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1 Einleitung

Was Lebensqualitit ist, ldsst sich kaum eindeutig beantworten. Es ist ein
schillernder Begriff, der unausgesprochen eine Orientierung verspricht, wie
ein »gutes Leben« méglich ist. Dahinter kénnen ganz unterschiedliche
Vorstellungen stehen. Lebensqualitit steht beispielsweise fiir die Annahme,
dass ein »gutes Leben« mehr ausmacht als 6konomischer Wohlstand, aber
auch mehr als eine méglichst lange Lebenszeit. Dass solche Begriffe nor-
mativ aufgeladen sind, macht sie umkdmpft. Bei genauerem Hinsehen
verweisen sie auf gesellschaftliche Konflikte.

Im bundesdeutschen sozialpolitischen Diskurs hat der Begriff Lebens-
qualitidt durch Datenreports und Sozialberichterstattung der frithen 1970er
Jahre Verbreitung gefunden. Diese Entwicklung ist im Zusammenhang
einer internationalen »Sozialindikatorenbewegung« der Politik- und Wirt-
schaftsforschung zu verorten.! Lebensqualitit steht hier fiir die Seite des
»subjektiven Wohlbefindens« gegentiber den »objektiven« Lebensbedin-
gungen, die durch die Kennzahlen der Wohlstands- und Wohlfahrtsmes-
sung erhoben werden. Im »Capability Approach« des Okonomen Amartya
Sen steht der Begriff fiir den Zusammenhang von Handlungsspielrdiumen
im gesellschaftlichen Umfeld, die Gber vorhandene oder blockierte Ver-
wirklichungschancen und »well-being« der Menschen entscheiden.? Le-
bensqualitit bezeichnet hier ein Verhiltnis und verweist dabei auf Konflik-
te um Zugang zu, um Verteilung und — angesichts klimatischer Folgen,
Umweltverschmutzung und »Grenzen des Wachstums« — um Ausbeutung
von Ressourcen.

Verbindet sich in der sozio-6konomischen Forschung mit dem Kon-
zept »Lebensqualitit« einerseits der Gedanke der Nachhaltigkeit und ande-
rerseits die Vorstellung, die Bedingungen des guten Lebens durch sozialpo-
litische Entscheidungen zu gestalten, ist es im Sozial- und Gesundheitswe-

1 Vgl. Knecht (2010: Kap. 2) sowie Weidekamp-Maicher (2010: 175).
2 Vgl. Knecht (2010).
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sen die Idee der Ganzheitlichkeit. Hier kann die Hinwendung zum Begriff
der Lebensqualitit als »subjektivem« Faktor des Wohlbefindens ebenfalls
als Paradigmenwechsel verstanden werden. Dieser Wechsel ist als Folge
der fortschrittskritischen Bewegungen zu sehen, die sich gegen eine
»Entmuindigung durch Experten« (Illich u.a. 1979) und Verdinglichung
durch rapparative Hochleistungsmedizin< wenden. Dabei wird der Begriff
Lebensqualitit nicht aus der Wirtschafts- und Sozialforschung adaptiert. Er
hat in der Medizin eine eigene gebrochene Tradition, die in die Eugenik
des frithen 20. Jahrhunderts zuriickreicht (KKovacs 2016). »Qualitit des Le-
bens« steht hier fiir die Unterscheidung erwiinschter und unerwiinschter
Eigenschaften von Individuen, die sich argumentativ auf evolutionsbiologi-
sche Vorstellungen stiitzt. Dabei gehen die Eugeniker_innen von einer De-
generation der menschlichen »Rasse« als Folgewirkung sozialer und techni-
scher Errungenschaften aus (vgl. Kovacs 2016: 14 £.). So hat dieses »ver-
gessene« (Kovics) Verstindnis von Lebensqualitit mit dem Reformbegriff
der 1970er Jahren den fortschrittskritischen Impetus als Gemeinsamkeit.
Der zentrale konzeptionelle Unterschied zwischen den beiden medizinisch-
en Ideen von Lebensqualitit besteht in der Blickrichtung, die eingenom-
men wird. Wihrend die eugenische Medizin vom autoritiren Standpunkt
anhand einer normativen Vorstellung der »Qualitit des Lebens« iiber Indi-
viduen und Personengruppen urteilt, liegt der reformorientierten Vorstel-
lung eine Hinwendung zum Erleben und subjektiven Wohlbefinden der
Patient_innen zugrunde. Hieraus haben sich in den vergangenen Jahrzehn-
ten in den medizinischen, pflegerischen und psychologischen Forschungs-
disziplinen weit ausdifferenzierte Zweige des quality of life research etabliert,
welche Lebensqualitit in diversifizierten [zerzs messen und verobjektivie-
ren.> Der Erfolg medizinischer Eingriffe bemisst sich somit nicht mehr
allein nach biomedizinischen Kiriterien, sondern wird erginzt durch einen
»subjektiven« Faktor.

