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DIE GESCHICHTE ZUM COVER

EIN EINGESPIELTES TEAM:
HAUPT- UND EHRENAMT

Am Anfang stand die Frage »Was will ich mit
meiner Zeit machen?«, sagt Taylan Zimmermann.
Seit gut zwei Jahren engagiert er sich ehrenamt-
lich im Kinderhospiz- und Familienbegleitdienst
der Malteser in Berlin. Antje Riiger-Hochheim ist
dort hauptamtliche Koordinatorin. Sie plant die
Einsdtze, begleitet die Ehrenamtlichen und berat
Familien, in denen jemand sterben wird. Gerade
fir die anspruchsvolle Arbeit im Hospizdienst ist
die enge Zusammenarbeit von Haupt- und Ehren-
amtunabdingbar. Das Ehrenamt in der Familien-
begleitung ist eine von vielen Moglichkeiten, sich

in der Hospizarbeit zu engagieren.

Wir danken den Tragern der »Charta zur Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen in
Deutschland«, dem Deutschen Hospiz- und
PalliativVerband, der Deutschen Gesellschaft fir
Palliativmedizin und der Bundesarztekammer,
sowie dem Deutschen Kinderhospizverein und
dem Bundesverband Kinderhospiz fiir ihre fach-
liche Beratung und Unterstiitzung bei der Erstel-

lung des Magazins.
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Licbe Leserin,
lieber Leser,

eitist etwas sehr Wertvolles. Das

spliren wir, wenn die Zeit knapp

wird oder wenn wir das Gefiihl
haben, dass wir sie mit etwas Unwichti-
gem vergeuden. Ganz besonders spiiren
das Menschen, die wissen, dass ihnen
nicht mehr viel Zeit bleibt. Um sie geht
esin diesem Magazin. Und es geht um
diejenigen, die ihre Zeit mit Menschen
verbringen, die bald sterben werden.
Wenn man erfihrt, dass man bald ster-
ben wird, steht das Leben fiir einen
selbst und die nahestehenden Menschen
erst einmal auf dem Kopf. Angst, Trauer,
Fragensind im Zentrum - und nicht
selten auch der Wunsch nach mehr Zeit,
der nun nicht mehr erfiillbar ist.

Mir ist wichtig, dass Menschen in
dieser Situation nicht allein sind. Jede
und jeder soll schnell Unterstiitzung
finden, um die verbleibende Zeit gut
verbringen zu kénnen. Es geht darum,
so viel Lebensqualitdt wie moglich zu
haben und die Wiinsche der Sterbenden
zu beriicksichtigen. Dafiir gibt es zwei

wichtige Voraussetzungen: Erstens
muss man dariiber nachdenken und
dariiber reden, wie man sich das eigene
Sterben vorstellt, welche Wiinsche man
hat und was einem wichtig ist. Zweitens
muss man wissen, welche Unterstiit-
zung es gibt.

Fiir den ersten Teil sind Sie selbst ver-
antwortlich: Sprechen Sie mit Threr
Familie iber Tod und Sterben. Mit dem
Magazin mochten wir einen Anlass bie-
ten, dariiber nachzudenken, sich zu
informieren und vor allem dartiiber zu
sprechen. Fiir den zweiten Teil sind auch
wir im Bundesfamilienministerium
zustdndig. Wir wollen dafiir sorgen,
dasssich jede und jeder schnell iiber die
Angebote der Hospizarbeit und
Palliativversorgung informieren kann.
Deshalb unterstiitzen wir die »Charta
zur Betreuung schwerstkranker und
sterbender Menschen in Deutschland«.
Dazu gehort auch die Online-Suche
wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de.

Das Angebotistin neun Sprachen verfiigbar.

b, Pl O%

Dr. Franziska Giffey

Bundesministerin fiir Familie, Senioren,

Frauenund Jugend

Die anspruchsvolle und feinfiihlige
Aufgabe der Sterbebegleitung und der
Trauerarbeit ibernehmen in Deutsch-
land téglich iiber 120.000 haupt- und
ehrenamtlich beschiftigte Menschen.
Um die Vielfalt ihrer Arbeit und Erfah-
rungen aufzuzeigen, gibt dieses Maga-
zin den Menschen in der Sterbebeglei-
tung und Trauerarbeit ein Gesicht.
Besonders am Herzen liegen mir die vie-
len Ehrenamtlichen, die sich in diesem
Bereich engagieren. Ihnen allen danke
ich ganz besonders. Vielleicht merken
Sie, liebe Leserinnen und Leser, nach der
Lektiire dieses Magazins, dass dieses
Engagement auch etwas fir Sie sein
konnte. Ich wiirde mich freuen, denn
ich wiinsche mir, dass sich noch mehr
Menschen fiir ein Ehrenamt in diesem
Bereich entscheiden. Fiir Sterbende da
zusein und den letzten Weg gemeinsam
zu gehen, ist eine Bereicherung - fiir die
Menschen, die man begleitet, und fir
einen selbst.
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Ein Haus
voller Leben

Rund um das Hospiz
Villa Auguste in Leipzig arbeiten
drei Teams fiir ein wiirdevolles

Lebensende zusammen.

GESICHTER DES
ENGAGEMENTS

Wer sind die Menschen, die begleiten?

»Da¢ Zurickbleiben

wivd durch den
Abschied bectimmt«=

Barbara Sticker spricht
iiber das Leben und Sterben

ihrer Tochter Nana.

46

Ohne

Schranken
im Kopf

Existenzielle Fragen, religiose Pflichten, Tabus:

Kultursensible Begleitung braucht Offenheit.
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Ein eingespieltes Team: Haupt- und Ehrenamt
Die Geschichte zum Cover

Editorial der Bundesministerin
fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend
Dr. Franziska Giffey

Was am Ende hilft Beratung, Versorgung,
Begleitung: Welche Angebote gibt es?

Wie méchten Sie sterben? Eine Umfrage in der
»Mall of Berlin« zeigt: Dem Tod sieht jeder
anders entgegen.

Engagement mit vielen Facetten Wer Menschen
aufihrem letzten Weg unterstiitzen will, hat
unterschiedliche Moglichkeiten.

Gesichter des Engagements Wer sind die
Menschen, die begleiten?

Bereit fiirs Ehrenamt? Finden Sie heraus, ob
ehrenamtliche Hospizarbeit zu Ihnen passt.

Ein Haus voller Leben Rund um das Hospiz
Villa Auguste in Leipzig arbeiten drei Teams
fiir ein wiirdevolles Lebensende zusammen.

Sterben denken Wie dachten und denken wir
uber das Sterben?

Zur Sache: Mythen, Fragen, Antworten

Die Charta zur Betreuung schwerstkranker und
sterbender Menschen in Deutschland. Vereint
fir gute Versorgung

Letzte Lieder Was wire der Soundtrack Ihres
Lebens?

»Seid bei mir, wenn ich sterbe« Ein Abschied zu
Hause: Tochter und Hospizbegleiterin
erzdhlen.

Buchtipps und Empfehlungen zum Eintauchen

Drei Fragenan ... die Palliativmedizinerin Prof.
Dr. Gerhild Becker und die Kirchenritin
Sabine Kast-Streib

Raum zum Leben, Raum zum Sterben Im Kinder-
und Jugendhospiz Bethel werden Familien
nicht erstam Lebensende begleitet.

Ohne Schranken im Kopf Existenzielle Fragen,
religiose Pflichten, Tabus: Kultursensible
Begleitung braucht Offenheit.

Begleitung mit Bedacht Was Menschen mit
Demenz auf dem letzten Weg brauchen.

»Das Zuriickbleiben wird durch den Abschied
bestimmt« Barbara Stécker spricht tiber das
Lebenund Sterben ihrer Tochter Nana.

Glossar Hospizarbeit und Palliativversorgung:
Begriffe, Definitionen, Akteure
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Die Diagnose einer lebensbedrohlichen Erkrankung
andert alles. Sie reiflt uns aus dem Gewohnten, zer-
stort Plane und Hoffnungen. Unsicherheit, Trauer
und Angst schleichen sich schnell auch in das Leben
von Angehorigen, Freundinnen und Freunden. Hier
hilft es, offen zu sprechen — und sich uber die vielen
Angebote zu informieren, die schwerstkranke und

sterbende Menschen unterstutzen.

inesistklar: Das eigene
E Lebensende lésst sich vorab

nicht so organisieren, dass
wir alles unter Kontrolle haben.
Trotzdem ist es sinnvoll, frithzei-
tig dariiber nachzudenken, was
wir uns dafiir wiinschen. Auch
wenn das eigene Sterben nicht
unbedingt als Gesprachsstoff fir
Kaffeeklatsch oder Cocktailparty
gilt - esist viel wert, mit Angeho-
rigen, Freundinnen und Freunden

uns wichtigist und was wir uns
fiir das eigene Sterben wiinschen,
kénnen sie im Ernstfall in unse-
rem Sinne handeln. Vor allem
dann, wenn wir selbst dazu nicht
mehrin der Lage sind.

Klsrende Fragen

Gespriche tiber den Tod machen
vielen Angst - nicht nur wenn es
eine konkrete Diagnose gibt. Klar
formulierte Fragen konnen hel-

offen iber das Thema zu spre- fen, sich gemeinsam und langsam
chen. Nur wenn sie wissen, was an das Thema heranzuwagen:

Wo will ich cein, wenn ich é*orb??
Wen méchte ich dann um mich haben?

I In welchem 7 y¢tand werde 1ch

wnli s verlich und
| Wahvéohcmhoh korpe
En‘l’éPViaM meine fami!iéﬁrc und gozlale Ml&h{,@,]Oh’lg&h bc’,ﬁy\dzy\ Ugm‘/ﬁx\?
Sitvation meinen 5@01(/’1/%@4@; im letzten it finden .
Lebengabschnitte

Welche Ecol(hffniggc kénnen hinzvicommen

ben Sich
d welche Folzerungen evge
" daravs fUV?VlciV\cé—Ed‘chvngf

Wie und in welchem Umfangr
ksnnen Frevndinned, ‘Frovnol?c vnd
Bravche ich vielleicht Ang,ohérigc miv helfent
profesionelle UVI1LCV§+U+LU”5“.?

Und well§ ich, wie
ich diese finde?

— Hilfe von vielen Seiten ) .
Gerade wenn das Nachdenken tiber das Sterben nicht
mehr rein hypothetisch ist und man sich konkret mit
dem eigenen Tod oder dem eines nahestehenden
Menschen auseinandersetzen muss, ist es hilfreich,
die Versorgungsstrukturen zu kennen. -
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Formen der Hospizarbeit

und Palliativversorgung

Die meisten Menschen wiinschen sich,
dass sie zu Hause sterben kénnen, wenn
es so weitist. Das ergab eine Umfrage im
Auftrag des Deutschen Hospiz- und
PalliativVerbands (DHPV). Tatséchlich
sterben aber viele im Krankenhaus.
Diesliegt hdufig daran, dass sowohl die
Betroffenen als auch die Angehorigen
befiirchten, der Situation alleine nicht
gewachsen zu sein. Oder sie erleben sich
zu Hause iberfordert, auch wenn sie bei-
spielsweise durch die Familie, den
Freundeskreis oder einen Pflegedienst

Auch die Spezialisierte ambulante
Palliativversorgung (SAPV) wichst in
Deutschland. Die Teams sind speziell fiir
die Versorgung von Palliativpatientin-
nen und -patienten - also Menschen mit
nicht heilbaren, weit fortgeschrittenen
Erkrankungen und einer begrenzten
Lebenserwartung - ausgebildet. Sie
unterstiitzen beispielsweise bei der
Behandlung von Schmerzen oder Angs-
ten, beraten und koordinieren die Ver-
sorgung. Die SAPV-Teams bestehen aus
speziell fir diese Aufgabe qualifizierten
Arztinnen, Arzten und Pflegekriften,
die 24 Stunden erreichbar sind. Bei

unterstiitzt werden. Bedarf kénnen ehren-
Hier konnen die Ange- R amtliche Hospizhelfe-
bote der Hospizarbeit 2 S rinnen und -helfer
und Palliativversor- Urspriinglich entstand der Hospiz- unterstiitzen. SAPV-
gung oft helfen und gedanke daraus, dass alleinstehende ~ Teams dienen aufier-
Sicherheit geben, Personenin Gesellschaftsterbenksn- ~ demals Ergdnzungzu
indem sie die bereits nen. Hinter der Hospizbewegung,die ~ einem Pflegedienst.
vorhandene Unter- ihren Ursprunginden 1960er-Jahrenin Eine wichtige Rolle
stiitzung ergdnzen. GroRbritannien hat, stehteinstarkes  in der Sterbebegleitung
Die Begleitung Netzwerk aus ehrenamtlichen Hospiz-  liegt bei den niederge-
durch Hospizdienste lerinnen und Hospizlern. lassenen Hausédrztinnen
erleichtert schwerst- und Hausdrzten. Durch
kranken Menschen den die langjdhrige Betreu-

Sterbeprozessinihrer gewohnten Umge-
bung. Ehrenamtliche Hospizbegleiterin-
nenund -begleiter kommen zu den
Betroffenen nach Hause. Sie haben sich
in Schulungen fir diese Arbeit qualifi-
ziert und unterliegen der Schweige-
pflicht. Viele von ihnen engagieren sich
oft schon jahrelangin der Sterbe-
begleitung. In der letzten Lebensphase
koénnen sie durch ihre Zeit, Erfahrungen
und Absichtslosigkeit eine sehr wert-
volle Unterstiitzung fiir Sterbende wie
Angehorige sein.

ung kennen sie ihre Patientinnen und
Patienten. Das Vertrauensverhéaltnis und
ihr Fachwissen helfen, Symptome zu lin-
dern,und erméglichen es oft, dass die
Schwerstkranken die Zeit bis zu ihrem
Tod in gewohnter Umgebung verbringen
konnen.

Wenn das Sterben zu Hause nicht
moglich ist, kann ein stationdres Hospiz
eine gute Alternative sein. Dabei handelt
es sichumunabhingige Einrichtungen
mit 8 bis 16 Betten. Im Hospiz werden die
Schwerstkranken und Sterbenden ganz-
heitlich betreut - je nach ihren individu-
ellen Bediirfnissen zum Beispiel durch

Pflegekrifte oder psychosoziale Dienste
sowie physiotherapeutisch, seelsorge-
rischund auch drztlich. Nicht immer
sind diese Professionen fester Bestand-
teil des Hospizteams, in jedem Fall beste-
hen jedoch enge Kooperationen zwi-
schen Hospiz und Versorgungsangebot.

Palliativstationen sind an Kranken-
hiuser angebunden. Genau wie Hospiz-
einrichtungen zeichnen sie sich durch
einen ganzheitlichen Betreuungsansatz
aus. Die Aufnahme auf eine Palliativsta-
tion erfolgt vornehmlich in einer akuten
Krisensituation. Ziel des Aufenthalts, der
meist nicht langer als zwei Wochen
andauert, ist die Behebung der akuten
Probleme, damit die Schwerstkranken
und Sterbenden danach wieder zu Hause
betreut werden kénnen.

Finanzierung und Kosteniibernahme
Steht der Wunsch nach einer hospiz-
lichen oder palliativen Versorgung fest,
sollte auch die Kostenfrage geklart wer-
den. Ambulante Hospizdienste sind fiir
Betroffene und Angehorige kostenfrei.
Die Kosten fiir stationdre Hospizplatze
werden zu 95 Prozent von den Kranken-
und Pflegekassen ibernommen, fiinf
Prozent triagt das Hospiz selbst. Die pal-
liativmedizinische Versorgung - egal ob
ambulant, stationar oder durch ein
SAPV-Team - wird von den gesetzlichen
Krankenkassen nach drztlicher Verord-
nung ibernommen.

DURCH SPENDEN HELFEN

Weil Hospize fiir einen Teil ihrer Kosten selbst aufkommen, sind
Spenden essenziell fiir die vielfaltigen Angebote. Neben zweck-
ungebundenen, regelmaRigen oder einmaligen Spenden wird es
immer beliebter, etwa anldsslich des eigenen Geburtstags um

eine Uberweisung an eine értliche Hospizeinrichtung zu bitten.

Erbschaften und Nachldsse sind oftmals Anlass fiir eine Spende.

8 LETZTEWEGE WENN DASLEBEN ABSCHIED NIMMT

Auch die Verbande, die sich fur die Hospizarbeit und Palliativ-
versorgung starkmachen, sind auf Spenden angewiesen. Infor-
mationen rund ums Spenden sind auf den Websites der Institu-
tionen selbst oder auf den Seiten des Deutschen Hospiz- und
PalliativVerbands (DHPV) und der Deutschen Gesellschaft fir

Palliativmedizin (DGP) zu finden.



