorgen kann, dem wird Fir-
sorglichkeit schwerlich gegentiber anderen gelingen

Dem Ziel der «Selbstpflege fur Helfende» und dem
Ziel der psychosozialen Pflege von Betroffenen dient in
gleichem MaBe die Supervision, die deshalb von den
Ehrenamtlichen in aller Regel auch als besonders hilf-
reich empfunden wird. Hinzu sollten aber stets noch
weitere MaBnahmen (z. B. Achterberg 1993; Simon-
ton 1995) kommen, die insbesondere der StreBbewal-
tigung dienen und damit dem burn out vorbeugen
(Glass & Hastings 1992).

3. Die Erméglichung der Auseinandersetzung
mit eigener Trauer und eigener Sterblichkeit
(Coffman & Coffman 1993):

Dies ist ein Kernpunkt aller Hospizarbeit und steht
im Zentrum der Hospizbewegung tberhaupt. Zum ei-
nen gehen offenbar viele Menschen in die Hospizar-
beit aufgrund eigener Betroffenheit. Viele von ihnen
haben erlebt, wie Angehérige unter unwiirdigen Be-
dingungen gestorben sind und méchten dies fur ande-
re zuklnftig verandern. - Oder aber sie haben beson-
ders gute Erfahrungen in der Sterbebegleitung eines
Verwandten gemacht und mochten diese an andere
weitergeben. In jedem Falle aber haben sie ein gehori-
ges Packchen an eigener Verlusterfahrung zu tragen.
Die Arbeit an der Bewaltigung dieser eigenen Verluste
ist Voraussetzung fur eine sinnvolle Arbeit mit Men-
schen, die eine solche Verlustkrise grade durchleben.
Deshalb ist die Auseinandersetzung mit eigener Trauer
wesentlicher Teil der Ausbildung von Hospizmitarbeite-
rinnen.

Aber es gibt noch einen zweiten Aspekt dieses The-
mas, der starker in die Zukunft weist: Die Hospizbewe-
gung ist angetreten, um der Verdrangung von Ster-
ben, Tod und Trauer in unserer Gesellschaft entgegen-
zuwirken. Dieser Prozef ist aber gerade bei denen zu
beginnen, die die Hospizarbeit tragen. Es setzt voraus,
daB die Helfenden selbst in die Lage versetzt werden,
eigene Angste vor Tod und Sterben besser zu bewslti-
gen. Ziel solcher Arbeit ist es nicht, die Angst vor dem
Tod zu verlieren. Die Angst vor dem Tod scheint ein
derart stabiler Faktor unserer menschlichen Seele zu
sein, daB - zumindest die unbewuBten Angste - auch
bei langjdhriger Tatigkeit im Hospiz und intensiver
Selbsterfahrungsarbeit erhalten bleiben (Wilkinson &
Wilkinson 1986/87; Robbins 1992; Student & Tiffin-
Richards 1992). Vermutlich sind diese unbewufBten
Angste eine Eigenschaft, die unser Menschsein mit be-
griinden. Nicht diese Angste aufzultsen also kann Ziel
der Bildungsarbeit sein, sondern die Verdnderung un-
seres Umgangs mit ihnen. Helfende im Hospizbereich
missen in die Lage versetzt werden, trotz dieser unbe-
wuBten Angste handlungsféhig zu bleiben und mit
ihren Angsten so umzugehen, daB sie nicht in Aggres-
sivitdat umschlagen. Um dieses Ziel zu erreichen, ist es
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wichtig, auf Trainingsformen zu fuBen, deren Wirk-
samkeit und Nutzlichkeit gemessen an diesem Ziel
auch durch entsprechende Begleitforschung erwiesen
ist. Hierzu gehort z.B. die von Tausch und Tausch
(1985) in Deutschland eingefiihrte «Sterbemeditation»
ebenso wie die von unserer Arbeitsgruppe entwickel-
ten Trainingsseminare (Student & Tiffin-Richards
1992).

Wenn die Vorbereitung und Begleitung Ehrenamtli-
cher auf dieser Grundlage erfolgt , dann kann es gelin-
gen, dal3 ihre Tatigkeit ebenso ertragreich fir sie sel-
ber wie fur diejenigen ist, die sie betreuen. Indem sie
sterbenden Menschen in ihren Angsten und Néten
beistehen, haben sie die Chance, auch selbst eine ge-
glticktere Umgangsform mit eigener Trauer und eige-
nen Angsten vor dem Tod zu erwerben (Shuff et al.
1991).