Mit dem Aufstreben der Hospizbewegung im westeuropiischen und
nordamerikanischen Raum etabliert sich aber auch ein Verstindnis von
Lebensqualitit als Gegenkonzept zur »quantitativen« Verldngerung des
Lebens durch belastende medizinisch-technische Eingriffe.* Diese Traditi-

3 Vgl. zum Uberblick die einzelnen Beitrige in Kovacs u.a. (2016), fiir den Bereich der
onkologischen Pflege z.B. King (2001)

4 Vgl. Pleschberger (2005: 47) sowie Graefe (2007: 252). Dariiber hinaus benennt Streeck
einige Ansitze, welche die guality of life-Skalen in solche zur Messung der qguality of dying
ibersetzen (vgl. Streeck 2016: 139 f.)
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on entwickelt sich tiber die Hospizbewegung hinausgehend zum Ansatz
der Palliative Care weiter (Schiitte-Bdumner 2012: 137 f)). Im deutsch-
sprachigen Raum hat sich in den vergangenen Jahren ein Verstindnis von
Palliative Care etabliert, das mit palliativmedizinischer und -pflegerischer
Versorgung das Ziel verbindet, »die Lebensqualitit und die Selbstbestim-
mung schwerstkranker Menschen zu erhalten, zu férdern und zu verbes-
sern und ihnen ein menschenwiirdiges Leben bis zum Tod [...] zu etmdg-
lichen« (§ 1 Abs. 1 Satz 1 SAPV-RL). Der ohnehin normative Begriff der
Lebensqualitit wird weiter aufgeladen durch die Vorstellungen von Selbst-
bestimmung und Wirde.

Weil der Begriff Lebensqualitit an der Schnittstelle von subjektivem
Wohlbefinden und objektiven Lebensbedingungen angesiedelt ist, fiigt er
sich nicht nur in die programmatischen Versprechen personenbezogener
Dienstleistungen wie Medizin, Pflege und Soziale Arbeit unter der Uber-
schrift Subjektorientierung besonders gut ein, sondern auch in die Steue-
rungsstrategien zur Verwaltung des Sozialen. Aktuell findet er sich in den
verschiedensten Kontexten wieder.® Das zuletzt eingebrachte Zitat ist der
geltenden Verordnungsrichtlinie fir ambulante Palliativversorgung des
Gemeinsamen Bundesausschusses entnommen. Als Zielsetzung einer
wohlfahrtsstaatlichen Versorgungsleistung wird Lebensqualitit zu einer
administrativ verwalteten Kategorie. Der Begriff firmiert aulerdem als
Leitbegriff der vom Bund finanzierten Forschungsférderlinie »Soziale
Innovationen fiir Lebensqualitdt im Alter (SILQUA-FH)«, durch welche
die vorliegende Arbeit méglich wurde” und erscheint in seiner soziodko-
nomischen Variante als Schliisselbegriff der Regierungsstrategie »Gut leben
in Deutschland — was uns wichtig ist« (Presse- und Informationsamt der
Bundesregierung 2016). Die 2016 amtierende Bundesregierung der 18.

5Dies gilt fiir den deutschsprachigen Raum. Die WHO-Definition von Palliative Care
formuliert zwar die Zielsetzung »will enhance quality of life« (WHO o.].). Von Wiirde ist
dort nicht die Rede. Stattdessen wird der Anspruch formuliert, to »help patients live as
actively as possible until death« (ebd.)

6 Neben den hier angefiihrten Kontexten ist Lebensqualitit vor allem in sozialriumlichen
Ansitzen der Quartiersentwicklung und Stidteplanung prisent.