ANZAHL PALLIATIVMEDIZINERINNEN/-MEDIZINER: BUNDESARZTEKAMMER, STAND 2016/2017

QUELLEN: WEGWEISER-HOSPIZ-PALLIATIVMEDIZIN.DE, STAND FEBRUAR 2019;

Das Anrecht auf Beratung tiber Hos-
piz- und Palliativdienste ist gesetzlich
geregelt. Krankenkassen sind laut
Sozialgesetzbuch V verpflichtet, die
Beratung entweder selbst zu iberneh-
men oder an Beratungsstellen zu
verweisen.

Auch die Private Krankenversiche-
rung (PKV) erstattet die Aufwendungen
fir Hospiz- und Palliativversorgung.
Idealerweise klaren Versicherte Detail-
fragen moglichst schon im Vorfeld mit
ihrem PKV-Unternehmen ab.

Die richtige Versorgung finden

Ein erster Anlaufpunktist der
»Wegweiser Hospiz- und Palliativ-
versorgung Deutschland«:
wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de.

Das Online-Portal zeigt Betroffenen sta-
tiondre und ambulante Dienste sowohl
fir Kinder und Jugendliche als auch far
Erwachsene in der Ndhe an. Zu finden
sind Einrichtungen und Dienste wie
Palliativstationen, stationire Hospize,
ambulante Hospizdienste, SAPV-Team:s,
Palliativdienste im Krankenhaus,
Palliativpflegedienste und weitere
Unterstlitzungsangebote - jeweils mit
einer Kurzbeschreibung. Die Deutsche
Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP)
stellt den Wegweiser in neun Sprachen
zur Verfligung.

SCHON GEWUSST?

~N

IN DEUTSCHLAND alBT ES ..

341

Palliativstationen

)

£
Betten

(o

1.472 ambulante

Hospizdienste

fiir Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene mit lebensverkiirzenden
Erkrankungen

O RUND

@ 11.440 Palliativmedizinerinnen und -mediziner

Die Hausérztin oder der Hausarzt
sind gute Ansprechpartner fiir die erste
Beratung. Fiir Menschen, die im Pflege-
heim leben, lohnt es sich auch, das
Personal in der Pflegeeinrichtung anzu-
sprechen: Mittlerweile bieten viele Ein-
richtungen die Begleitung des Sterbe-
prozesses an. Andernfallsist esauchim
Pflegeheim moglich, ehrenamtliche
Hospizbegleitung zu erhalten oder ein
SAPV-Team einzubeziehen.

SAPV-Teams fiir
Erwachsene

144
SAPV-Teams fiir Kinder und
Jugendliche, die

an sieben Tagen die Woche
erreichbar sind.

234

stationdre Hospize
fiir Erwachsene

mit

insgesamt

Betten
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>> Man denkt immer mal dariiber
nach, wenn man etwas hort
oder liest, aber tiber so richtig
konkrete Wiinsche habe ich
noch nicht nachgedacht. Wenn
ich daran denke, dass meinem
Kind oder meiner Mutter etwas
passieren konnte, schiebe ich
dasimmer ganz schnell weg.
Ich habe auch noch mit nie-
mandem dariiber gesprochen,
was ich mir wilinsche.

Janine M. aus Berlin

8
o

ih
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Wunsch und Wirklichkeit liegen recht weit
auseinander, wenn es darum geht, wo die
Deutschen sterben mochten. Laut einer
Umfrage des Deutschen Hospiz- und
PalliativVerbandes mochten 58 Prozent der
Deutschen moglichst zu Hause sterben. In
Wirklichkeit sterben aber mehr als die Halfte
der Deutschen im Krankenhaus - als Wunsch
aulBerten das nur vier Prozent der Befragten.

>> Ich bin schon mit dem Tod konfrontiert
worden und musste daher dariiber nach-
denken. Ich denke, jeder Tod istirgendwie
schmerzhaft. Sowohl fiir einen selbst,
weil das Loslassen vom Leben
schmerzhaft ist, als auch fiir die Hin-
terbliebenen. Daher weifd ich nicht
genau, wo und wie ich sterben
wollen wiirde. Aber es sollte schon
in der Nihe der Familie sein. Uber
meine Wiinsche mit jemandem
gesprochen habe ich nicht wirklich.

Geronimo S. aus Berlin




>> Ich moéchte gerne wach sein,
wenn ich sterbe. Und méglichst
ohne Schmerzen. Am liebsten
wére es mir, wenn ich dabei zu
Hause sein kénnte. Uber
meine Wiinsche habe ich .
schon mit meinen besten

Freundinnen und : >> Ich habe eine Art magischen
meinem Sohn geredet. 5 \\ { Moment im Kopf. Am Meer,
Er will allerdings lieber ! wenn die Sonne gerade
nichtiiberdasThema | | ‘ untergeht,esnochhellist-
sprechen. s J \ | - dasist der Moment, in
I « dem ich gehen wollen
Natalie S. aus Brandenburg Wl?;ld\fllll?(f\g);selfﬂilé?
gibt die nétige Ruhe.
Uber diesen Wunsch

habe ich eigentlich noch
mit niemandem gesprochen.

FOTOS INTERVIEWTE: TRUTSCHEL/PHOTOTEK

|

FOTO MALL OF BERLIN: SCHULZ/MALL OF BERLIN

Wie
mochten S1¢e
sterben?

WIR WAREN IN DER »MALL OF BERLIN« UND HABEN
MENSCHEN DAZU BEFRAGT, OB SIE UBER IHRE :
WUNSCHE SPRECHEN UND WENN JA, MIT WEM. S

>> Fiir mich selbst habe ich eine
magische Grenze: Wenn ich vor meinem
50. Lebensjahr sterbe, mochte ich eine

> Ich beschiftige mich schon damit, Erdbestattung mit Grabstein.
schiebe es dann aber immer wieder Wenn ich spéter sterbe, lieber eine
etwas vor mir her. Bei meiner Haus- Einéischerung, bei der die Asche aus-
4rztin habe ich zum Beispiel schon gestreut wird. Warum ich diese Grenze
Patientenverfligungen angespro- habe, weifd ich - und das gem’igt.
chen, aber erstellt haben wir sie Als Lehrerin spreche ich mit meinen
noch nicht. Meine Tochter drangt Schiilerinnen und Schiilern Giber
mich schon, das zu klaren. Mit ihr Tod und Sterben. In meiner Familie wird
habe ich auch schon gesprochen, auch offen dartiber gesprochen.
aber meine konkreten Wiinsche Ich glaube, es gibt Unterschiede in den

kennt sie noch nicht. Das sollte Generationen, wie offen man
man schon tun, damit die sprechen mag.
Hinterbliebenen dann
auch entlastet werden.

Gerhard L. aus Berlin

Katrin P. aus Mecklenburg-Vorpommern
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ENGAGEMENT
MIT VIELEN FACETTEN

Ehrenamtliche in der Hospizarbeit iibernchmen ganz

unterschiedliche Aufgaben und Taétigkeiten.

‘Was Sie wissen miissen, wenn Sie Menschen auf ihrem

on Beginn an war ehrenamtli-
‘ } ches oder biirgerschaftliches

Engagement die tragende Sdule
der Hospizbewegung - mit dem klaren
Ziel, das Lebensende so gut wie moglich
zu gestalten. Dabei stehen die Bediirf-
nisse des schwerstkranken und sterben-
den Menschen und seiner Zugehdrigen
inallihren Facetten im Mittelpunkt. Die
ehrenamtliche Hospizarbeit kann daher
ganz unterschiedlich aussehen: Ehren-
amtliche begleiten die Sterbenden zu
Hause, in Pflegeeinrichtungen, in Kran-
kenhdusern und sie engagieren sich in
stationdren Hospizen.
Die meisten Ehrenamtlichen sind im
ambulanten Hospizdienst aktiv. Sie
unterstiitzen Betroffene, die in ihrer
gewohnten Umgebung sterben méch-
ten. Das benoétigt zwar ein hohes Mafi an
personlichem Einsatz. Aber oft entsteht
wahrend der Begleitung eine Verbin-
dung, die erfiillend sein kann und viel
zurlickgibt.

letzten Weg begleiten wollen.

Die Hospizbegleiterinnen und
-begleiter leisten Beistand, sind da,
entlasten die Angehorigen, reden und
bringen Zeit mit. Vor allem halten sie
das Sterben aus - und alles, was dazu-
gehort. Die ambulanten Hospizdienste
kénnen auch weiterhelfen, etwa wenn
die Unterstiitzung durch ein Team der
spezialisierten ambulanten Palliativ-
versorgung (SAPV) benétigt wird oder
es Fragen zu Vollmachten und Patien-
tenverfiigungen gibt.

Konnte ich das auch?

Jedes Ehrenamtist zundchst eine per-
sonliche, zeitliche und emotionale He-
rausforderung. Zuallererst gilt es, sich
selbstkritisch zu fragen, wie man sich in
der eigenen Situation engagieren kann
und ob man sich der Aufgabe wirklich
iber einen lingeren Zeitraum widmen
mochte. Selbstreflexion ist fiir die
ehrenamtliche Hospizarbeit ganz
besonders wichtig. Wenn Sie sich fiir ein
Engagement interessieren, konnen Sie
auf Seite 17 mit einem kurzen Fragen-
katalog den Selbsttest machen.

12 LETZTEWEGE WENN DAS LEBEN ABSCHIED NIMMT

Sie sind bereits sicher, dass Sie sichim
Hospizdienst engagieren wollen? Dann
ist der nachste Schritt ein Anruf bei
einer Hospiz- oder Palliativeinrichtung
inIhrer Niahe, der Besuch einer Infover-
anstaltung oder eines Tages der offenen
Tir. Dort kénnen Sie sich tiber die Mog-
lichkeiten des Engagements und iiber
entsprechende Vorbereitungskurse
informieren. Die meisten Triger finden
Sie iiber den »Wegweiser Hospiz- und
Palliativversorgung Deutschland«:
wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de

Erste Schritte

Vor Ihrem ersten Einsatz als Hospizbe-
gleiterin oder -begleiter erhalten Siein
Vorbereitungskursen die Moglichkeit,
sich ausgiebig mit den Inhalten Threr
zukinftigen Aufgabe zu befassen. Die
Kurse zur qualifizierten Vorbereitung
umfassen etwa 100 Unterrichts-
einheiten und dauern in der Regel neun
bis zwolf Monate. Haufigist auch ein
Praxiseinsatz Teil der Vorbereitung.


http://wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de

QUELLE: EHRENAMTLICHKEIT UND BURGERSCHAFTLICHES ENGAGEMENT IN DER HOSPIZARBEIT - MERKMALE, ENTWICKLUNGEN UND ZUKUNFTSPERSPEKTIVEN, FORSCHUNGSPROJEKT IM AUFTRAG DES DHPV 2018.

HOSPIZDIENST
INZAHLEN

Rund

Engagierte im Hospiz-
dienst - allein unter
dem Dach des DHPV -
die meisten
im Alter zwischen

und
Jahren
und mehrheitlich
weiblich.

der Bevolkerung konnen
sich eine ehrenamtliche
Tatigkeit im Hospizdienst
vorstellen.

ALTERNATIVEN

Wer sich die direkte Begleitung Sterbender

nicht zutraut, kann Hospizdienste auch

organisatorisch unterstiitzen: Am Empfang,

in der Kiiche, bei der Koordination oderim
Vorstand von Vereinen werden immer
helfende Hande gebraucht. Eine weitere
Méglichkeit des Engagements ist die
Trauerbegleitung, die hdufig auch von den

Hospizdiensten angeboten wird.

Sie begleiten gemeinsam mit einer
erfahrenen Kollegin oder einem erfah-
renen Kollegen einen sterbenden Men-
schen zu Hause oder arbeiten in einem
Hospiz mit.

Die Kosten fiir den Vorbereitungskurs
fir Hospizhelferinnen und -helfer vari-
ieren je nach Institution. Viele Kurse
sind kostenfrei. Sollten Gebiihren anfal-
len, werden diese oft zurtickerstattet,
wenn Sie im Anschluss fiir einen gewis-
sen Zeitraum als ehrenamtliche Hospiz-
begleitung in der Ausbildungsinstitu-
tion tétig bleiben.

Vergutung und Versicherung
Ehrenamtliche Tétigkeiten werden
nicht vergitet - das zeichnet dieses
Engagement aus. In der Regel werden
aber Fahrtkosten erstattet. Fiir ehren-
amtlich Tétige besteht tiblicherweise
uber die Trager ein Unfall- und Haft-
pflichtversicherungsschutz. Erkundigen
Sie sich vor Antritt Ihres Engagements,
wie Sie versichert sind und was genau
uber die Versicherung abgedeckt ist.

Jeder Einsatz ist anders

Nach der qualifizierten Vorbereitung
treffen Sie den ersten Menschen, den Sie
beim Sterben begleiten werden. Dieses
erste Treffen ist mit vielen Erwartungen
verbunden, moglicherweise haben Sie
sich schon Fragen tiberlegt beziehungs-
weise im Vorbereitungskurs erarbeitet,
um das Gespriach anzuregen.
Sterbebegleitung ist so individuell wie
die Sterbenden selbst. Im Vorberei-
tungskurs lernen Sie, dass die Sterben-
den den Takt angeben. Manche brau-
chen es, dass Sie stillschweigend neben
ihnen sitzen. Genauso kann es passie-

ren, dass Sie sich lebhaft tiber Erlebnisse
aus der Vergangenheit austauschen oder
eine letzte Familienzusammenkunft
begleiten veranlassen. Alle Gesprache
sind vertraulich: Ehrenamtliche stehen
unter Schweigepflicht. Offenheit fiir
diese besondere Situation ist die wich-
tigste Kompetenz, die Sie mitbringen
miussen.

Die Ehrenamtlichen besuchen die Ster-
benden meist ein- bis zweimal in der
Woche. Manchmal fiir eine Stunde,
manchmal fiir vier Stunden. Wann
genau die Besuche stattfinden, ldsst sich
individuell absprechen. Bei der Koordi-
nation der Ehrenamtlichen werden
neben der personlichen Ebene auch die
zeitlichen Wiinsche und Moglichkeiten
bertiicksichtigt.

Wer begleitet, wird begleitet
Menschen, die sich ehrenamtlich in der
Begleitung schwerstkranker und ster-
bender Menschen engagieren, werden
dabei professionell begleitet. Ein regel-
maifliger Austausch untereinander ist
ebenso wichtig wie gute Koordination
durch Menschen, die einschitzen kén-
nen, welche Begleiterin oder welcher
Begleiter zu welchem Sterbenden passt.
Fortbildungsangebote, Praxisbegleitung
und Supervision runden das Angebot
ab. Die ehrenamtliche Arbeit - gerade in
einem so besonderen Bereich - braucht
auch immer Hauptamtliche, die sich um
die Belange der Engagierten kiimmern.
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ES ISTEIN
GESCHENK,
DASS [CH EINEN
MENSCHEN
BEGLEITEN

Gesichter des
Engagements

SIE KOMMEN MITVIEL ZEIT ZU DENEN, DIE
NICHT MEHR VIEL ZEIT HABEN: DIE VIELEN
ENGAGIERTEN IN DER HOSPIZARBEIT UND
PALLIATIVVERSORGUNG. QUER VERTEILT
VON NORD NACH SUD, IM STUDIEN- ODER
RENTENALTER - DAS EHRENAMT HAT IN
DEUTSCHLAND VIELE GESICHTER. EIN
PAAR DAVON MOCHTEN WIR HIER ZEIGEN.
UND WER WEISS - VIELLEICHT GEHORTJA
SCHON BALD AUCH IHRES DAZU?

@ BERUF
@ CEINSATZORT
@ ENGAGIERT SEIT WANN UND WO
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5

SEYHAN OEZASKAN (69) hatihren
eigenen Vater beim Sterben begleitet.
Sie verbrachte drei Tage und Néchte an
seiner Seite im Krankenhaus. Als sie fiir
wenige Stunden das Krankenhaus
verlief}, verstarb ihr Vater. Erst 20 Jahre
spater hat sie durch den Hospizdienst
verstanden, dass ihr Vater vielleicht
genau auf diesen Moment gewartet hat,
um zu gehen.

Im Ehrenamt begleitet sie auch
Menschen mit Demenz - ihre eigenen
Patientinnen und Patienten aus der
hauptamtlichen Arbeit im Pflegedienst
jedoch nie. Nur einmal hat sie fiir ein Ehe-
paar eine Ausnahme gemacht. Die Frau,
die sie unterstutzt, pflegt ihren schwer-
kranken Mann schon seit 16 Jahren und
hatkaum Zeit fiir sich. Mit der Unter-
stiitzung von Seyhan Oezaskan kann sie
nun wieder ab und zu etwas fiir sich tun
und zum Beispiel mitihrer Freundin
schwimmen gehen.