Ehrenamtlichkeit als Herausforderung und Chance

fiir die Hospizarbeit

Ehrenamtliche sind der Sauerteig der Hospizbewegung
— weltweit und so auch in der Bundesrepublik. Sie diir-
fen sich das Verdienst zuschreiben, die Enttabuisierung
und Neugestaltung des Umgangs mit Sterben, Tod
und Trauer in den letzten Jahrzehnten wesentlich mit-
gestaltet zu haben. Mit der Etablierung von Hospizen
in der Bundesrepublik verdandert sich aber auch die
Rolle der Ehrenamtlichen. Sie werden zunehmend zu
Spezialistinnen und Spezialisten in einem Team von
haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und sind
damit ebenso wichtig wie Pflegekréfte, Arztinnen, So-
zialarbeiterinnen und Seelsorgerinnen. - Hospizarbeit
ist damit zugleich ein gelungenes Modell ehrenamtli-
cher Arbeit im Sozial- und Gesundheitsbereich tber-
haupt.

Um der Hospizbewegung die Kraft der Ehrenamt-
lichkeit zu erhalten, muf sie sorgsam mit diesem kost-
baren Kapital umgehen. Hospize mussen die Bed(irf-
nisse der Ehrenamtlichen berticksichtigen und respek-
tieren, ebenso wie die Ehrenamtlichen selbst den Mut
erhalten mussen, zu ihren Bedurfnissen zu stehen. Die-
se Bedurfnisse lassen sich vor allem in folgende drei
Begriffe fassen:

— Selbstentfaltung

— Selbstpflege

— Unterstiitzung bei der Bewaltigung eigener Angste
vor Sterben, Tod und Trauer.

Ehrenamtliche erhalten im Hospiz so die Moglichkeit
im gleichen MaBe etwas flr sich selbst wie flir andere
zu tun. Die Tatigkeit im Hospiz ist fir sie eine Maglich-

keit zur Hilfe ebenso wie zur Selbsthilfe und das Ver-
haltnis zwischen beiden Polen sollte moglichst ausba-
lanciert sein. Dieses Ziel ist erreicht, wenn Ehrenamtli-
che ihre Tatigkeit als Bereicherung ihres Lebens erfah-
ren, als Méglichkeit zu innerem Wachstum und als
Chance, mit der eigenen Sterblichkeit besser zurecht-
zukommen (Maull 1991).
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Hospice im Tessin

Geschichtliches

Nach dem Ideengut der anglosachsischen Hospice-Be-
wegung wurde 1990 im Tessin das erste Hospice-Pilot-
projekt gestartet. Im Gegensatz zu den englischen
Vorbildern besteht aber das Hospice-Programm im Tes-
sin nicht aus einem Gebaude; ibernommen wurde der
Grundgedanke, schwerkranken Tumorpatienten die
Maoglichkeit zu geben, die letzten Lebensmonate oder
-wochen zuhause oder an einem andern Ort ihrer
Wabhl zu verbringen, auch in Augenblicken, in denen
sie durch das fortgeschrittene Leiden in ihrer Aktivitat
stark eingeschrankt sind.

Aufgrund einer retrospektiven Analyse wurde er-
sichtlich, dass bis 1990 im Tessin rund 70-80 % aller
Tumorpatienten im Spital starben. Die haufigsten Hos-
pitalisationsgrtinde flr Patienten mit fortgeschritte-
nem Krebsleiden gehen aus Tabelle 1 hervor:

Tabelle 1

Asthenie

Schmerzen

Atemnot

Verwirrungszustande

Uberlastung der Familie

*Dr. med., Lugano, September 1998
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Ziele

Wollten wir die Selbstbestimmung in bezug auf Pfle-
ge- und Sterbeort erweitern und die Hospitalisations-
haufigkeit und -dauer vermindern, galt es, eine Struk-
tur zu schaffen, welche imstande ist, diesen finf
Hauptursachen wirksam zu begegnen.

Bei der Planung wurde uns bewusst, dass die Schaf-
fung einer stationaren Struktur nach dem Vorbild der
anglosachsischen Hospices aus finanziellen Griinden
nicht moglich ist. Es wurde uns aber auch bald klar,
dass eigentlich gentigend Ressourcen vorhanden sind,
mit denen schwerkranke und sterbende Menschen
zuhause betreut werden konnten: Hausarzte, ein gut
organisierter halbstaatlicher Hauspflegedienst mit
Krankenschwestern und Haushalthilfen «unter einem
Dach» , Sozialdienste, Freiwilligenorganisationen, Phy-
siotherapeuten, Seelsorger, Familienstrukturen usw.

Es ging also nicht darum, neue Einrichtungen zu
schaffen. Das Problem bestand und besteht vielmehr
darin,die einzelnen Krafte zu koordinieren und even-
tuell zu ergénzen.

Strukturen

So entstanden Strukturen nach dem im folgenden er-
lauterten Modell (siehe Figur 1); zuerst im Mendri-
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