7 Es handelt sich um das Verbundprojekt »Transdisziplinire Professionalitit im Beteich
spezialisierter ambulanter Palliativversorgungg, das von Juli 2012 bis Mirz 2016 an der
Hochschule RheinMain und der Frankfurt University of Applied Sciences durchgefiihrt
wurde. Es wurde tiber die Forderlinie SILQUA-FH des Bundesministeriums fir Bildung
und Forschung finanziert (Férderkennzeichen 03FH001SA2). Die Projektleitung hatten
Christian Schiitte-Baumner, Ulrike Schulze und Michael May inne.
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Legislaturperiode schreibt hierzu in ihrem »Bericht zur Lebensqualitit in
Deutschland«:

»Lebensqualitit ist ein ganzheitlicher Zielbegriff, der wirtschaftliche, soziale und
Skologische Aspekte gleichermallen umfasst. Die Verbesserung der Lebensqualitit
ist Aufgabe der Politik ebenso wie gesellschaftlicher Krifte, der Wirtschaft und
nicht zuletzt der einzelnen Burgerinnen und Burger selbst.« (Presse- und Informa-
tionsamt der Bundesregierung 2016: 5)

Als Chiffre fir Ganzheitlichkeit, Nachhaltigkeit und Subjektorientierung
steht Lebensqualitit fir die Strukturqualitit gestalteter Rahmenbedingun-
gen, fir geteilte Verantwortung sowie die Verpflichtung des oder der Ein-
zelnen auf Mitwirkung.

Von hier aus, will ich die Briicke zum Gegenstand der vorliegenden
Arbeit schlagen: Die Hinwendung sozialer Dienstleistungsprogrammatiken
zur »Lebensqualitit« verstehe ich als Ausdruck einer spezifischen Form der
Subjektorientierung, deren Weg durch die Institutionen sich von der eman-
zipatorischen Kritik am wohlfahrtsstaatlichen Expert_innenwesen hin zur
Programmatik des wew public management verfolgen lisst. Vor diesem Hinter-
grund geht es mir darum, die Subjektorientierung personenbezogener
Dienstleistungsangebote im wohlfahrtspolitischen Kontext als Produk-
tionsverhiltnis zu beschreiben. Subjektorientierung macht die Subjektivitit
der Nutzenden auf spezifische Weise zu einem produktiven Faktor des ar-
beitsteiligen Dienstleistungsarrangements, indem sich die strukturellen
Rahmenbedingungen an die Subjektivitit der Akteur_innen annihern.

Im Zentrum meiner Studie steht die Bezichung zwischen Fachkriften
und Adressat_innen.® Es geht mir jedoch nicht um die Qualitit der inter-
personalen Beziehung oder die Beziehungspraxis eines idealtypischen pro-
fessionellen Arbeitshiindnisses. Ich betrachte Professionalitat als Verhiltnis,
genauer gesagt, als »institutionalisierten Konflikt« (Kunstreich 1975), der
sich in verschiedenen Beziechungsdimensionen manifestiert. Als konflikt-
haft stellt sich aus meiner Sicht die Bezichung deshalb dar, weil ich davon
ausgehe, dass wohlfahrtsstaatlich organisierte Dienstleistungsangebote, um
die es hier geht, immer in einer Differenz bestehen zu den Lebenspro-
blemen der Nutzer_innen, auf die sie sich beziehen. Um dennoch Lebens-
qualitit herzustellen, ist soziale Dienstleistungsarbeit zu einem guten Teil

8 Ich verwende die Begriffe Professionelle und Fachkrifte synonym. Die Adressat_innen
sozialer Dienste bezeichne ich je nach Kontext auch als Nutzer_innen, Klient_innen
oder Patient_innen.
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damit befasst, diese Differenz, die ich auch als Kluft oder Lucke bezeichne,
zu Uberbriicken. Subjektorientierung ist diejenige Form einer solchen
Uberbriickung, die darauf zielt, Bedingungen herzustellen unter denen die
sich widerspriichlichen Interessen von Professionellen und Nutzer_innen
zu einem produktiven Arbeitsbiindnis zusammenzuschlief3en.