@ Demenzbetreuerin im ambulanten Pflegedienst

‘ Grefrath und Viersen

. Seit finf Jahren ehrenamtliche
Hospizbegleiterin, aktuell Weiterbildung

zur Gruppenleiterin fir Ehrenamtliche



ILLUSTRATIONEN: VINK/NEUES HANDELN AG

MUSS JEDEN
TAG FEIERN,
DAS IST DAS

Im Ruhestand angekommen, war MARIE
HILLMANN (70) erst einmal froh, ihre Zeit ganz
fir sich gestalten zu kénnen. Doch kurz danach
wurde ihr klar, dass sie »Urlaub bis zum Lebens-
ende« doch etwas komisch findet. Und so wandte
sie sich an das Hospiz, in dem einige Zeit zuvor ihr
Vater verstorben war.

Anihren ersten Einsatz als Ehrenamtliche erinnert
sie sich gut: Es war Karneval und im Hospiz fand
eine frohliche Feier statt, wihrend in einem der
Zimmer »ein Patient tiber die Regenbogenbriicke
ging«, wie sie es nennt. Im ersten Moment fand sie
dastaktlos. Aber dann war ihr klar: Soist das Leben.
Einmal in der Woche bietet Marie Hillmann einen
Wohlftihl-Nachmittag im Hospiz an. Vom Handbad
uber die Hand-, Kopf- und Gesichtsmassage ist alles
dabei. Sie erlebt es als Vertrauensbeweis, dass Pati-
entinnen und Patienten die Beriihrungen zulassen
und sich manchmal so entspannen kénnen, dass sie
fiir den Moment zur Ruhe kommen.

. Pflegedienstleiterin im Ruhestand

. Duisburg
' Seitvier Jahren ehrenamtliche Hospizbegleiterin,

aktuellim stationdren Hospiz und in einem Seniorenheim

EEIDER FAMILIEN-
EEGLEITUNGIM
HOSFIZLIENST
EEGEGNE ICH VOR

ALLEM DEM LEEBEN,

Zum Ehrenamtist TAYLAN
ZIMMERMANN (35) tiber einen
E-Mail-Verteiler an seiner Universitat
gekommen. »In einer Rundmail wurde
damals ein Aufruf fir die Begleitung
von jungen Familien mit sterbenden
Angehorigen gestartet«, erzihlt der
Student. »Ich kann gar nicht genau
sagen, warum, aber alsich die E-Mail
gelesen habe, wusste ich »Dafiir méchte
ichmich engagieren«.Im Fall von
Herrn Zimmermann bietet der Fami-
lienbegleitdienst eine Stiitze fiir Kinder
und Jugendliche, die Mutter oder Vater
verlieren. »Das ist nicht immer einfach.
Man gehtin die Familien und es befin-
detsich dortjemand in einer Akut-
situation. Das bekommt man schon
deutlich mit.« Trotzdem hat der Student
das Gefiihl, seiner Freizeit eine hohe
Qualitét zu geben. Anderen Menschen
eine Stiitze zu sein, dabei auch ganz all-
tégliche Aufgaben zu ibernehmen oder
als Ansprechpartner da zu sein - dies
sieht Taylan Zimmermann als grofien
Mehrwert der Sterbebegleitung.

. Student der Klinischen Psychologie

. Berlin

‘ Seit zwei Jahren im Familienbegleitdienst
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DIE HOSPIZ-
ARBEIT

WECHSEL-
BAD DER
GEFUHLE

Alshauptberufliche Koordinatorinim
ambulanten Hospizdienst ist KARIN
ZIMMERMANN (54) die Schnittstelle
zwischen Sterbenden, deren Angehori-
genund Ehrenamtlichen. 2016 hat sie den
ambulanten Hospizdienstin ihrem Ort
nach einer Vakanz-Zeit weitergefiihrt.
Derlandliche Einsatzort hat sowohl posi-
tive als auch negative Facetten. Oft sind die
Ehrenamtlichen bereits durch ihr regel-
maifliges Engagement im Dorf bekannt. Die
Vertrautheit ermdglicht es, die Beziehung
zu den Schwerstkranken schneller aufzu-
bauen. Gleichzeitig bedeutet es aber auch,
vertraute Gesichter beim Sterben beglei-
ten zu missen - die Hospizarbeit sei ein
»Wechselbad der Gefiihle zwischen Trauer,
Freude, Ohnmacht und Wut, sagt Karin
Zimmermann.

Die Arbeitim Mehrgenerationenhaus lasst
sich sehr gut mit dem Hospizdienst verein-
baren und bietet eine gute Abwechslung,
die sie sich bewahren will. Diesen Rat teilt
Karin Zimmermann auch mit den ange-
henden Ehrenamtlichen wihrend ihrer
qualifizierenden Weiterbildung - sie dir-
fen den Tod nicht zuihrem Leben machen.

. Diplom-Sozialpddagogin

. Kirchen an der Sieg
' Seit drei Jahren Koordinatorin des Hospizdienstes
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SEIN VERTRAUEN
STUCK FUR

STUCK
ERARBE|-

Firihr Ehrenamt entschied sich WIEBKE
WILL (39), die sonst sehr bedacht und ratio-
nal handelt, aus dem Bauch heraus. Mit jedem
weiteren Schrittin der qualifizierenden Vor-
bereitung wurde ihr klarer, dass sie die rich-
tige Entscheidung getroffen hatte.

Einerihrer ersten Einsitze fiihrte sie mit
einem kleinen Jungen zusammen, dessen
Vater bald sterben sollte. Anfangs war die
Begleitung des Jungen nicht einfach, er war
aggressivund wiitend. Schmunzelnd berich-
tet sie, dass der Junge unbestechlich war und
sie sich sein Vertrauen erarbeitet hat.

Sie selbst hat eine Zeit lang Hilfe erhalten und
weifd, wie wertvoll das war. Durch diese
Erfahrung hat sie gelernt, dass sie nicht das
Leid an sich, aber Anteil daran nehmen kann.

. Sachbearbeiterin im Controlling,
Koordinatorin im Mehrgenerationenhaus

. Flensburg und Umgebung

. Seit drei Jahren ehrenamtlich im

ambulanten Kinderhospizdienst tatig



BEREIT FURS
EFEHRENAMT?

Sind Sie neugierig geworden? Konnen Sie sich vielleicht vorstellen,
selber ehrenamtlich in der Hospizarbeit aktiv zu werden?

Dann testen Sie, ob diese Aussagen auf Sie zutreffen.

lch habe Zeit, mich chcllméigig
und zw/crléééig;v cné_agtcrcn.
-

leh bin offen fir Menschen vnd
thre BCAUVfwiggc — auch In
gohwicrig_cn Sitvationen.

leh habe Luet, fir eine sinnvolle
Avfg_abe etwas Neves zv [ernen.

Die gvte Begleitung von
Menschen, die cchrirank
sind vnd sterben werden, ist

miv ein An!icg_cn.
—

lch kann miv gut vorstellen, /mioh n
der HogFizarbci+ P cng_a%!cmn.

Wie oft konnten Sie Ja sagen? Wenn Sie den meisten
Aussagen zustimmen konnten, rufen Sie doch einmal
beim Hospizdienstin Ihrer Nihe an. Hier konnen Sie
sich gutinformieren, wie Sie die Hospizarbeit vor Ort
ehrenamtlich unterstiitzen kénnen.

Sterben ict ein Teil d
Peshalb finde. icp g ié;ﬁﬁfi@”g
dass alle Menschen ihy 2
ebensende wirdevol| ynd vt
\/crgargj \/crbringcn Konnen

T

lch brinze zerne meine
Perconlichkeit und meine
Fihizkeiten ein, wenn ich damit
Jcmandcn unterstitzen kann.

leh Iccrmc elnen H’ogpizolfcnd
oder ein ¢tationsrec Hogpiz n
meiner Nihe.

SIE MOCHTEN EINEN
HOSPIZDIENST IN IHRER
NAHE FINDEN?

Im »Wegweiser Hospiz- und Palliativversorgung
Deutschland« werden Sie sicher fiindig:
wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de

MAGAZIN ZUR HOSPIZARBEIT UND PALLIATIVVERSORGUNG
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Ein Haus
voller Leben

Fur viele Sterbende ist die
Villa Auguste das letzte Zuhause.
Mit viel Herz kimmert sich das Team
des Hospizes um seine Bewohnerinnen
und Bewohner — und arbeitet dabei

mit starken Partnern zusammen.

Ty

NN "
I\.llll“i '.‘

Briackent

(= L
Hospid yilia Auguste Leipaig
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ES RIECHT GUT.

Dasist meist der erste Eindruck, den Besucherinnen
und Besucher der Villa Auguste haben, wenn sie das
Hospiz durch die sonnengelbe Eingangstiir betreten.
Gertiche konnen fiir Sterbende eine grofie Rolle
spielen. Zwolf von ihnen verbringen hier ihre letzten
Tage. Die Villaist ein stationédres Hospiz in Leipzig.
Fir das Team rund um Geschiaftsfiihrerin Beatrix
Lewe istjeder Tag ein bewegter. So auch dieser.

Das Pflegeteam

besteht ausschlieB-
lichaus Fach-

Um 10 Uhr soll ein neuer Bewohner einziehen. kriften, viele von
Vermutlich wird er den Rest seines Lebens in dem ihnen haben eine
Zimmer verbringen, das Schwester Mandy Sofialla Fachweiterbildung
noch mit einem Blumenstrauf} schmiickt. Unbe- in Palliative Care
wohnt wirken die Zimmer funktional: Betten, die absolviert.

sich elektronisch steuern lassen, Fernseher, eine Sitz-
ecke und ein Nachttisch mit integriertem Kahl-
schrank. Sie werden aber sehr individuell und per-
sonlich, sobald die Bewohnerinnen und Bewohner
einziehen. Diese bringen ihre vertrauten Dinge mit.
Das sind meist Fotos, mal ein Goldfisch, Souvenirs
oder kleine Mobelstiicke aus der eigenen Wohnung.
Auch der Lieblingsduft auf dem Kopfkissen bedeutet
fiir viele ein Gefithl von Zuhause.
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»In den kleinen Kihlschrinken
im Nachtticch wivd avch
schon mal ein Ficcolo 5_@{<(ihl’h
wenn das dag Einzigp ist,
avf dag man noch Lust hat<

Schwester Mandy SoRalla

Kleine Wiinsche

In einem der Zimmer lebt seit zwei Wochen die Mut-
ter von Denis Stolper. Sie ist mittlerweile sehr
schwach, freut sich heute aber schon auf das Eis, das
es zum Nachtisch gibt. Ihren Sohn hatte sie gebeten,
ihr Lieblingsparfum, Musik und das gewohnte Kopf-
kissen mitzubringen. »Man kann zwar nichts gegen
die Situation tun, aber da zu sein, iiber den Alltag zu
sprechen und solche kleinen Wiinsche zu erfiillen,
tut meiner Mutter gut. Und uns hilft es gegen die
Hilflosigkeit«, sagt Denis Stolper.

Wenn Beatrix Lewe gefragt wird, wie sie es aus-
hilt, jeden Tag mit dem Tod konfrontiert zu sein, sagt
sie: »Wir begleiten hier Lebende. Es geht darum, den
Bewohnerinnen und Bewohnern eine gute Lebens-
zeit zu ermoglichen.« Dazu gehoren gutes Essen, ein
Entspannungsbad, Physio- und Musiktherapie,
Gespriachsangebote und vor allem viel Zeit fiir die
Bewohnerinnen und Bewohner. Auch die Angehori-
gen werden begleitet: Maria Wolf ist Sozialarbeiterin
in der Villa Auguste. Sie ist jederzeit bei Fragen und
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»Kleine Winsche zv erfillen,
tvt meiner Mutter 51/15
Und ung hilft eg zesen die

Hi lﬂo;igk_ci’h«

Denis Stolper

Sorgen ansprechbar. Meist unterstiitzt sie schon bei
der Aufnahme ins Hospiz und bei der Organisation
des Aufenthalts.

Bei aller Professionalitét ist die Atmosphére in der
Villa Auguste sehr ruhig und immer wieder auch
frohlich. Der Alltag im Hospiz unterscheidet sich
deutlich von dem in einem Krankenhaus - das zeigt
sich schon in der offenen Kiiche. An einem grofien
Esstisch konnen die Bewohnerinnen und Bewohner
zusammen essen. Heute bleibt dieser allerdings leer.
Keinem geht es gut genug, um sein Zimmer zu verlas-
sen.»Das ist eher selten, sagt Beatrix Lewe.

Eis geht fastimmer

Das Tagesmenti, Krustenbraten und Streuselkuchen,
wird heute ans Bett gebracht. Christiane Goczall, die
heute gekocht hat, fragt vor dem Anrichten immer
nach, wie grofd die Portion sein soll. »Nur wenig, am
bestenim Schélchen und nicht auf dem Teller«, sagt
der Pfleger. Grofe Portionen tiberfordern, wenn der
Appetit nachlisst. In der Villa Auguste wird tiglich



Heute steht Krustenbraten auf dem Speiseplan.
Die Ehrenamtliche Christine Voigt hilft der

Kochin Christiane Goczall beim Garnieren.

In einem Koffer liegen Dutzende
bunter Wimpel. Ehrenamtliche

der »Flotten Nadel« habensiein

Handarbeit geniht und bestickt.
»Jeder Wimpel erinnert an einen
Menschen, den wir begleitet habenc,

sagt Kerstin de Schultz, Koordina-

torin des Hospiz Vereins Leipzig.

frisch gekocht und nachmittags gebacken. Ganz neu
istdie Eismaschine in der Kiiche: »Eis geht fast
immer, sagt Schwester Mandy Sof3alla. »Gerne auch
mal mit einem Schluck Eierlikor.«

Wiéhrend der Krustenbraten serviert wird, kommt
Christine Voigt mit frischen Rinderrouladen herein.
Sie und ihr Mann Manfred engagieren sich ehren-
amtlich fiir das Hospiz. »Wir sammeln regelméifiig
Sachspenden von den Leipziger Geschéftsleuten.
Heute haben wir vom Metzger die Rouladen bekom-
men. Gutes, abwechslungsreiches Essen ist wichtig,
sagt sie. »Wir haben aber auch schon Blumen vom
Baumarkt fiir den Garten organisiert«, ergdnzt Man-
fred Voigt, der seine Frau auf ihren Touren als Fahrer
unterstitzt. Sie selbst kommt regelméifiig, backt und
kocht fir die Giste, bringt Spenden und vor allem
Schwungund Lebensfreude ins Haus.

Drei Partner, ganz nah dran

Rund um die Villa Auguste arbeiten drei Kooperati-
onspartner eng zusammen. Im Souterrain befinden
sich die Riume des Briickenteams: Spezialisierte Arz-
tinnen, Arzte und pflegerische Palliativfachkrifte
betreuen Sterbende zu Hause oder in Pflegeheimen.
Auf der gegeniiberliegenden Strafienseite hat der
eigenstindige Hospiz Verein Leipzig seine Biiros. Von
hier aus wird die ambulante Begleitung durch Ehren-
amtliche organisiert. Die Zusammenarbeit der Part-
ner geht aber weit Giber die raumliche Nahe hinaus:
An der wochentlichen Besprechung des Briicken-
teams nimmt auch eine Koordinatorin des Hospiz
Vereins teil. Gemeinsam finden sie Wege, um Ster-
bende und ihre Nahestehenden bestmoglich zu
begleiten und zu versorgen.

Wer sich fir ehrenamtliche Hospizbegleitung in
Leipziginteressiert, trifft zuerst die Koordinatorin-
nen zum Gesprich. Dabei wird die eigene Motivation
ergriindet und ausgelotet, ob das Ehrenamt zu einem
passt. Istdas der Fall, erhalten die Engagierten eine
qualifizierte Vorbereitung auf ihre Tatigkeit. Wichtig
istauch die Auseinandersetzung mit den eigenen
Haltungen zu Tod, Sterben und vor allem zum Leben.
Denn darum geht es in der Begleitung: die sehr
begrenzte Lebenszeit so gut wie moglich zu gestalten.

Die grofie Kunst der Koordinatorinnen liegt darin,
dierichtige Begleitung fiir den jeweiligen Menschen
zu finden. »Ich habe oft schon im ersten Gespriach
jemanden im Kopf, die oder der passen kénnte«, so
Angela Helmers, eine der Koordinatorinnen des Hos-
piz Vereins Leipzig. Meistens stimmt ihr Gefithl auch.

Angela Helmers (rechts), Dorothea Schwennicke (Mitte) und
Kerstin de Schultz (links) vom Hospiz Verein Leipzig arbeiten direkt
gegeniiber der Villa Auguste. Ihre Hauptaufgabeistes,

Ehrenamtliche zu koordinieren und siein ihrer Arbeit zu begleiten.
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Die Ehrenamtliche Katrin Kapinos gilt als besonders
pragmatisch. Eine Art, die vielen Sterbenden hilft,

ein gewisses MaRR an Normalitdt zu bewahren.

Eine der Ehrenamtlichen ist Katrin Kapinos. Thre
lebendige und pragmatische Art kommt gut an, nicht
nur bei den Koordinatorinnen: »Sie geht auch mal fiir
einen schwerstkranken Junggesellen Unterhosen
kaufen, wenn das notig ist«, erzahlt Angela Helmers.
Katrin Kapinos wirkt zupackend, ein bisschen wie
eine Managerin. Man nimmt ihr ab, dass sie es
schafft, eine gewisse Normalitdt fiir Menschen auf-
rechtzuerhalten, fiir die gerade alles zusammen-
bricht. Sie erzahlt von einem Mann, zu dem sie beim
ersten Besuch nach einem beruflichen Termin in
Kleid und hohen Schuhen kam: »Ich wurde gefragt,
obich spontan Zeit fiir einen ersten Besuch hitte. Der
Mann war Musiker und da dachte ich, dass das Sty-
ling schon passt. Nun ja, so ganz passte es nicht. Beim
nichsten Besuch war er dann extra schick angezogen
und das hat sich eingebiirgert: Fiir die Besuche haben
wir uns beide herausgeputzt.«

Da sein bis zum Schluss Ein Team fur alle Falle

Insgesamt engagieren sich rund 70 Ehrenamtliche im Zeit fiir die Mittagsbesprechung des Briickenteams.
Alter von 20 bis 83 Jahren im Leipziger Hospiz Verein. Esbetreut rund 500 Menschen pro Jahr zu Hause und
Teilweise sind mehrere Hospizarbeiterinnen und inverschiedenen Pflegeeinrichtungen. Im Biiro sind
-arbeiter in einer Begleitung aktiv. Sie kimmern sich Ehrenamtliche Dr. Mechthild Szymanowski und vier Pflegekrifte.
um die Sterbenden, deren Nahestehende, die Kinder im Alter von Wéhrend die Frithschicht von den Besuchen des Vor-
schwerstkranker Eltern, entlasten im Haushalt oder 2 O bis 83 mittags berichtet, macht sich Pfleger Manfred Hoff-
einfach durch ihre Priasenz. Auch Sitzwachen sind mann Notizen, auf wen er im Spétdienst besonders

Jahren engagieren . . .
achten muss. 50 Patientinnen und Patienten werden

moglich: Flir mehrere Stunden oder die ganze Nacht
bleiben die Ehrenamtlichen bei dem Menschen, den zeitgleich betreut. »Wir haben den Anspruch, jeden
sie begleiten - oft bis zum Tod. Patienten individuell und ganz persénlich zu

Ineinem jahrlichen Abschiedsritual gedenken die betreuen. Das wire bei noch mehr Patienten kaum zu
Ehrenamtlichen gemeinsam all derer, die gestorben leisten«, sagt Tobias Wilzki, Koordinator des Teams.
sind. Begleiterinnen und Begleiter stehen in engem
Austausch miteinander. Die meisten gehen tiber viele
Jahre der Hospizarbeit nach. Pausen und Auszeiten
sind dabei natiirlich immer méglich. Neben einer
regelméifigen, verpflichtenden Supervision sind
auch die Koordinatorinnen jederzeit fiir die Ehren-
amtlichen da.

sichim Leipziger

Hospiz Verein.

Was bleibt, sind Geschichten

Auf die Frage, warum sie sich als Hospizbegleiterin
engagiert, sagt Katrin Kapinos: »Ich wurde schon oft
gefragt, wieich das kann. Und ich denke: Ja - das
kannich. Ich kann auch vieles nicht, aber das kann
ich.« Wie viele Menschen sie schon begleitet hat,
kann sie auf die Schnelle nicht sagen. Sie merkt sich
keine Zahlen, sondern behilt die gemeinsamen
Geschichten.
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Al

Inder Villa Auguste hiangen Hausmeister Jiirgen Kra-
mer (links) und Frank Eger, der sich ehrenamtlich
engagiert, gerade neue Bilder auf. Sie gehoren zu einer
Ausstellung, die im gesamten Hospiz gezeigt wird.
»Kunst und Kultur sind immer wichtig, auch oder
gerade, wenn es einem schlecht geht«, sagt Frank
Eger, der gute Kontakte in die Leipziger Kunstszene
hatund gelegentlich Ausstellungen in der Villa
Auguste organisiert. Jirgen Kramer ist im Hospiz fir
die Technik zustdndig. Eigentlich hat er mit den Ster-
benden nicht viel zu tun. Oft ist aber gerade er fiir
manche der richtige Gesprachspartner. Dann dauert es
auch einfach einmal ldnger, wenn er das Fernsehgerét

einstellen oder eine Lampe reparieren muss.

»>Wer dvrch die 5_clbc Ty zv
vn$ herveinkommt, 5,@!4‘!‘ avch
dvreh sie wieder ravg.«

Kurz nach dem Gespréich miissen Manfred Hoff-
mann und Mechthild Szymanowski aufbrechen. Die
Frau eines Patienten hat angerufen. Ihr Mannist
eben gestorben. »Heute Morgen war ich noch bei
ihm, er lag ruhigim Bett, atmete noch gleichméafig,
erzdhlt Schwester Konstanze Krusche. Jetzt wird Szy-
manowski seinen Tod feststellen, Hoffmann wird
den Mann waschen und umziehen. Es soll ein fried-
voller, wiirdevoller Abschied zu Hause sein.

Die Hauptarbeit des Briickenteams besteht in der
Beratung, Organisation und Koordination der hius-
lichen Versorgung. »Wir kommen auf drztliche Ver-
ordnung, wenn die bisherigen Hilfen nicht mehr aus-
reichen. Beim ersten Besuch sind immer eine Arztin
beziehungsweise ein Arzt und eine Pflegefachkraft
dabei. Dafiir nehmen wir uns Zeit, sprechen ausfithr-
lich mit dem Patienten und seinen Angehorigen tiber
die aktuellen Probleme, Angste, Belastungen, Hilfs-
angebote«, sagt Tobias Wilzki.

Das Team kann unmittelbar Hilfe organisieren
und ist rund um die Uhr erreichbar. Es verordnet
Medikamente zur Symptomlinderung, Hilfsmittel
wie Pflegebett oder Toilettenstuhl und hilft, einen
Pflegedienst zu finden. Zum Hausbesuch geht es mit
Notfalltasche, Laptop und Drucker, damit Verord-
nungen sofort ausgestellt werden kénnen. »Wir pla-
nen mit den Sterbenden, ihren Angehoérigen und
allen Beteiligten die weitere Versorgung. Wir versu-
chen zu besprechen, was passieren kann und was
dann zu tunist«, so Tobias Wilzki. Das gibt Sicherheit

Beatrix Lewe

in einer Situation, in der viele Angste und Sorgen die
Menschen bewegen.

Am Ende des Tages lassen Beatrix Lewe und ihr
Team den Tag Revue passieren. Dabei geht es auch
darum, wie sehr das Sterben aus dem Sichtfeld der
Gesellschaft gertickt ist. Die Geschéftsfiihrerin
erzdhlt, dass es anfangs Irritationen gab, wenn die
Verstorbenen durch den Haupteingang zum Leichen-
wagen gebracht wurden. »Wir sollten doch bitte
einen Seitenausgang benutzen, weil Kinder ja die
Sdrge sehen kénnteng, sagt sie. »Aber wer durch die
gelbe Tiir zu uns hereinkommt, der geht auch durch
die gelbe Tiir wieder raus.«

MAGAZIN ZUR HOSPIZARBEIT UND PALLIATIVVERSORGUNG

23



Sterben

LOS MU
S exika e
ditionell der Tote t.B [d
nd B schmucken die Stra

D .
T — a -




*DHPV.DE > AKTUELLES > FORSCHUNGSPROJEKTE > BEVOLKERUNGSBEFRAGUNG »STERBEN IN DEUTSCHLAND - WISSEN UND EINSTELLUNGEN ZUM STERBEN« 2017

FOTO: JEREMY-LWANGA/UNSPLASH

Gestorben wurde schon immer und das wird sich auch nicht andern. Aber je
nach Zeit oder Ort wird sehr unterschiedlich iiber das Sterben nachgedacht.
Wahrend der Tod friiher allgegenwartig war, ist er heute in unserer Gesell-

schaft nahezu unsichtbar. Bei einer Umfrage* gaben mehr als die Halfte der

Wugsten
Sie das?

Deutschen an, dass Sterben und Tod als Themen gesellschaftlich zu wenig Auf-

merksamkeit finden. Wir haben ein paar interessante Denkweisen und Rituale

aus unterschiedlichen Zeiten und Kulturen fiir Sie gesammelt. Vielleicht ein

guter Anlass, um sich das Thema einmal vorzunehmen?

DIE KUNST DES STERBENS

Pest, Hunger, Kindsbett und stindige Kriege plagten die
Menschen im Mittelalter. Sie starben friih, schnell und in
Massen. Auf dem Sterbebett waren sie deshalb oft allein, ohne
Familie oder Priester - fiir die gldubigen Christen damals ein
unertriglicher Gedanke. Denn man brauchte Beistand, um
dem Teufel zu widerstehen, der - so der damalige Glaube -
nun alles daransetzen wiirde, um die Seele des Sterbenden zu
gewinnen. Die Losung: ein Leitfaden tiber die Kunst des
Sterbens, der »ars moriendi«. Diese Literaturgattung war im
15.Jahrhundert weit verbreitet. In fiinf Bilderpaaren wurde
der Kampf zwischen Gut und Bose dargestellt. Auf der einen
Seite die Teufel, die versuchen, den Kranken auf dem Totenbett
zu verfithren. Auf der anderen Seite die himmlischen Méchte,
die ihm zu Hilfe eilen und beistehen. Wer die Bilder kannte,
war bestens gegen die Versuchung des Bésen gewappnet und
wusste, was zu tun war, um vor dem Jiingsten Gericht zu
bestehen.

Der Tod wird im Buddhismus nicht verdrangt, er ist vielmehr
ein stindiges Thema. Wer sich frith mit ihm auseinandersetzt,
iber ihn meditiert, dem wird die Angst genommen und das
Sterben erleichtert. Ist es dann so weit, spricht man den Tod-
kranken meditative Texte ins Ohr. Starke Emotionen, lautes
Weinen am Totenbett sind nicht gewollt, ein Buddhist soll
friedlich und in einer ruhigen Atmosphéare den Korper verlas-
sen. Und wenn moglich in der sogenannten Lowenstellung, in
der auch Buddha starb: Dazu legt man die Sterbenden mit
gestreckten Beinen auf die rechte Seite.

Heute ist Sterben Privatsache. Aber noch bis Ende des 19. Jahr-
hunderts geschah es 6ffentlich. In seinem Buch »Geschichte
des Todes« schreibt der franzdsische Historiker Philippe Aries
(1914-1984), dass sich Arzte und Hygieniker Ende des 18.Jahr-
hunderts in Frankreich tiber die in Sterbezimmern drangen-
den Menschenmengen beklagten. Wer einen Priester auf der
Strafle sah, der mit der Sterbekommunion zu einem kranken
Menschen eilte, konnte sich ihm anschliefien. Und dem Frem-
den dann beim Sterben zuschauen.

BLOSS NICHT PLOTZLICH STERBEN

Der heilige Christophorus ist nicht nur der Schutzheilige der
Seeleute und Reisenden. Im Mittelalter betete man zuihm, um
vor dem jihen, unvorbereiteten Tod bewahrt zu werden. Wah-
rend sich heute wohl die meisten Menschen einen schnellen
Tod wiinschen, moglichst im Schlaf, war dieser im Mittelalter
gefiirchtet. Weil er einem die Moglichkeit nahm zu beichten,
zubiiflen, zu bereuen und damit Vergebung zu erlangen. In der
Allerheiligenliturgie heifdt es dementsprechend: »Herr, befreie
uns... von einem plotzlichen Tode.«

ANTWORTEN AUF FRAGEN VON KINDERN

Ein Projekt aus dem Hier und Jetzt ist »Hospiz macht Schule«.
In Themenwochen oder -tagen denken Grundschulkinder
uber die Themen Leben, Sterben, Trauer, Trost und Trosten
nach. Die Kinder sollen mit dem Thema Sterben nicht allein-
gelassen werden und Antworten auf ihre Fragen finden.
Durchgefiithrt wird das Programm durch die jeweiligen loka-
len Hospizdienste, die das Thema kindgerecht aufbereiten und
hierfiir extra geschult sind. Weitere Informationen, auch zu
anderen Projekten, gibt es hier: hospiz-und-schule.de

DR. VOLKANIKMAN -

DER SINGENDE PALLIATIVMEDIZINER

Dr.Jekyll und Mr. Hyde? Bei Dr. Volkan Aykac, Oberarztin der
Geriatrie und Palliativarzt im Palliativteam an der Berliner
Charité, verlauft die Verwandlung weit freundlicher: In seiner
Freizeit rappt, singt und tanzt er als Dr. Volkanikman -
volkanikman.com - {iber die Biihne. Seine wilden Auftritte
helfen ihm bei der Verarbeitung des Klinikalltags. Der Tod ist
in seinen Shows allerdings kaum ein Thema: »Er ist ja nur ein
Zustand, der irgendwann mal passiert. Auf der Biihne sende
ichlieber die Botschaft, dass wir unser Leben tatsdchlich leben,
mehr auf das Positive achten und nie im Streit auseinander-
gehen sollten. Darauf kommt es doch wirklich an.« Seine Ein-
nahmen spendet der 36-Jdhrige an verschiedene Organisatio-
nen, etwa an Krebsstiftungen.

Lesen Sie mehr tiber die Arbeit von Dr. Volkanikman alias
Dr. Volkan Aykac auf Seite 47. Hier erzdhlt er von seinen Erfah-
rungen in der palliativen Versorgung von Menschen
mit Demenz.

MAGAZIN ZUR HOSPIZARBEIT UND PALLIATIVVERSORGUNG 25


http://hospiz-und-schule.de
http://volkanikman.com

Zur Sache

ACHT MY THEN

Woran mevkt man,
dags eéJc’l’z’l’ ¢o welt ict?

- —

Der Verlauf des Sterbens ist sehrindividuell - so wie der
sterbende Mensch selbst. Es gibt jedoch einige Anzeichen, dass
der Tod naht: Die Atmung verdndert sich und die Phasen, in denen
man wach ist, werden kiirzer. In den letzten Stunden sind die

meisten Sterbenden nicht mehr bei Bewusstsein.

3 Stimmt es, dass Tote sofort

vom Bectattun vnternehmen
holt wevden miggen?

a bgp
v—l//

Nein. Wenn der Tod eingetreten ist und von einer Arztin oder einem Arzt fest-
gestellt wurde, hat man mindestens 36 Stunden Zeit, ein Bestattungsinstitut
einzuschalten. Da das Bestattungsrecht Angelegenheit der Bundesldnder ist, gibt
es hier kleine Unterschiede. Eine bundesweite gesetzliche Vorschrift, dass ein
Bestattungsunternehmen eingeschaltet werden muss, existiert nicht. Allerdings
dirfen nur Bestatterinnen oder Bestatter Verstorbene transportieren. Bereits zu
Lebzeiten kann es sinnvoll sein, sich ein Bestattungsunternehmen seines Ver-
trauens zu suchen. Hierbei kann man auch besprechen, welche Aufgaben spater
das Bestattungsinstitut Gibernehmen soll und was Angehérige lieber selbst erle-
digen. Unabhéngig vom Sterbeort kann der verstorbene Mensch auch nach Hause
oder an den Ort seines Lebensmittelpunktes gebracht werden, um das Abschied-
nehmen zu gestalten. Traditionell werden Verstorbene zu Hause oft in einem

Sarg oder im eigenen Bett aufgebahrt.
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2 Tut Sterben weh?
/\r—

Ein Sterben ohne Schmerzen wiinschen sich eigentlich alle
Menschen. Dies ist leider nicht immer der Fall. Insbesondere bei
Tumorerkrankungen treten haufig verschiedene Schmerz-
formen auf. Eine gute Palliativversorgung erméglicht heute
eine wirksame Schmerztherapie, die eine zufriedenstellende
Linderung erreichen kann. Auch andere kdrperliche Symptome
wie Ubelkeit, Unruhe, Atemprobleme oder Angste kann die
Palliativmedizin heute gut behandeln, damit die Lebensqualitat
moglichst lange erhalten bleibt.

i I in der
4 treilst §+orbcbc%6|frun5_|n
Hogpi;agrbcﬁ und Falliativversorgung.

avch S’rcvbchi lf@?
/\I—

Nein. Die Hospizbewegung bejaht das Leben und engagiert
sich fur die Verbesserung und Erhaltung der Lebensqualitat
von schwerstkranken und sterbenden Menschen. Dies

schlieBt Totung auf Verlangen und Beihilfe zur Selbsttotung
aus. Vielmehr bietet die palliative Versorgung und hospizliche
Begleitung aktive Hilfe fiir ein wiirdevolles Leben bis zuletzt.
In den meisten Fallen méchten Sterbende ihre Zeit auskosten.