Nancy Fraser hat den Zusammenhang eines solchen »Arbeitsbiindnisses
unter Bedingungen< in den Begriff des juridisch-administrativ-therapentischen
Staatsapparats gefasst. Das »therapeutische Element« dieses Modells, auf das
meine Analyse aufbaut, zielt darauf, diese Kluft durch subjektivierende
»Anrufungen« (im Sinne von Louis Althusser 1977) der Adressat_innen zu
schlieBen. Dabei kann jedoch aus meiner Sicht die Subjektivierung der
Adressat_innen nicht hinreichend verstanden werden, wenn sie nicht im
Zusammenhang mit der Subjektposition der Professionellen betrachtet
wird. Die »Anrufung« der Klient_innen, so meine These, grindet in der
»leidenschaftlichen Verhaftung« (im Sinne von Judith Butler 2001) der
professionellen Subjekte in denjenigen Verhiltnissen, die sie als Professio-
nelle autorisieren. Dieses Verhaftetsein, wird nach meinem Dafurhalten in
Bearbeitungsweisen auftretender praktischer Probleme greifbar. Demnach
denke ich Professionalitit als Form der Subjektivierung in einem engen
Zusammenhang mit ihren strukturellen Rahmenbedingungen.

Anhand der praktischen Probleme, die in der Beziehung zwischen Pro-
fessionellen und Adressat_innen verhandelt werden, wird das institutionel-
le Arrangement kenntlich, in dem diese Bezichung Gestalt annimmt. Um
das Produktionsverhiltnis in Form der Subjektorientierung aufzuschliis-
seln, lautet die zentrale Fragestellung meiner Arbeit: Wie ist die Beziechung
zwischen Fachkriften und Patient_innen strukturiert und was strukturiert
sie? Mit ihr richte ich den Blick auf das Verhiltnis zwischen der institutio-
nellen, politischen Programmatik und der materiell-dinglichen Dimension
der Dienstleistungsproduktion. Ich interessiere mich dafiir, wie diese die
Bezichung zwischen Fachkriften und Adressat_innen rahmen und struktu-
rieren. In einem Wort frage ich damit nach der Organisationsweise dieser
Beziehung. Auf dieser Grundlage lisst sich die Positionierung oder die
Stellung bestimmen, die den Patient_innen im Produktionsverhiltnis zu-
kommt und damit die Frage beantworten: Wie und als was stellt sich Sub-
Jektorientierung in einem speifischen institutionellen Arrangement dar?

Die ambulante Palliativversorgung, als Form subjektorientierter Sterbe-
begleitung ist fiir mein Interesse, wie gesellschaftliche Konflikte professio-
nelle Beziehungen prigen, ein geeignetes Untersuchungsfeld. Bei der spezi-
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alisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) handelt es sich um eine
wohlfahrtsstaatlich zur Verfiigung gestellte multiprofessionell organisierte
Leistung fiir schwerstkranke Menschen am Lebensende. Indem sie norma-
tiv an den Leitbegriffen Lebensqualitit und Selbstbestimmung ausgerichtet
ist, wird der Anspruch der Subjektorientierung prominent herausgestellt.
Sterbebegleitung agiert in einem gesellschaftspolitischen Spannungsfeld
zwischen »Pflegenotstand« und Debatten um »aktive Sterbehilfe«. Zugleich
werden die zugrundeliegenden Konflikte jedoch nicht personalisierend auf
die Betroffenen projiziert. Es werden keine Kidmpfe »verdienter« Unter-
stiitzung vs. »selbstverschuldeter« Not ausgefochten. Dennoch wird der
Konflikt pidagogisierend und individualisierend ausgetragen. Darin wer-
den, wie mit der vorliegenden Studie ersichtlich wird, gesellschaftliche
Konflikte nicht nur diskursiv »iiberbriickt«, wie Fraser bereits zeigt, son-
dern praktisch verlagert und eingehegt.