Sie mochten dabei moglichst frei von Schmerzen, Angst und
anderen Beschwerden sein. Dies zu gewdhrleisten, ist das Ziel

der Hospizarbeit und Palliativversorgung.



ACHT ANTWORTEN

N
FRAGEN

ZUM THEMA STERBEN

b Stmmt e, dass die meisten
Menschen dann derrflycn, o
wenn 5,(%301@ niemand bel ithnen it

-

Wie lange darf man im Hogpiz- bleiben?
Mugs man wieder gehen, wenn mal

nicht >>Vooh+zciﬁ5« chirbt?
/

Es gibt keine genauen Zahlen dazu, aber einige Hospiz- und

Palliativmitarbeiterinnen und -mitarbeiter berichten, dass viele

. . . . . Menschen genau dann sterben, wenn gerade alle aus dem Raum
Die meisten Gaste sind fur einige Wochen oder auch nur fir Tage

im Hospiz. Eine Arztin oder ein Arzt und der Medizinische Dienst
der Krankenkassen (MDK) miissen eine stationdre Hospizver-

sorgung befiirworten. Voraussetzung fir die Aufnahme ist eine

gegangen sind. Fir Angehorige ist das oft schwer, da sie das Gefthl
haben, diesen wichtigen Moment nicht mit der oder dem

Sterbenden geteilt zu haben - vielleicht weil sie es versprochen

. . . . hatten. Es kann aber gut sein, dass es fiir manche Menschen leichter
lebensverkiirzende Erkrankung, bei der eine Heilung ausgeschlos-

. — « N ist, das eigene Leben loszulassen, wenn sie einen Moment allein
senist. Die Einschdtzung der Lebenserwartung durch die Arztin

. X X X _ sind. Manchmal scheint es so, als wiirden sie genau diesen Moment
beziehungsweise den Arztist natirlich schwierig. Es kommt daher

. ; . abwarten.
auch vor, dass Hospizgaste sehr lange im Hospiz leben. Manchmal
verbessert sich ihr Allgemeinzustand aber auch so, dass sie

(voriibergehend) nach Hause entlassen werden kénnen.

& Darf man Tote anfaéécn_?
Lm———
7 \/crhvng,cﬂ' oder verdurstet man,

wenn man in dev SJrchthaéo ,
nicht mehr essen und trinken kann, abe;r kelne
kingtliche Ernéhrvng,bclcommf

Ja. Esist ein Mythos, dass Leichen
»giftig« sind. Zum Abschied kdnnen Tote

genauso beriihrt werden, wie man sie

auch als Lebende beriihrt hat. Einen

nahen Menschen nach dem Tod zum

. X L. X Abschied zu kiissen, ist ebenfalls nicht
Nein. In der Sterbephase braucht der Kérper weniger Flussigkeit und wenig Nahrung.

L . . . o . gesundheitsschadlich.
Ein Leitspruch in der Hospizarbeit und Palliativversorgung besagt, dass man nicht

deshalb stirbt, weil man nicht isst, sondern nicht isst, weil man stirbt. Die kiinstliche

Erndhrung tiber Sonden oder Infusionen ist oft sogar unpassend, da sie den Korper mit

zusétzlicher Stoffwechselarbeit belastet, die er nicht mehr leisten kann.
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DIE CHARTA
/UR BETREUUNG
SCHWERSTKRANKER
UND STERBENDER
MENSCHEN
IN DEUTSCHLAND

Im September 2010 wurde die Charta zur Betreuung Den vollstindigen Wortlaut der Charta
schwerstkranker und sterbender Menschen veroffent- zur Betreuung schwerstkranker und
licht. Die Tragerschaft fiir die Entwicklung der sterbender Menschen in Deutschland
Charta tibernahmen die Deutsche Gesellschaft fiir sowie die Handlungsfelder und
Palliativmedizin (DGP), der Deutsche Hospiz- und Handlungsempfehlungen finden Sie auf
PalliativVerband (DHPV) und die Bundes- der Website der Charta, charta-zur
drztekammer (BAK). Sie setzen sich gemeinsam dafiir -betreuung-sterbender.de. Hjer
ein, dass sich die Versorgung Schwerstkranker und kénnen Sie auch als Gruppe, Institution
Sterbender weiter verbessert. oder Einzelperson die Charta unter-

zeichnen und damit Ihre Unterstiitzung
Die Unterstiitzerinnen und Unterstiitzer der Charta fiir die Betroffenen zeigen.
setzen sich fiir Menschen ein, die aufgrund einer fort-
schreitenden, lebensbegrenzenden Erkrankung mit
Sterben und Tod konfrontiert sind. Dazu wurden fiinf
Leitsatze formuliert. Aus den Leitsdtzen der Charta
konnten Handlungsfelder abgeleitet werden, in
denen die Situation fiir schwerstkranke und ster-
bende Menschen verbessert werden soll.
Die Trédger der Charta erldutern hier die Leitsdtze und
machen deutlich, warum die Charta unterstiitzt
werden muss.

»Die Charta wurde von mehyr alér

50 Organisationen ?,c’rrag_cn und W,[Vd,
mittlerweile von mehr als 1900 Org_améahoncn

wnd Inctitutionen vnd fast 24.000 %mz;olpcvéronon
wnterctitzt. Sie stellt damit tat¢ichlich cine
breite zesellschaftliche Bewezuhn ’clar’hm 7;\/

cinem belseren Umgang. mit Krankheit, Siechtum

und Stevben in vnserer Gresellschaft!«

’\l//

Prof. Lukas Radbruch
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FOTOS VON LINKS NACH RECHTS: PRIVAT, ARZTEKAMMER DES SAARLANDES, PRIVAT

WARUM MUSS DIE CHARTA UNTERSTUTZT WERDEN?

PROF.DR.WINFRIED HARDINGHAUS
VORSITZENDER DES DEUTSCHEN
HOSPIZ- UND
PALLIATIVVERBANDS E. V.

»Die Charta - ein Meilensteinin der
Entwicklung der Hospizarbeit und
Palliativversorgungin Deutschland -
steht hier fiir eine Perspektive der
Fiirsorge, der Solidaritit und des
menschlichen Miteinanders - und
deswegen engagiert sich der Deutsche
Hospiz- und PalliativVerband in der
Tragerschaft der Charta.

Das heifdt fiir uns - bei allem, was schon
erreicht wurde - auch fir die Zukunft,
die Versorgungsstrukturen so weiterzu-
entwickeln, dass allen Menschen am
Ende des Lebens unabhéngig von der
zugrunde liegenden Erkrankung, der
personlichen Lebenssituation oder dem
jeweiligen Lebensort bei Bedarf entspre-
chende Hospiz- und Palliativangebote
zur Verfiigung stehen. Wir diirfen nicht
nachlassen in unseren Bemithungen
darum, die zentralen Anliegen der
Chartanoch bekannter zu machen und
umzusetzen: Fiir eine in ganz Deutsch-
land allen Betroffenen zugéngliche Hos-
pizarbeit und Palliativversorgung mit
hoher Qualitdt, die den Bediirfnissen
schwerstkranker und sterbender Men-
schenund der ihnen Nahestehenden
gerecht wird.«

dhpv.de

SAN.-RAT DR. MED.JOSEF MISCHO
PRASIDENT DER ARZTEKAMMER
DES SAARLANDES UND MITGLIED
DES VORSTANDS DER
BUNDESARZTEKAMMER

»Die Betreuung und Versorgung
schwerstkranker und sterbender Men-
schen gehdrt zu den wichtigsten Aufga-
ben der drztlichen Berufsausiibung.
Durch die Linderung von Schmerzen
und quélenden Beschwerden sowie die
Zuwendung und Begleitung kdnnen wir
auch dem sterbenden Menschen ein
wirdevolles Leben bis zum Tod erhalten.
Dies entspricht dem drztlichen Berufs-
ethos entsprechend dem Eid des Hippo-
krates bis hin zum aktuellen Genfer
Gelobnis.«

bundesaerztekammer.de

PROF.DR.LUKAS RADBRUCH
PRASIDENT DER DEUTSCHEN
GESELLSCHAFTFUR
PALLIATIVMEDIZIN E. V.

»Die Chartaist eine wunderbare Erfolgs-
geschichte in der Entwicklung der Hospiz-
arbeit und Palliativversorgungin
Deutschland. Mitihren finf Leitsidtzen
reicht sie weit tiber die medizinische
Versorgung hinaus bis mitten in die
Gesellschaft. Die Begleitung Schwerst-
kranker und Sterbender nicht nur als
Versorgungsproblem, sondern als wich-
tige gesellschaftliche Aufgabe und Ver-
pflichtung - das stimmt vollstdndig mit
den zentralen Zielen der Deutschen
Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP)
uberein. Die DGP steht als Fachgesell-
schaft fiir die interdisziplindre und
multiprofessionelle Vernetzung.
Gemeinsames Ziel ist es, bei schwerer
Erkrankung fiir weitgehende Linderung
der Symptome und Verbesserung der
Lebensqualitit zu sorgen - in welchem
Umfeld auch immer Betroffene dies
wiinschen.«

palliativmedizin.de
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LEITSATZ 1
GESELLSCHAFTSPOLITISCHE
HERAUSFORDERUNGEN - ETHIK, RECHT
UND OFFENTLICHE KOMMUNIKATION

Jeder Mensch hat ein Recht auf ein Sterben
unter wiirdigen Bedingungen. Er muss da-
rauf vertrauen konnen, dass er in seiner letz-
ten Lebensphase mit seinen Vorstellungen,
Wiinschen und Werten respektiert wird und
dass Entscheidungen unter Achtung seines
Willens getroffen werden.

»Die Charta steht fiir Solidaritat und mensch-
liches Miteinander. Jeder Mensch hat ein Recht
auf ein Sterben unter wiirdigen Bedingungen.
Die gesellschaftspolitischen Herausforderun-
gen, denen wir uns hier stellen missen, beriih-
ren ethische und rechtliche Fragen ebenso wie
die Notwendigkeit, die 6ffentliche Kommunika-
tion zu den existenziellen Fragen rund um

Krankheit, Sterben und Tod voranzubringen.«

LEITSATZ 3

LEITSATZ 2
BEDURFNISSE DER BETROFFENEN -
ANFORDERUNGEN AN DIE
VERSORGUNGSSTRUKTUREN

Jeder schwerstkranke und sterbende
Mensch hat ein Recht auf eine umfassende
medizinische, pflegerische, psychosoziale
und spirituelle Betreuung und Begleitung,
die seiner individuellen Lebenssituation und
seinem hospizlich-palliativen

Versorgungsbedarf Rechnung tragt.

»Ein Sterben in Wiirde hingt wesentlich von den
Rahmenbedingungen ab. Aber auch gesellschaftliche
Wertvorstellungen und soziale Gegebenheiten, die
sich zum Beispielin rechtlichen Regelungen wider-
spiegeln, haben einen Einfluss, denken wir nur an die
hinter uns liegenden Diskussionen rund um die

geschaftsmaRige Beihilfe zum Suizid.«

ANFORDERUNGEN AN DIE AUS-,
WEITER- UND FORTBILDUNG

Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat ein Recht
auf eine angemessene, qualifizierte und bei Bedarf multi-
professionelle Behandlung und Begleitung. Um diesem
gerecht zu werden, mussen die in der Palliativversorgung

Tatigen die Moglichkeit haben, sich weiterzuqualifizieren,
um so Uber das erforderliche Fachwissen, notwendige
Fahigkeiten und Fertigkeiten sowie eine reflektierte
Haltung zu verfiigen.

»Da die Anzahl hochbetagter, mehrfach erkrankter Patientinnen und Patien-
ten derzeit steigt, stellt die palliativmedizinische Versorgung in Gegenwart
und Zukunft hohe Anforderungen an die Arztinnen und Arzte. Ihre Fachkom-
petenzistin der palliativen Versorgung ebenso gefragt wie Belastbarkeit und
Empathie. Daher miissen die notwendigen Wissensinhalte und auch die emo-
tionalen Kompetenzen schon im Medizinstudium vermittelt und in der Fach-
arztweiterbildung vertieft werden. Entsprechend dem Leitsatz 3 der Charta
ist das Thema der palliativmedizinischen Versorgung in der Musterweiterbil-
dungsordnung der Bundesarztekammer verankert und wird in den Inhalten
der einzelnen Facharztweiterbildungen weiter vertieft. Auch der rasante

medizinische Fortschritt im Bereich der palliativmedizinischen Versorgung

30 LETZTEWEGE WENN DASLEBEN ABSCHIED NIMMT

gl

-

erfordert eine regelmaRige Fortbildung. Das zu organisieren und fachlich zu

begleiten, bleibt eine stetige Aufgabe der Arztekammern.

Die Bundesarztekammer unterstiitzt dartiber hinaus die Hauséarztinnen und
Hausarzte in der Betreuung sterbender Menschen. Da sie meist ein lang-
jahriges Vertrauensverhaltnis zu ihren Patientinnen und Patienten aufgebaut
haben und deren Krankengeschichte gut kennen, sind sie fiir die Begleitung in
der letzten Lebensphase besonders wichtig. Die Arztekammern haben die
Verpflichtung, durch das Angebot geeigneter FortbildungsmaRnahmen die
hausarztliche Tatigkeit zu unterstitzen. Zusatzlich bieten viele der Kammern
eine ethische Beratung zur Hilfestellung bei Problemsituationen und schwie-

rigen Fragen an.«



WAS SAGEN DIE LEITSATZE AUS?

LEITSATZ 4
ENTWICKLUNGSPERSPEKTIVEN
UND FORSCHUNG

Jeder schwerstkranke und sterbende
Mensch hat ein Recht darauf, nach dem
allgemein anerkannten Stand der
Erkenntnisse behandelt und betreut zu
werden. Um dieses Ziel zu erreichen,
werden kontinuierlich neue Erkenntnisse
zur Palliativversorgung aus Forschung und
Praxis gewonnen, transparent gemacht und
im Versorgungsalltag umgesetzt.

»Schwerstkranke und sterbende Menschen haben einen
Anspruch auf die bestmégliche Versorgung zur Linderung von
Schmerzen, anderen kérperlichen Symptomen und von psycho-
sozialen und spirituellen Problemen. Um diese bestmogliche
Versorgung garantieren zu kénnen, ist Forschung notwendig.
Forschungsprojekte zur Palliativversorgung miissen besonders
auf die Situation der Patientinnen und Patienten zugeschnitten
werden, da diese beispielsweise keine langen Fragebdgen aus-
fullen oder komplizierte Tests durchlaufen kénnen. Die Studien
muissen also entsprechend angepasst werden und das ist sinn-
vollund moglich. Viele Betroffene sind auch gerne bereit, an
Forschungen teilzunehmen, auch um ihrer Krankheit etwas
Sinnvolles abzugewinnen. So konnte eine Studie aus Harvard
beispielsweise zeigen, dass Menschen mit einer palliativen Ver-
sorgung bei Lungenkrebs eine hGhere Lebensqualitat und eine
héhere Uberlebenszeit erreichen konnten.

Eine ganze Reihe von Forschungsprojekten laufen gerade in
den verschiedenen deutschen Palliativzentren an und es steht
zu hoffen, dass wichtige Erkenntnisse fiir die weitere Entwick-
lung der Hospizarbeit und Palliativversorgung in Deutschland

aus diesen Projekten entstehen.«

LEITSATZS
DIE EUROPAISCHE UND
INTERNATIONALE DIMENSION

Jeder schwerstkranke und sterbende
Mensch hat ein Recht darauf, dass
etablierte und anerkannte internationale
Empfehlungen und Standards zur Palliativ-
versorgung zu seinem Wohl angemessen
berucksichtigt werden. In diesem Kontext
ist eine nationale Rahmenpolitik anzu-
streben, die von allen Verantwortlichen
gemeinsam formuliert und umgesetzt wird.

»Seitihren Anfangen ist der Auf- und Ausbau der Hospizarbeit und
Palliativversorgungin Deutschland weit vorangekommen. Im Atlas
der Palliativversorgung der Worldwide Hospice and Palliative Care
Alliance (WHPCA) ist Deutschland gemeinsam mit anderen west-
europdischen Landern auf der hochsten Stufe der Versorgung ein-
gestuft. Aber das ist kein Grund zum Ausruhen.

Fir die weitere Entwicklung ist ein Austausch von Ideen, Erfah-
rungen und Wissen nicht nur innerhalb Deutschlands, sondern
auch mit anderen europdischen Landern und auBerhalb Europas
notwendig. Die internationale Perspektive ist keine Einbahn-
strale. Wir kdnnen nicht nur lehren, sondern auch lernen aus dem
Vergleich. Von jedem Kongress, jedem Besuch bei einer Palliativ-
einrichtung im Ausland komme ich mit neuen Erfahrungen und

Ideen zuriick.«
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WIE FUNKTIONIERT DIE UMSETZUNG?

DIE KOORDINIERUNGSSTELLE
FUR HOSPIZ- UND PALLIATIV-
VERSORGUNG IN DEUTSCHLAND

Wenn Leitsatze keine leeren Worte blei-
ben sollen, missen sie mit Taten gefiillt
werden. Zur Charta wurden deshalb Hand-
lungsempfehlungenim Rahmen einer
Nationalen Strategie fiir die verschiedenen
Bereiche erarbeitet. Sie geben den ver-
schiedenen Beteiligten konkrete Manah-
men fiirihre Arbeit an die Hand, damit die
Ziele der Charta erreicht werden kénnen.
Um die Umsetzung der Charta und
ihrer Handlungsempfehlungen zu beglei-
ten, wurde die Koordinierungsstelle fiir

Hospiz- und Palliativversorgungin
Deutschland gegriindet. Sie wird vom
Bundesfamilienministerium geférdert und
Ubernimmt verschiedene Aufgaben fir die
Umsetzung der Charta. Mit Veranstaltun-
gen, Informationen und Pressearbeit
schafft die Koordinierungsstelle die nétige
Aufmerksamkeit fir die Charta. Fachleute
aus der Hospizarbeit und Palliativversor-
gung werden durch Materialien zur
Weiterbildung und durch Beratungin der
Vernetzung unterstiitzt. Sie werden auch

KURZ GEFASST

begleitet, wenn sie sich verpflichten
maochten, bestimmte Empfehlungen
umzusetzen.

Fir schwerstkranke und sterbende
Menschen sowie ihre Angehdrigen ist es
wichtig, dass die Angebote vor Ort
bekannt und miteinander abgestimmt
sind. Die Koordinierungsstelle unterstiitzt
mit Workshops, Beratung und Materialien
die Vernetzung der verschiedenen
Akteure, Institutionen und Anbieter
vor Ort.

DIEAUFGABEN DER KOORDINIERUNGSSTELLE

Charta bekannt machen und die
Offentlichkeit fiir Belange schwerstkranker
und sterbender Menschen sowie ihrer
Angehdrigen sensibilisieren

K““’““'?”-’J.‘np RN
iy

Vernetzung und Zusammenarbeit
der Akteure vor Ort unterstiitzen
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Akteure in der nachhaltigen Umsetzung
der Charta und ihrer Handlungs-
empfehlungenim Rahmen einer

Nationalen Strategie starken




letzte-lieder.de

Und die Welt steht still

Stellen Sie sich vor, heute ware |hr letzter Tag.
Welches Lied ware das wichtigste im Soundtrack Ihres
Lebens — und gibt es eine Geschichte dazu?

ie Idee des Buchs und der Konzertreihe
D »Letzte Lieder« des Frankfurter Kiinstlers

Stefan Weiller dreht sich genau um diese
Fragen. Der Autor trifft schwerstkranke Menschen,
die in Hospizen leben oder ambulant begleitet wer-
den. Erredet mit Kindern, Jugendlichen und Erwach-
senen tiber Musik, das Leben und Sterben - immer
auf der Suche nach der Fiille des Lebens, die sich auch
im Hospiz zeigt. »Das Besondere an diesen Begegnun-
gen ist, dass man sieht, dass man Mensch bleibtim
Sterben. Das Besondere sind die Menschen mit ihren

Aus den Begegnungen, die der Autor frei nach-
erzihlt, entstehen Konzert-Lesungen unter dem Titel
»Letzte Lieder«. Von Mozart bis Gronemeyer handeln
die Geschichten von Gliick, Kraft und Humor, aber
auch von Schmerz und Trauer. Eine Kombination, die
das Sterben nicht mit Musik weichzeichnet, ihm aber
trotzdem den Schrecken nimmt.

Die musikalischen Reportagen vom Lebensende
fithren Menschen auf unterhaltsame Weise an das
Thema Sterben heran. An den Konzerten beteiligen
sichbekannte Schauspielerinnen und Schauspieler

Ein Buch iiber
Musik, das Leben
und Sterben
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Geschichten, ihren Erfahrungen, ihrem Wissen. Das
ist groflartig«, sagt Weiller tiber die Gesprache mit

Sterbenden.

Dassich dem, was uns alle so sprach-
los werden ldsst, meine Stimme geben
darf, war und ist eine grofle Verantwor-
tung, eine siifie Last, vor allem aber eine
unglaubliche Ehre. Zudem habe ich nie-
mals bei der Vorbereitung von Texten so
viel iber mich selbst und das Leben
gelernt, das es bisin seine letzten
Winkel auszuloten, bis zu seinen letzten
Tropfen auszutrinken gilt.
—
CHRISTOPH MARIA HERBST

wie Christoph Maria Herbst, Annette Frier und Hansi
Jochmann, um die Tdr zu der Kernfrage aufzutun:

Wie wollen wir leben und sterben?

>> Das Projekt »Letzte Lieder«ist sehr

besonders, es fiihlt sich sinnvoll und

richtig an, diesen Abend mitzugestalten
und gemeinsam mit den Zuschauern
beziehungsweise Horernin eine Art

Gedenken und Trauer und teilweise
auchin eine optimistische Heiterkeit

einzutauchen.

Ich bin sehr dankbar, dabei zu sein.
Auch die Reaktionen auf das Projekt
sind Gberwiltigend. Der Tod ist doch

dasletzte grofle Abenteuer des Lebens,
hier besteht grofier Bedarf, sich aus-
zutauschen. Dieses Thema geht nun
wirklich mal alle etwas an.
—
ANNETTE FRIER

>> Der Tod eines Freundes in unserer WG
1984 hat mir damals gezeigt, dass Ster-
ben, genauso wie die Geburt, zu unserem
Leben gehort und eine wichtige gemein-
schaftliche Erfahrung sein kann. Mir hat
es auch ein wenig die Angst genommen.
Die Texte der »Letzten Lieder« haben
mich sehr bertihrt und ich bin jedes Mal
uberwiltigt tiber die Reaktion des Publi-
kums. Es gibt viel zu lachen, aber auch
traurige Momente und das ist das Beson-
dere und Schone an diesem Abend.
—
HANSIJOCHMANN
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»Seid be1 mir,
wenn ich sterbe«

Die Tochter und eine ehrenamtliche
Sjrcrbobcg_lcﬁcrin ¢tanden Rita Jide bei.

Den Moment des Abschieds
hatte sich Rita Jade (77) genau
ausgemalt. »lch will zu Hause
sterben und ihr zwei sollt dann
bei mir sein, sagte sie nur
wenige Wochen vor ihrem Tod
zu threr Tochter Christine (48).
»Du und Frau Burrichter.

Sonst sterbe ich nicht.«

|

sist genau so gekommen, wie Rita
E Jade es sich gewiinscht hatte. Thre

Tochter und Reinhild Burrichter
vom Hospizverein saflen an ihrem Bett,
alssie friedlich einschlief. Auch fiir
Christine Jade war es wichtig, dass sie die
Sterbebegleiterin neben sich wusste.
»Sie hat mir die Kraft gegeben, den Tod
meiner Mutter anzunehmen.«

Schluss mit der Chemo

Elf Monate lang besuchte Reinhild Bur-
richter die Schwerstkranke regelméafig
in deren Wohnung in Bad Segeberg,
anfangs einmal die Woche. Spéter, als es
ihr schlechter ging und sie bettlagerig
wurde, sehr viel 6fter. Vorher war Rita
Jade kurzzeitig in einem Pflegeheim
untergebracht. Hier empfahl manihr
eine Sterbebegleitung, nachdem sie die
Chemotherapie gegen den Unterleibs-
krebs abgebrochen hatte. Zu sehr hatte
sie unter den Begleiterscheinungen
gelitten. »Die Zeit, die mir noch bleibt,
willich méglichst schmerzfrei zu Hause
verbringen und noch Freude am Leben

34 LETZTEWEGE WENN DAS LEBEN ABSCHIED NIMMT

&

Reinhild Burrichter (74)
engagiertsich ehren-
amtlich im Hospizverein

Bad Segeberg.

habeng, erklarte Rita Jide damalsihrer
Tochter. Und weil Christine Jide

40 Autominuten weit entfernt wohnte
und beruflich eingespannt war, organi-
sierte sie ein Helferteam fiir ihre Mutter.
Siebeauftragte einen Pflegedienst, Essen
auf Rddern, einen ambulanten Palliativ-
dienst - und eben die ehrenamtliche
Sterbebegleitung. Auch wenn sie
genauso wie ihre Mutter anfangs skep-
tisch war: »Wir sind nicht glaubig und
hatten Sorge, bekehrt zu werden, weil
wir dachten, dass der Hospizverein in
kirchlicher Tragerschaft sei.« Dement-
sprechend verschwand auch der Engel,
den Reinhild Burrichter bei einem
Besuch als Geschenk mitgebracht hatte,
sofortin der Schublade.

Da sein und Zeit schenken

Trotz der Vorbehalte verstand sich Rita
Jade auf Anhieb mit Reinhild Burrichter.
Es passte. »Natiirlich wollte ich sie nicht
bekehren, dasist ja gar nicht unsere Auf-



FOTOS: WILM

Christine Jide und Reinhild Burrichter im Dialog.

gabe«, so die 74-jahrige Sterbe-
begleiterin, die bereits etwa
60 Menschen aufihrem letzten
Weg beistand. »Wir sind da, um
den Schwerstkranken Zeit zu
schenken, ihnen zuzuhoren, sie
mitihren Angsten, Sorgen und
Fragennichtallein zu lassen,
manchmal sogar mitzuweinen.
Der sterbende Mensch ist es, der
die Themen vorgibt.
Erkannunsalles anvertrauen.«
RitaJdde wollte tiber ihr Leben
reden, tiber ihre Kindheit, die Zeit
als Schmuckverkéuferin, die Ehe
und deren Scheitern. Aber auch
iber das Sterben und ihre Angst
davor. »Sie hatte den Gedanken
daranimmer verdrangt, fragte
mich aber jetzt, wie es sein

konnte«, sagt Reinhild Burrichter.

Die Sterbebegleiterin berichtete

vonihren Erfahrungen. Davon,
dass die Menschen, die sie beglei-
tete, friedlich gestorben sind, im
Tod oft ein Lacheln auf den Lippen
hatten. »Diese Gespriache waren
fiir meine Mutter sehr wichtig, sie
habenihr viel vonihrer Angst
genommeng, weify Christine Jade.
Daffrist sie Reinhild Burrichter
dankbar. Mitihrer Tochter wollte
die Schwerstkranke nicht tiber
solche Themen sprechen. »Sie
hatte Sorge, mich zu belasten.«

Tranen und Lachen

RitaJdde redete mit Reinhild Bur-
richter aber nicht nur Giber The-
men, die sie dngstigten. »Auch
wenn sie manchmal weinte, war
sie doch noch voller Lebensfreude
und Humorg, erzihlt die Sterbe-
begleiterin, die ihre Aufgabe als
ungemein bereichernd und begli-
ckend empfindet. »Sie hatte so ein
herzhaftes Lachen, das bisin den
Flur schallte.«

Den Engel,den

ihre Mutter einst
inder Schublade
verschwinden
lieB, tragt Chris-
tine Jade seitdem
als Erinnerung

immer beisich.

Zu jedem Besuch brachte sie
Rosen aus ihrem Garten mit. Auch
in der letzten Woche, als es abseh-
bar war, dass es zu Ende ging. Tég-
lich war sie da, safy gemeinsam mit
Christine Jide am Krankenbett,
stundenlang. Auch eine Frau vom
Palliativdienst hielt Wache. »Es
war so friedlich und ruhigim
Zimmer, als meine Mutter starb«,
erinnert sich Christine Jade.

Bei der Trauerfeier im Ruhe-
forst hielt Reinhild Burrichter auf
Bitten von Christine Jide eine
Abschiedsrede. Reinhild Burrich-
ter war es auch, die die Tochter in
ihrer Trauer begleitete und unter-
stiitzte. Uber ein Jahrist das jetzt
her. Den Engel, den ihre Mutter
einstin der Schublade ver-
schwinden lief}, tragt Christine
Jade seitdem als Erinnerung
immer bei sich.
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WAS PASSIERT BEIM STERBEN IM KORPER?
~J WIE KANN ICH KINDERN

UM WELCHE DINGE MUSS ICH MICH KUMMERN,
WENN EIN MENSCH STIRBT, DER MIR NAHESTEHT?

L

Kleines Einmaleins der Sterbebegleitung
Das Sterben eines Freundes, der Mutter oder Nachbarin ldsst
viele Menschen hilflos zuriick, da die Sterbebegleitung im
Laufe der Zeit aus den Familien hinein in ein professionelles
Umfeld riickte. Eine bediirfnisorientierte Sterbebegleitung ist
jedoch keine Wissenschaft, sondern auch in Nachbarschaft
und Familie moglich. Damit Angehoérige am Ende wissen, wie
es geht, gibt es die »Letzte-Hilfe-Kurse«. Neben Themen wie
dem Abschiednehmen und dem Sterbeprozess geht esin den
Seminaren auch um Patientenverfiigungen und Vorsorgevoll-

Trauerbegleitung fiir Kinder und
Jugendliche

Die Internetplattform YoungWings der Nicolai-
dis YoungWings Stiftung hilft jungen Menschen
im Alter zwischen 12 und 21 Jahren bei der Ver-
arbeitung des Verlusts einer nahen Bezugsper-
son.Im Forum, Chat oder in einer personlichen
Beratung kénnen die Jugendlichen sich tiber ihre
Geftihle und Sorgen austauschen. Das Projekt
wird durch Fachpersonal professionell begleitet.

machten. Alle Termine sowie Wissenswertes zu einer Schu-
lung als Kursleiterin und -leiter gibt es unter Lletztehilfe.info.

PRAKTISCHER REISEBEGLEITER
UND INFORMATIVES SACH-
BUCH
Wie kann ich meinen Angehérigen am
besten gerecht werden, wenn sie ster-
ben? Welche Moglichkeit der Sterbe-
begleitung gibt es? Welche praktischen
Hilfen unterstiitzen mich im Alltag? Wie
gehe ich mit meiner oder der Trauer
anderer um? »Der Reisebegleiter fir den
letzten Weg«bietet praktische Antwor-
ten auf diese und viele weitere Fragen
rund um die Begleitung des Sterbens.
Die Autorinnen und der Autor des
Buchesbringen ihre unterschiedlichen
Perspektiven auf die Begleitung Sterben-
der ein. Ubersichtlich verfasst und
anschaulich bebildert, bietet das Buch
Unterstitzung fir die individuellen
Bediirfnisse der Sterbenden und ihrer
Angehorigen.
Berend Feddersen, Dorothea Seitz und
Barbara Stacker: Der Rei-
sebegleiter fiir den letz-

DEL HISERERLELTER
ten Weg - Das Handbuch fir b
zur Vorbereitung auf das mﬂm{ﬂt_.s_ i
Sterben (Irisiana Verlag ,
2015,17,00 €).

Weitere Informationen gibt es unter
youngwings.de,

Angebot fiir Kinder und Jugendliche,
die sich um ihre Familie kiimmern

Am 1.Januar 2018 ist das Projekt »Pausentaste - Wer anderen hilft, braucht manch-
mal selber Hilfe. Das Angebot fiir Kinder und Jugendliche, die sich um ihre Familie
kiimmern«an den Start gegangen. Das Projekt des Bundesministeriums fiir Familie,
Senioren, Frauen und Jugend will gemeinsam mit der Nummer gegen Kummere. V.
junge Pflegende bundesweit durch ein niedrigschwelliges Beratungsangebot unter-
stiitzen. Die »Pausentaste«soll ihnen helfen, Pausen einzulegen, zu reflektieren und
Hilfsangebote wahrzunehmen oder {iber die eigene Situation zu sprechen - auch
anonym. Das Angebot umfasst die Website pausentaste.de, eine telefonische Bera-
tung und eine E-Mail-Beratung. Esrichtet sich in erster Linie an pflegende Kinder
und Jugendliche. Aber auch Lehrkrifte, ambulante Pflegedienste, Sozialdienste an
Schulen und Kliniken sowie Jugendorganisationen und
die Offentlichkeit sollen auf das Thema aufmerksam
gemacht und fiir Fragen in diesem Zusammenhang
sensibilisiert werden.