So lautet weitere eine These, die der vorliegenden Arbeit zugrunde liegt,
dass die Selbstbestimmung der Patient_innen, die mit der personen-
zentrierten und subjektorientierten Betreuung gestitzt werden soll, durch
die wohlfahrtsstaatliche und professionelle Organisationsweise untergraben
wird. Zwar stellt die institutionelle Richtlinie, welche die Rahmenbe-
dingungen zur Erbringung von SAPV formuliert, die »individuellen Wiin-
sche und Bediirfnisse« der Betroffenen in den »Mittelpunkt« (§ 1 Abs. 5
Satz 1 SAPV-RL). Jedoch sind die Mitsprachemdglichkeiten der Adres-
sat_innen beschrinkt, sowohl was die Grundlagen der Leistung (den Inhalt
der administrativ geregelten Rahmenbedingungen) angeht als auch die
Gestaltung der Versorgung. Dies hingt mit der Position zusammen, die
ihnen praktisch im institutionellen Arrangement der Versorgung zukommt.
Als Leistungsnehmer_innen nehmen sie teil an einer unabhingig von ihnen
als konkrete Personen vorgingig »bereits organisierten Praxis« (Dewe/Ot-
to 2012: 210), die insbesondere nach funktionalen Gesichtspunkten
gestaltet ist. Wo Patient_innen sich nicht in die Funktionalitit des insti-
tutionellen Arrangements einfiigen, werden sie zu »schwierig« zu versor-
genden Patient_innen. Allerdings zeichnet sich das ambulant-aufsuchende
Setting auch durch gréBere Einflussméglichkeiten im Vergleich zu statio-
niren Arrangements fir sie aus. Die Briichigkeit, die das aufsuchende
Setting charakterisiert, eroffnet situativ. Aushandlungsriume, birgt aber
auch Konfliktpotenzial.?

9 Die Aufmerksamkeit meiner Untersuchung richtet sich daher nicht so schr auf die
unmittelbare Beziechung von Professionellen und Adressat_innen. Eine so ausgerichtete
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Eine weitere These der Arbeit lautet, dass die Selbstbestimmung hin-
sichtlich der Wahl ihres Sterbeortes flir alleinlebende Patient_innen durch
das institutionelle Arrangement zusitzlich eingeschrinkt ist. Die Versor-
gungsstrukturen sind vor allem auf familiale Lebensformen ausgerichtet
(Miller 2017). Die SAPV-Richtlinie bestimmt den »besonderen Aufwands,
den die spezialisierte Versorgung auszeichnet, nach medizinisch-pflege-
rischen Gesichtspunkten. Sie bedenkt nicht den Voraussetzungsteichtum,
den die aufsuchende Erbringung der spezialisierten Versorgung in der
Wohnumgebung der Patient_innen (deren dortiger Verbleib erklirtes Ziel
der Leistung ist) praktisch bedeutet. Dies hat zur Folge, dass Schwierigkei-
ten, die aufkommen, weil beispielsweise keine Angehdrigen die hiusliche
Pflege mittragen, als Grenzen des hiuslichen Settings thematisiert werden.
Den betreffenden Patient_innen wird signalisiert, dass eine dauerhafte Ver-
sorgung zu Hause problematisch oder gar unmdoglich ist und nahegelegt,
sie selen in einem stationdren Setting besser aufgehoben.

Bevor ich den Aufbau meiner Arbeit erldutere, will ich kurz auf den be-
reits in Gebrauch genommenen Begriff des institutionellen Arrangements
zu sprechen kommen, nicht zuletzt, da er fiir die Ausgangsfrage der Unter-
suchung steht: Was strukturiert die Bezgiehung zwischen Fachkrdften und ibren
Adpessat_innen? Im institutionellen Arrangement materialisiert sich das
Zusammenwirken von dinglich-rdumlichen Gegebenheiten und hand-
lungsleitenden, in administrativen »ruling relations« (Smith 2005) vermittel-
ten Konzepten. Der Begriff des institutionellen Arrangements steht fir die
Organisationsweise der Beziehungen von Fachkriften und Patient innen. Dies
umfasst eine materielle, das heiflt rdumliche, eine zeitliche aber auch eine
konzeptionelle Dimension. Das Arrangement konstelliert Handlungsposi-
tionen und strukturiert das Handlungsfeld der Beteiligten. Die nach meiner
Einsicht in die Versorgungspraxis mafB3geblichen Elemente des institutio-
nellen Arrangements der aufsuchenden Palliativversorgung sind:

— die Begegnungsstruktur von Fachkriften und Patient_innen, die vor
allem durch die rdumliche Trennung von Zentralorganisation der Pro-
fessionellen und ihrem Einsatzort (in der Regel die Wohnumgebung
der Patient_innen) bestimmt ist,

Perspektive bietet etwa May (2014, v.a. S. 35-38 sowie S. 45 f.) mit Fokus auf die Bedin-
gungen der Moglichkeiten von Begegnungs- oder »Jetzt«-Momenten an. Meine Blick-
richtung versteht sich komplementir dazu und nihert sich der Beziehung von der ent-
gegengesetzten Richtung, von den gestalteten Rahmenbedingung her, die sie
hervorbringen.
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— die institutionell definierte MalBlgabe einer »besonders aufwindigen
Versorgung« sowie

— das durch Zeitlichkeit geprigte Konzept der »fortschreitenden Erkran-
kung«.