@ PAUSENTASTE

Wer anderen hilft, braucht
manchmal selber Hilfe.

Der Wiinschewagen erfiillt Herzensangelegenheiten

Die Wiinschewagen des Arbeiter-Samariter-Bundes (ASB) machen es moglich, die
letzten Herzensangelegenheiten von Menschen am Ende ihres Lebens zu erfiillen.
Unter der Schirmherrschaft des ASB-Prasidenten Franz Miintefering fahren die
Wiinschewagen bundesweit an einen Ort der Wahl. Dieser kann das Meer, ein Kon-
zert oder die Taufe des Enkelkinds sein. Die Wunschanfragen konnen entweder vom
Betroffenen selbst oder von Angehorigen gestellt werden. Das aus Spenden finan-
zierte Projekt wurde 2014 ins Leben gerufen und hat seitdem
bereits 1.000 Wiinsche ehrenamtlich erfiillt. Weitere Informa-
tionen bietet die Website des Projekts: wuenschewagen.de,

Der Wﬂnscﬁgwaggn

Lenzte Wiinsche wagen
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DAS THEMA ALTERSGERECHT VERMITTELN?

N
Buchti PpS vnd Empfch lvng_cn

2um Einfavchen

ANS EINGEMACHTE
geht Roland Schulz mit seinem sehr umfassend recherchierten Buch »So sterben
wir«. Injedem Satz wird deutlich, dass es beim Sterben um uns selber geht. Schulz

spricht seine Leserinnen und Leser direkt an und konfrontiert sie mit
der eigenen Sterblichkeit, den Angsten und zwingt beim Lesen dazu,
sich mit dem Sterben auseinanderzusetzen. Wenn man sich erst ein-
mal auf das Buch eingelassen hat, fillt es schwer, es wieder zur Seite

zu legen.

Roland Schulz: So sterben wir - Unser Ende und was wir dartiber

wissen sollten (Piper 2018, 20 €).

¥

FAMILIEN
HORBUCH

Eine Stimme
iiber den Tod
hinaus

Mit ihrem Projekt »Familienhorbuch«
bietet die Journalistin Judith Grimmer
Menschen die Moglichkeit, ihre Lebens-
geschichte in Form eines Horbuchs fiir
ihre Nahestehenden aufzuzeichnen. Pri-
vat, fiir die eigene Familie. Diese Audio-
biografien sind Liebevolles, manchmal
auch Unausgesprochenes, Erinnerun-
gen, mit eigener Stimme dokumentiert.
Die Familienhorbtiicher begleiten die
verwaisten Kinder und ihre Familien in
die Zukunft und kénnen deren Trauer-
arbeit unterstiitzen. Gleichzeitiglegt die
Biografiearbeit einen besonderen Fokus
auf die Lebendigkeit der Erzihlenden.
Das Pilotprojekt fiir junge Eltern und
ihre Kinder wurde 2017 ins Leben geru-
fen und steht schwerstkranken Eltern
mit kleinen Kindern kostenlos zur Ver-
figung. Es wird durch das Bonner Uni-
versititsklinikum begleitet und ist eine
Initiative zur Umsetzung der Charta zur
Betreuung schwerstkranker und ster-
bender Menschen in Deutschland. Infor-
mationen und Medienberichte zum Pro-
jekt gibt es unter familienhoerbuch.de,

PALLIATIVMEDIZIN
ANSCHAULICH ERKLART

Die Angst vor dem Sterben hat meist mit
Vorstellungen von Schmerzen, Einsam-
keit und Leid zu tun. Dabei kann mit-
hilfe der modernen Palliativmedizin
Sterben heute in nahezu jeder Hinsicht
als friedlicher Abschied gestaltet wer-
den. Claudia Bausewein erklart die
medizinische Dimension der Palliativ-
versorgung und geht auf existenzielle
Fragen ein, die Sterbende bedridngend
erleben. Denn ein gutes
Lebensende hat nicht nur
mit Medikamenten zu tun.
Claudia Bausewein: Sterben
ohne Angst - Was Palliativ-
medizin leisten kann

(Kosel 2015, 16,99 €).

KNIETZSCHE ERKLART DEN TOD

AUF DEN SPUREN DES
STERBENS

Inihrem Roman »Eine Reise ins Leben«
besucht die Autorin Saskia Jungnikl ver-
schiedene Menschen, die sich professio-
nell mit dem Tod und Sterben auseinan-
dersetzen. Vom Rechtsmediziner Giber
den Philosophen bis hin zum Bestatter
spricht Jungnikl mit Personen iiber den
Umgang mit dem Tod und der Frage
nach dem Danach.

Diese Spurensuche wird letztlich auch
eine Suche nach sich selbst und ergriin-
det die eigene Angst vor

dem Tod.

Saskia Jungnikl: Eine AAAT
.. . Fine Ressz ins

Reiseins Leben oder wie Leben oder wie ich

. . lgfnte, die Aagst

ichlernte, die Angst vor m_]_:u iniats

dem Tod zu iberwinden

—
il

(Fischer 2017, 14,99 €).

[l
Flr sich VORSORGEN:

kostenlose VoVQorg_omaFFo der
Devtschen ?a”?aﬁx/gﬁﬂvng_um

Download: Fa”iaﬁx/gﬁﬁ_wg de

>Publikationen > Vorgorg_omach

Knietzsche ist Entdecker und strotzt vor Neugierde. Indem er Gber alles Mdgliche
nachdenkt, entdeckt er die Welt. Knietzsche nimmt sich auch die schweren Themen
der Welt vor, zum Beispiel den Tod. Fiir Kinder ab etwa sechs Jahren bringt die Figur
das Leben und Sterben auf den Punkt. Ihre Erkenntnisse gibt es
als Videos tiber knietzsche.com oder als Mini-Buch »Knietzsche
und der Tod«. Im September 2019 erscheint zudem das gleichna-
mige Sachbuch »Knietzsche und der Tod - Alles {iber die nor-
malste Sache der Welt«. Knietzsche und seine Welt wurden
bereits in mehrere Sprachen tibersetzt und vielfach preisgekront.
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Drei Fragen an

Prof. Dr. Gerhild Becker

ARZTLICHE DIREKTORIN DER KLINIK FUR

PALLIATIVMEDIZIN AM UNIVERSITATSKLINIKUM FREIBURG

FRAGE1

Wie schatzen Sie die aktuelle Situation
fur Sterbende in Deutschland ein?

ZU FRAGE 1

Die Betreuungssituation hat sich deut-
lich verbessert. Das ist auch ein grofies
Verdienst der Hospizbewegung. Der Sau-
erteig der Bewegungist damals wie
heute das Engagement ehrenamtlich
tatiger Menschen, die eine Enttabuisie-
rung und Neugestaltung des Umgangs
mit Sterben, Tod und Trauer wesentlich
mitgestaltet haben. Hospize, Palliativ-
stationen und palliativmedizinische
Dienste tragen dazu bei, »dem Leben
zwar nicht mehr Tage, den verbleiben-
den Tagen aber mehr Leben zu geben,
wie Cicely Saunders* es formuliert hat.
Wir benétigen jedoch zusitzlich eine
palliativmedizinische Basiskompetenz
inallen Bereichen unseres Gesundheits-
wesens. Dazu zdhlt zum Beispiel auch
eine hospizliche Kultur in unseren
Alten- und Pflegeheimen.

ZU FRAGE 2

Durch den notwendigen Ausbau hospiz-
licher und palliativmedizinischer
Betreuungsstrukturen diirfen Sterben
und Tod nicht »wegorganisiert« werden.
Vielmehr miissen wir uns von den
Modellen institutionell organisierter
Versorgungsdienstleistungen weiter
bewegen hin zu einer Gesellschaft, die
sich als »sorgende Gemeinschaft«
begreift. Dieses umfasst sowohl die
Ebene der Politik und die Férderung von
nattirlichen Unterstiitzungsnetzwerken
in Nachbarschaften und Gemeinden wie
auch dasbiirgerschaftliche Engagement
ehrenamtlich tatiger (Mit-)Menschen.
Wir kénnen das Leiden nicht weg-
therapieren, wohl aber ihm begegnen.
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»|m Sterben bindelt sich
dag V\/'loln'i"lg,@ m lzlobcln
wie die Strahlen in ethem

Brennglag«
,\/—5—

FRA

Was sind aus lhrer Sicht in
in der Begleitung

ZU FRAGE 3

In den Schulferien habe ich im 6rtlichen
Krankenhaus gearbeitet. Bei Gesprachen
mit sterbenden Patientinnen und Patien-
ten wurde mir bewusst, dass das Sterben
eine ganz intensive Phase des Lebens dar-
stellt. Hier bindelt sich das, was in unse-
rem Leben wichtig ist, wie die Strahlen in
einem Brennglas. Damals, in den 1980er-
Jahren, fing man an, Geburtsstationen in
schonen Farben zu gestalten und dort viel
zuverdndern, wihrend das Lebensende
in der Institution Krankenhaus kaum in
den Blick genommen wurde. Aus diesen
Eindriicken entstand mein Wunsch, als
Ziel meines Berufsweges die Beschéfti-
gung mit dem Sterben zu wihlen. Den
Ausdruck Palliativmedizin gab es damals
so noch nicht. Daher habe ich es fiir mich
mit der Rolle der »Hebammen« vergli-
chen, die uns am Anfang des Lebens, aber
vielleicht auch an seinem Ende hilfreich
zur Seite stehen konnen.

*DIE BRITIN CICELY SAUNDERS IST DIE BEGRUNDERIN DER HOSPIZBEWEGUNG

UND WEGBEREITERIN DER HOSPIZARBEIT UND PALLIATIVVERSORGUNG.



GE 2

Drei Fragenan

Kirchenratin Sabine Kast-Streib

DIREKTORIN DES ZENTRUMS FUR SEELSORGE UND LEITERIN DER ABTEILUNG
»SEELSORGE«IM EVANGELISCHEN OBERKIRCHENRAT KARLSRUHE

Zukunft Herausforderungen
am Lebensende?

FOTO S. 38: SCHILLING/UNIKLINIK FREIBURG, S.39: HORNUNG

ZU FRAGE 1

Durch die demografischen Entwicklun-
genist und bleibt die Versorgung
schwerstkranker und sterbender Men-
schen eine der grofien Herausforderun-
gen unserer Gesellschaft. Viele wollen
im hiuslichen Umfeld sterben. Dies ent-
spricht auch dem politischen Anspruch,
gesundheitliche Leistungen vom statio-
niren in den ambulanten Bereich zu
verlagern. Kopf und Herz gehen beim
Stichwort Sterben meines Erachtens
hiufig auseinander: Viele Menschen
wissen zwar in etwa, was palliative Ver-
sorgung bedeutet. Das Thema Endlich-
keit wird aber oft verdrangt oder ist viel
mit Angst verbunden. Und wer sich
plotzlich selbst mit dem eigenen Tod
auseinandersetzen muss, den trifft es oft
mit voller Wucht. Manchmal geht es
deshalb fiir die Seelsorge darum, mit den
Sterbenden und Angehorigen auszuhal-
ten, was eigentlich nicht auszuhalten ist.

>>D'l6 oll

wivd oft \/orolr‘a'ng,ﬁ
’—\//

ene aV\OH'IONCOH—

FRAGE 3

Welche Erfahrungen mit der Hospizarbeit und
Palliativversorgung haben Sie personlich gemacht?

ZU FRAGE 2

Obwohl das Netz von Angeboten der
Hospizarbeit und Palliativversorgung
engmaschiger wird, gibt es fiir Hospiz-
pléatze oftmals Wartelisten. Zudem schitze
ich, dass der Aufbau einer flichendecken-
den Versorgung in landlichen Gebieten
eine grofde Herausforderung bedeutet.

Das offene Angebot der seelsorglichen
Begleitung in der letzten Lebensphase,
auch in Gemeinden, Heimen und Klini-
ken, muss wieder neu bekannt gemacht
werden. Hierzu bedarf es untersttitzender
Strukturen fiir haupt- und ehrenamtliche
Seelsorgerinnen und Seelsorger. Fir deren
Engagement sowie fiir das, was Diakonie
und Caritas leisten, bin ich sehr dankbar.
Fiir den insgesamt steigenden Bedarf auch
im Bereich der Seelsorge braucht es
jedoch mehr Ressourcen. Und es muss
diskutiert werden, wie Seelsorge auch
finanziell in der Hospizarbeit und
Palliativversorgung verankert werden soll.

ZU FRAGE 3

Personlich habe ich den Segen einer
guten Palliativversorgung erlebt, als
mein Vater vor 14 Jahren mit einem Lun-
genkarzinom im Sterben lag. Die Klinik
hatte speziell daftir Betten und eine
umfassende Behandlung. Durch diese
Versorgung konnte mein Vater schmerz-
freiund ruhig atmend einschlafen. Die
Angst, dass er ersticken konnte, war
gebannt. Unsere Familie konnte ihnin
Ruhebegleiten. Wichtig war, dass der
Krankenhausseelsorger prasent war,
aber auch unsere Winsche nach Allein-
seinrespektiert hat.

7
Broschiire und Vorsorgeordner »Nicht(s) ver-
gessen. Gut vorbereitet fiir die letzte Reise«
helfen, iiber die oft schwierigen Fragen rund

ums Sterben ins Gesprach zu kommen.
nichtsvergessen.de
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FOTOS: BANDE FUR GESTALTUNG

Raum
zum Raum
Leben zum
Sterben

Im Kinder- und Jugendhospiz Bethel
werden Kinder mit lebensverkurzenden
Krankheiten zusammen mit ihren Eltern

und Geschwistern betreut. Familien

konnen sich hier vom anstrenﬁenden

Alltag erholen, durchatmen und sich Zeit

fUreinander nehmen.

Eine Reportage
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>>Ega!, wo mein Sohn
¢tirbt — ich mochte
mich hier von ithm
verabschieden .«

Ulrike Liibbert
weil}, dass es die
Familien oft
Uberwindung
kostet, das erste
Malins Kinder-

und Jugendhospiz

zukommen.

Mamas Ohr streicheln - so zeigt Dean-Michael,
dass er sich wohlfiihlt. Auchim Kinder- und Jugendhospiz
sind Ehrenamtliche im Einsatz:
Karin Niekamp kommt regelmiRig

zum Vorlesen.
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Die Erinnerungs-

mauer: Jeder

bunte Stein tragt |

den Namen eines

Ulrike Liibbert
N

»Ungser Ziel ist eg, den Familien
in dieser Zeit ein Stick
Lebengqualitst zv crm5gjiohcn,
ihnen F/Vlﬂad’vng,, Erholvng_vnol
Un+org+(i+zvn§zv bieten.«

Kindes,dessen —f —

Familie hier von
ihm Abschied

genommen hat.

jederzeit bereit fiir ein Wettrennen. Dass in diesen Raumen

auch getrauert wird, ist auf den ersten Blick kaum zu sehen.
Doch da sind zum Beispiel zwei Kerzen. Die linke brennt, wenn
ein Kind gestorben ist. Die rechte erinnert zusammen mit
einem Bild oder einer Karte an den Todestag eines Kindes.
Spurbar wird die Trauer auch beim Betrachten der Erinne-
rungsmauer: Jeder bunte Stein trigt den Namen eines Kindes,
dessen Familie hier von ihm Abschied genommen hat.

Trotzdem stehtim Kinder- und Jugendhospiz Bethel vor
allem das Leben im Mittelpunkt. »Anders als in Hospizen fiir
Erwachsene werden die Giste ndmlich die ganze Krankheit
iber begleitet«, sagt Leiterin Ulrike Liibbert. Mehrere Tage
oder auch Wochen im Jahr konnen Kinder mit lebens-
verkiirzenden Erkrankungen zusammen mit ihren Familien
hierherkommen.