Fir die Produktion von Lebensqualitit am Lebensende sind dies diejenigen
Faktoren, aus denen in mallgeblicher Weise die praktischen Hand-
lungsprobleme der alltiglichen Versorgungspraxis hervorgehen und die so
die Beziehung zwischen Fachkriften und Adressat_innen strukturieren.!?

Das von mir ausgearbeitete Konzept des institutionellen Arrangements
ist aus professionalititstheoretischer Sicht von hoher Relevanz, da es die
Idee des professionellen Arbeitsbiindnisses grundlegend in Frage stellt,
indem es die Perspektive umkehrt. Es geht nicht von der Bezichung zwi-
schen Professionellen und Klient_innen als dem Nukleus von Professiona-
litdt aus. Es stellt vielmehr die Situiertheit und Organisiertheit der Arbeits-
beziehungen als Ausgangspunkte »professionellen Handelns« heraus.
Dieser Ansatz bezieht dabei die programmatischen Konzepte, die wohl-
fahrtsstaatlichen Dienstleistungen zugrunde liegen, systematisch mit ein:
Mit dem Aspekt der Organisiertheit wird nach deren Ubersetzung in ein
professionelles Setting gefragt. Aus erziehungswissenschaftlicher Sicht sind
die Erkenntnisse, die die vorliegende Arbeit damit liefert, von Interesse, da
sich die »Produktion von Lebensqualitit« den Patient_innen als Aufgabe
zur Gestaltung ihres Lebensendes stellt. Sterbebegleitung kann als wohl-
fahrtsstaatliche Akteurin eines »Lebenslaufregimes« (Kohli 2003) begriffen
werden.!! Sie formatiert das Lebensende als Teil der »Institutionalisierung
des Lebenslaufes« im Sinne von Kohli (1985). Die vorliegende Studie bietet
Aufschluss tiber die Zumutungen und Subjektivierungspraktiken des insti-
tutionellen Arrangements, welches das Lebensende als zu gestaltende bio-
grafische Phase hervorbringt.

10 Dieser Aufzihlung liegt eine Heuristik zugrunde, die ich in Miiller 2015b entwickelt
habe. In der Unterscheidung von Resch (1998), auf die meine Heuristik aufbaut, wiren
diese den »Ebenen« Institution, Organisation und (in diesem Falle Fach-)Kultur zuzu-
ordnen, nach denen Resch Arbeitsbiindnisse in Situationen charakterisiert. Elemente, die
der alltagskulturellen und der »idiosynkratischen« Ebene zuzurechnen witen, finden sich
ebenso in Situationen des institutionellen Arrangements. Insbesondere in den Analysen
der Kapitel 7.1 und 7.2 treten sie in Erscheinung.

11 Diesen Gedanken entfaltet Ursula Streckeisen (2001) in ihrer Untersuchung »Die Medi-
zin und der Tod«.
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Znm Aufbau der Arbeit

Die Arbeit gliedert sich in drei Teile. Der einleitende Teil fihrt mit den
Kapiteln zwei und drei an Thema und Forschungsfeld heran. Dem folgt
mit Kapitel vier ein ausfithrlicher theoretischer Teil, in dem ich mein analy-
tisches Rahmenkonzept entwickle und begriinde. Aufbauend darauf stelle
ich im finften Kapitel die methodische Herangehensweise vor. Die Kapitel
sechs bis zehn bilden den empirischen Teil, in welchem die Analyse der
erhobenen Daten erfolgt.

Im nachfolgenden Kapitel nehme ich den fiir die ambulante Sterbebe-
gleitung zentralen Gedanken des »Sterbens zu Hause« zum Ausgangspunkt
und skizziere entlang der Frage nach der »Subjektorientierung« die Ent-
wicklung von Hospizbewegung zur wohlfahrtsstaatlichen Institutionalisie-
rung von Palliative Care. Im Zuge dessen umreife ich auch das konkrete
Forschungsfeld. Weil mich mit der Frage nach Subjektorientierung die
Organisationsweise der Beziehung zwischen Fachkriften und Adressat_in-
nen interessiert, wende ich mich im dritten Kapitel dem Forschungsstand
der internationalen Professions- und Dienstleistungsforschung mit dem
Interesse daftir zu, wie dort das Verhiltnis von Profession(alitit), Organi-
sation und Institution verhandelt wird. Diesen Schritt unternehme ich, da
historisch betrachtet, die programmatische Hinwendung zur Subjektorien-
tierung, verbunden mit der Idee einer »neuen Fachlichkeit«, aus der
kritischen Reflexion dieses Verhiltnisses folgte. Aus dieser theoretischen
Anniherung heraus formuliere ich Anschlussperspektiven fir die empi-
rische Untersuchung.

Das vierte Kapitel legt die Perspektive dar, von der aus ich die Analyse
meines Datenmaterials vornehme. Da sich meine Arbeit als eine ethnome-
thodologisch und praxistheoretisch fundierte Variante einer Institutional
Ethnography (Smith 2005) begreift, gilt es die entsprechenden sozial- und ge-
sellschaftstheoretischen Annahmen auszufiihren, auf deren Grundlage ich
zu den Erkenntnissen meiner Analyse gelange. Diese Primissen erméglich-
en nicht nur das theoretische Verstindnis des empirischen Materials, sie
sind instruktiv fir die Interpretationsperspektive. Den Kern meines analy-
tischen Rahmens bildet die Verbindung des Konzepts des institutionellen
Arrangements, im Anschluss an Erving Goffman (1973), mit Nancy Frasers
(1994) wohlfahrtsanalytischem Modell der juridisch-administrativ-therapen-
tischen Staatsapparate. Das finfte Kapitel reflektiert die Untersuchungs-
perspektive und den Weg der Datengewinnung. Ich stelle das zugrundelie-
gende Datenmaterial vor und skizziere die Systematik meiner Analyse.
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Der empirische Teil zeichnet gewissermallen den Forschungsprozess
nach: vom Einstieg ins Feld mit der Teilnahme an Teamsitzungen von
Palliativfachkriften, iiber die Beobachtung von Hausbesuchen, bis hin zur
Durchfithrung einer Gruppendiskussion am Ende der Forschung, welche
das Material fiir das abschlieBende Kapitel liefert. Die empirische Analyse
beginnt im sechsten Kapitel mit der Untersuchung von Grenzreali-
sierungen der Zustindigkeit im Rahmen kollegialer Besprechungen der
untersuchten Palliativdienste. Damit ist der Gegenstandsbereich der
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung, wie er von den Ak-
teur_innen im Feld realisiert wird, umrissen.

Die Kapitel sicben bis zehn liefern eine analytische Rekonstruktion des
institutionellen Arrangements. Im sechsten Kapitel charakterisiere ich das
ambulant-aufsuchende Setting entlang von Bruchstellen, die seine Etablie-
rung und Aufrechterhaltung in der »hiuslichen Umgebung« der Patient_in-
nen strukturieren. Im achten und neunten Kapitel analysiere ich, wie
charakteristische Praktikenregimes!? des institutionellen Arrangements eine
spezifische Wirklichkeit erzeugen. Diese Realitit wird maf3geblich durch
das Konzept der »fortschreitenden Erkrankung« bestimmt. In Kapitel zehn
steht die Bezichung von Professionellen und Patient_innen im Mittel-
punkt. Hier gehe ich der Frage der Subjektivierung nach und reflektiere, in
welchem Verhiltnis die Subjektpositionen von Professionellen und Pati-
ent_innen zueinanderstehen. Im resimierenden elften Kapitel fiige ich die
Argumentationsstringe schlieSlich zusammen.

121Ich lehne die Formulierung »Praktikenregimes« an Frieder Vogelmanns Abgrenzung
zum »formalisierten« Dispositivbegriff der wissenssoziologischen Diskursanalyse an (vgl.
Vogelmann 2014: 73 f.). Wenn Dispositiv nach Foucault ein »heterogenes Ensemble«
meint, »das Diskurse, Institutionen, architekturale Einrichtungen, reglementierende Ent-
scheidungen, Gesetze, administrative MaBnahmen, wissenschaftliche Aussagen, philoso-
phische, moralische oder philanthropische Lehrsitze, kurz: Gesagtes ebensowohl wie
Ungesagtes umfasst« (Traue 2014: 124), beschreibt das »institutionelle Arrangement« in
dem hier vorgestellten Sinne einen dhnlichen, vielleicht weniger »umfinglichen« Kom-
plex. Meine Arbeit beansprucht dabei aber nicht den »umfassenden Zugang zum Ge-
schehen des [...] gesellschaftlich-kulturellen >Sterben-Machens« in modernen, hoch diffe-
renzierten und heterogenen Gesellschaften« (Schneider 2014: 75), wie ihn Werner
Schneider fir seinen »ethnographisch vorgehenden dispositivanalytischen Forschungs-
ansatz« behauptet.
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Anmerkung zur Schreibweise

Fir die vorliegende Arbeit habe ich Zitate dlterer Publikationen der aktuel-
len Rechtschreibung angepasst. Als Strategie gendergerechter Sprache
kombiniere ich eine neutralisierende Schreibweise mit der des »Gendet-
gap«. Dies jedoch nicht in letzter Konsequenz. An Stellen, wo Konstrukti-
onen durch die Gap-Schreibweise zu komplizierten Binde- und Unter-
strich-Verkettungen fithren wiirden, wechsle ich in die alternierende
Schreibweise.



2 Die Betreuung Sterbender zwischen
Institutionalisierung und
Subjektorientierung

Der Wunsch, »zu Hause zu sterben« oder dort zu »sterben, wo ich hinge-
hére« (Dérner 2009) wird vielfach in Publikationen zur ambulanten Hos-
piz- und Palliativarbeit einer Bevolkerungsmehrheit zugeschrieben.! Dabei
variieren die numerischen Gréf3enordnungen, welche dies belegen und in
der Konsequenz dessen auch die Verhiltnisbestimmungen zwischen
Wunsch und der meist institutionellen Wirklichkeit.? Dass die Diskrepanz
hoch erscheint, also verhiltnismaBig wenige Menschen wunschgemil3 »zu
Hause« sterben?, ist dabei in der Regel Argument genug, um die gesell-
schaftliche Bedeutung ambulanter Hospiz- und Palliativversorgung zu
unterstreichen. Denn die institutionell bereitgestellten Unterstiitzungsleis-
tungen ambulanter Palliativversorgung und Hospizarbeit gelten als geeig-
net, Menschen am Lebensende den Verbleib in der vertrauten Umgebung,
also »zu Hause«, zu ermdglichen.*

Diskursanalytisch betrachtet ldsst sich die Gegeniiberstellung von
Wunsch und institutioneller Wirklichkeit als »differenzielle Figur« (Wrana
2015a) beschreiben. Diese bezweckt die Abgrenzung der Hospiz- und
Palliativarbeit in zwei Richtungen. Auf der einen Seite steht die Idee des
assistierten Suizids, auf der anderen eine bestimmte (mit Einsamkeit und

1 Siche Deutscher Bundestag (2005); Wilkening/Wichmann (2010); Colla (2015); Hage-
meier (2014); Silbereisen (2014); zusammenfassend Dasch u.a. (2015).

2 Dass es keine zuverlissigen Zahlen zu Sterbeorten gibt, ist fast schon ein Allgemeinplatz
dieses Diskurses (exemplarisch weisen darauf hin: Heller/Heimerl 2007: 481; Brandes
2011: 77; Hoffmann 2011: 27-31; Thonnes/Jakoby 2011). Im Gegensatz zu den variie-
renden Zahlen zeigt sich in Ver6ffentlichungen zur Frage der »Sterbeorte« die Ge-
gentberstellung von Wunsch und Wirklichkeit als Konstante, wie Dasch u.a. (2015) be-
merken.

3 Ublich sind Nennungen von einem Viertel (»zu Hause) der Verstorbenen im Vergleich
zu zwei Drittel (bei Colla 2015 gar 90 Prozent) der Lebenden, die angeben, diesen
Wunsch zu haben.

4 Fur die Einschitzung und Bewertung der Hospiz- und Palliativarbeit s. Deutscher
Bundestag (2005), Hagemeier (2014), Dasch u.a. (2015).