Fiir zehn Kinder ist im Pflegebereich des Hospizes Platz.
Jedes von ihnen hat ein eigenes Zimmer und wird rund um die
Uhr von Pflegefachkréften versorgt. Eltern und Geschwister
wohnen wihrend des Aufenthalts in der Etage dariiber. Fiir
alle stehen unterschiedliche Freizeit- und Gespriachsangebote
zur Auswahl. »Unser Ziel ist es, den Familien in dieser Zeit ein
Stiick Lebensqualitit zu erméglichen, ihnen Entlastung,
Erholung und Unterstitzung zu bieten« so Ulrike Liibbert.

Und doch kostet es viele Familien erst einmal Uberwin-
dung, hierherzukommen. Denn in ein Hospiz zu gehen, bedeu-
tet fir die Eltern, sich der Tatsache zu stellen, dass ihr Kind
sterben wird. Auch Ines Wulfert-Decke zogerte, bevor sie das
erste Malin das Hospiz in Bethel kam: »Weil ich dann nicht
mehr verdringen konnte, dass ich meinen Sohn verlieren
werde.«

Doch das wird sie. Dean-Michael kam mit einer schweren
Behinderung zur Welt, er ist blind, taub, kann nicht sitzen oder
stehen, wird kiinstlich erndhrt und nachts beatmet. Die Mut-
ter von drei Kindern will keine Prognose dartber, wie lange ihr
Sohn noch leben wird. »Ich méchte fiir ihn da sein, solange es
irgend moglich ist.« Thr ganzes Leben ist auf den Achtjidhrigen
und seine Erkrankung ausgerichtet. Auch wenn der Allein-
erziehenden ein Pflegeteam zur Seite steht - der Alltag zu
Hause und die stindige Sorge um ihren Sohn kosten Kraft.

In Bethel bekommt die Mutter die dringend benétigte Ver-
schnaufpause. »Flir mich ist es ein Ort, an dem ich Luft holen
und zu mir kommen kann.« Sie darf fir eine Weile »loslassen,
auch wenn es ihr noch immer schwerfillt, die Betreuung und
Pflege von Dean-Michael zeitweise abzugeben. »Hier kann ich
mal morgens linger liegen bleiben, habe Zeit fiir mich und die
anderen Kinder - wie in einem normalen Urlaub.«

Auch wenn der Tod in der gemeinsamen Zeit im Hospiz in
den Hintergrund riickt, ist er doch allgegenwértig. »Die Fami-
lien werden damit konfrontiert, vor allem wenn ein anderes
Kind stirbt, sagt Ulrike Liibbert. Die Trauer der anderen berei-
tet ein bisschen auf den bevorstehenden Abschied vom eigenen
Kind vor.

I m Eingangsbereich parken Bobbycar, Roller und Kettcar -
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»lch wellg, dass ich hier immer
vm Rat fragcn kann.
Dag 5ib+ miv den n5‘h’5_cn Rickhalt«

Nicole Ibing

Madita (links) und Mia st es

langweilig: Madita schlaft wiahrend

des Interviews kurz ein, spater

scherzt Mia mitihr fiirs Foto.
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Eine spezielle Kithlung im Bett macht
es moglich, dass die Familien viel Zeit
zum Abschiednehmen haben.

705y BUNDESVER BAND
()
4| Kinderhospiz e.V.

Das OSKAR Sorgentelefon ist jeden Tag
rund um die Uhr, kostenlos und anonym
erreichbar. Professionell geschulte
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter infor-
mieren und beraten zu lebensverkiirzenden
Erkrankungen bei Kindern und Jugend-
lichen. OSKAR richtet sich an Betroffene,
die Menschen inihrem Umfeld sowie Fach-
krdfte, Organisationen und Interessierte.
Auch Familien, die bereits ein Kind verloren
haben, kdnnen sich an OSKAR wenden. Auf
Wunsch kénnen Kontakte zu Einrichtungen
und Hilfsangeboten vermittelt werden.
OSKAR: 080088884711

Ines Wulfert-Decke hat sich mit dem Thema inzwischen
befasst. »Egal, wo mein Sohn stirbt - ich mdchte mich hier von
ihm verabschieden.« Die Familien haben im Hospiz in Bethel
viel Zeit,um von ihrem verstorbenen Kind Abschied zu neh-
men. Wer mochte, wird dabei seelsorgerisch begleitet. Auch
Nicole Ibing wird sich eines Tages mit dem Tod ihres Kindes
auseinandersetzen missen. Noch kann sie die Gedanken ver-
dringen. »Ich plane nicht in die Zukunft«, sagt die zweifache
Mutter. Als Sdugling hatte ihre dltere Tochter Madita eine
Gehirnblutung. Die Folgen: Neben ihrer Epilepsie ist die
20-Jéahrige sowohl geistig als auch kérperlich schwer beein-
trachtigt. Vor iiber einem Jahr erkrankte sie an einer Lungen-
entziindung und erlitt innere Blutungen. Wider Erwarten
erholte sie sich davon. Seitdem war das »eingeschworene Drei-
erteam«, wie Nicole Ibing ihre kleine Familie nennt, bereits
viermal hier, meist fiir ein verldangertes Wochenende. Die
alleinerziehende Mutter nutzt die Zeit, um mit der neun-
jahrigen Mia auch mal alleine etwas zu unternehmen. Mit ihr
schwimmen gehen, ins Kino - all das zu tun, was in ihrem
Alltag nur selten moéglich ist. »Mia ist total gerne hier«, erzéhlt
Nicole Ibing. »Sie geniefit es, ganz unbeschwert zu sein, mit
den anderen Geschwisterkindern herumzutoben.« Mia und
ein paar anderen Geschwisterkindern ist es auch zu ver-
danken, dass esim Haus nun einige Verbotsschilder fir
Wettrennen mit Roller, Dreirad und Co. gibt.

Nicole Ibing fithlt sich auch in ihrem Alltag zu Hause
sicherer, seit sie regelméfig Gast in Bethel ist »Ich weif, dass
ich hierimmer um Rat fragen kann. Das gibt mir den nétigen
Rickhalt.«

KINDER-UND JUGENDHOSPIZARBEIT...

- ist kostenfrei! - kannab der Diagnose genutzt werden. - begleitet Familien

Uber den Tod des Kindes hinaus. - orientiert sich an den konkreten
Bediirfnissen der Familien. - zielt gemeinsam mit Kinderpalliativfachkraften
auf Schmerz- und Symptomkontrolle. - unterstitztin der Auseinandersetzung

mit den Themen Krankheit, Sterben, Tod und Trauer. - bietetambulante und

stationdre Begleitung. - erkenntdie Kompetenzen der Betroffenen an.

MARCEL GLOBISCH, Deutscher Kinderhospizvereine.V.:

»Die Hospizbegleitung von Kindern und Jugendlichen unterscheidet sich von der Situation Erwachsener,
dasie nichterstin der letzten Lebensphase einsetzt. Kinder, Jugendliche und auch junge Erwachsene mit
lebensverkirzenden Erkrankungen kénnen zum Beispiel schon ab der Diagnose fiir einige Tage oder
Wochen pro Jahr einen stationaren Hospizaufenthalt verordnet bekommen. Hier wird meist die ganze
Familie aufgenommen, um allen einen Raum zum Erholen und Krafttanken zu bieten. Die Familien kén-
nen auch ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste einbeziehen. Qualifizierte Ehrenamtliche beglei-
ten die Familien zu Hause und in ihrem Umfeld. Uber die Hospizdienste und auch im stationiren Hospiz
lernen sich Menschen mit dhnlichen Erfahrungen kennen. Der Austausch ist sehr wertvoll - ebenso wie

die vielen unterschiedlichen Angebote und Projekte fiir Geschwister.«
Fur weitere Informationen kontaktieren Sie:
HUBERTUS SIELER, Ansprechpartner fir Familien, Deutscher Kinderhospizvereine.V.,

02761 94129-26 oder hubertus.sieler@deutscher-kinderhospizverein.de.
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OHNE SCHRANKEN
M KOPF

Welcher Kultur oder Religion Menschen auch angehdren: Wenn der eigene
Tod bevorsteht, gibt es oft viel Gespriichsbedarf, ob iiber die grof3en Fragen des
Lebens oder kieine Aneckdoten aus der eigenen Biografie. Umso wichtiger ist es,

jemanden zu haben, der zuhort - und die richtigen Worte findet.

»Soindividuell, wie jeder von uns ist, sieht auch die Begleitung
von Migrantinnen und Migranten am Lebensende aus. Nur
weil jemand aus demselben Kulturkreis stammt, denkt, fithlt
und handelt man nicht automatisch gleich«, sagt Yasemin
Glinay. Sie arbeitet im Fachbereich Migration beim Miinche-
ner Hospizdienst »DaSein« - und geht ohne Schranken im
Kopf auf Sterbende ein. Fiir die Palliative-Care-Fachkraft
lautet die erste und wichtigste Frage: Was muss ich tun, um
den Bediirfnissen meines Gegeniibers gerecht zu werden?
Denn: »Der kranke Mensch ist der Experte. Er allein weif3,
was er braucht.«

Die Miinchenerin vermeidet Klischees, beriicksichtigt aber
durchaus kulturelle Unterschiede. Vor allem im arabischen
Kulturkreis, so ihre Erfahrung, ist der Tod eher tabu. Je nach-
dem, wer ihr gegentubersitzt, spricht Yasemin Giinay das
Thema nicht offen an. AuRerdem treffen
arabische und afrikanische Grof}familien
ihrer Erfahrung nach eher gemeinsam
Entscheidungen und méchten meist
stark eingebunden werden.

Kulturunabhingig sind dagegen die
Vorlieben der Schwerstkranken und Ster-
benden: »Vorlesen, spazieren gehen, Karten
spielen, eine ménnliche oder weibliche Begleitung - da kann ich
nicht pauschalisieren, so Giinay, die in ihrem Beruf »tiefe
Dankbarkeit« erlebt. Auch das Bediirfnis der Sterbenden, iber
Heimat und Migrationsgeschichte zu sprechen, kennt sie. Am
Lebensende spielt auch die Muttersprache wieder eine grofie
Rolle.Vielen Sterbenden hilft es, vertraute Lieder zu singen und
in Jugenderinnerungen zu schwelgen.

Alle grofien Glaubensgemeinschaften haben Sterberituale
und -sitten. Aus dem Gebot der Nichstenliebe leitet sich fiir
glaubige Judinnen und Juden eine wichtige religiose Pflicht ab:
sich um Kranke und Sterbende zu kiimmern. Daraus entstand
die Tradition des »Bikkur Cholim« (hebraisch fiir »die Kranken
besuchen«): Gemeindemitglieder besuchen die Patientinnen
und Patienten, um fiir sie da zu sein, sie zu pflegen, zu untersttit-
zen, zu trosten, ihnen Mut zu machen, mit ihnen zu beten. Wenn
moglich und nétig, auch rund um die Uhr. Sie geben den
Schwerkranken damit das Gefiihl, weiter Teil der Gemeinschaft
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»Der kranke Mensch
ist der Expcr%c. Ev allein

wells, was er bravcht.«

zu sein, und nehmen ihnen die Sorge, »zur Last zu fallen«. Die
Bikkur-Cholim-Gruppen orientieren sich ganz an den Beddirf-
nissen des erkrankten Menschen. »Es ist kein betuliches Besu-
chen, sondern eine wertvolle psychosoziale und spirituelle
Begleitung, sagt Dr. Stephan Probst, leitender Oberarzt an der
Klinik fiir Himatologie, Onkologie und Palliativmedizin in
Bielefeld. »Bikkur Cholim hat damit die Idee und Grundhaltung
der Hospizarbeit und Palliativversorgung vorweggenommen.«

Im Islam ist die Zeit des Sterbens von grofier Wichtigkeit. Aus
diesem Grund verlangt die islamische Tradition, dass Muslimin-
nen und Muslime den sterbenden Menschen in der Sterbephase
intensiv betreuen. Sie sollen mit ihm zusammen sein, ihm Bei-
stand leisten und Mut zusprechen. Wenn die Umstidnde es erlau-
ben, sollten alle Familienangehorigen und Freundinnen bezie-
hungsweise Freunde da sein und ihn um Verzeihung bitten, falls
ihm zu Lebzeiten Unrecht geschehen sein

sollte. »Dabei (ver-)geben sie einander

ihren Segen, damit der Sterbende rein vor

seinem Schopfer stehen kanng, erklért

Glli Kuzu, Leiterin fir den Bereich Pflege

im »Kompetenz Zentrum Interkulturelle

Offnung der Altenhilfe«, einem Projekt der
Senatsverwaltung fiir Gesundheit, Pflege
und Gleichstellung in Berlin. Auf Wunsch schicken die
Moscheegemeinden auch ausgebildete Ehrenamtliche zu den
Sterbenden.

Auch christliche Gemeinden lassen Schwerstkranke und ihre
Angehorigen nicht allein. Sabine Kast-Streib, Direktorin des
Zentrums fiir Seelsorge und Leiterin der Abteilung »Seelsorge«
im Evangelischen Oberkirchenrat Karlsruhe, erzdhlt: »Seelsorge
basiert auf einer christlichen Haltung. Sie akzeptiert, dass
menschliches Leben begrenzt ist, aber gerade deshalb Wiirde
und Wert hat. Sie griindet sich auf Hoffnung, die iber den Tod
hinaus tragt. Sie weif}, dass sie trotz professioneller Ausbildung
nicht alles aus eigener Kraft bewirken kann. Christliche Inhalte
missen nicht zwangslaufig zum Thema werden. Das macht
Seelsorge zu einem offenen Angebot. Die Seelsorgerinnen und
Seelsorger bieten den Menschen Zeit und ein zugewandtes Inte-
resse an. Die Patientinnen und Patienten entscheiden, was sie
gemadfd ihren Bediirfnissen zum Thema machen wollen.«



Begleitung
mit Bedacht

Menschen mit Demenz haben auf ihrem letzten
Lebensweg besondere Bedurfnisse. Was tut ihnen gut?

Und wie verkraften ihre Begleiterinnen und Begleiter
diesen sich oft lange hinziehenden Abschied?

»Herr Kollege, was macht das Labor?«,
wird Dr. Volkan Aykac, Oberarztin der
Geriatrie und Palliativarzt an der Berli-
ner Charité, zackig gefragt — von einem
Patienten. Der stark demente Mann war
frither selbst Chefarzt. Aykag bespricht
seinen Laborbericht ausfiihrlich mit
ihm.»Machen Sie weiter so«, erwidert
der Ex-Arzt. »Ich war schon Pfarrer,
Polizist, Schliissel-
meister. Das sind
Rollen, mit denen

sich Menschen mit GESELLSCHAFT

Demenz manch-

mal sicher fiihlen. Sie professionelle Beratung unter dieser
Also spieleich Nummer: 030 259 37 95-14.

mit«, so Aykag.
Alltagsbeobachtungen wie diese zeigen,
wie wichtig Kreativitit, Spontaneitat
und Flexibilitdtin der Begleitung von
Menschen mit Demenz sind. Genau wie
Humor, wenn auch immer mit dem noti-
gen Respekt: Die Erkrankten sollen nie
das Gefiihl haben, man lache tiber sie.
»Im letzten Stadium einer Demenz ist
die Erkrankung oft so weit fortgeschrit-
ten, dass geistige Fihigkeiten wie
Gedichtnis, Sprache und Orientierung
stark beeintrachtigt sind - und doch
bleiben Fiihlen und Empfinden der
Demenzkranken bis zum Schluss erhal-
teng, erkliart Helga Schneider-Schelte
von der Deutschen Alzheimer Gesell-
schaft. In dieser Phase geht es oft nicht
mehr um intensivmedizinische Maf3-
nahmen, sondern darum, Schmerzen zu
erkennen und zu lindern. »Die letzte
Lebensphase kann viele Monate,
manchmal sogar Jahre dauern. Ange-
horige und Pflegende brauchen Beglei-

ALZHEIMER-TELEFON DER
DEUTSCHEN ALZHEIMER

tung, zum Beispiel durch erfahrene
Palliativteams.«

Wenn Demenzkranke in der Klinik
palliativ versorgt werden, sind die Ange-
horigen im Idealfall eng einbezogen. Die
Familie kann wichtige Informationen
uber frithere Vorlieben, Abneigungen,
Routinen und den gewohnten Tagesab-
lauf geben. Der sollte bei Menschen mit
Demenz moglichst
geregelt sein, weil
der Tages- und
Nachtrhythmus

Bei Fragen rund um das Thema Demenz erhalten ohnehin oft gestort

ist. Weiter gilt: viel
Ruhe, wenig Ande-
rungen und immer
ansprechen. Bestenfalls haben die
Erkrankten immer die gleichen Bezugs-
personen um sich, die sie gut kennen
und Verdnderungen wahrnehmen. Bei
zu viel Wechsel werden sie oft unsicher,
unruhig und dngstlich. »Bediirfnisse
lassen sich iiber Mimik und Gestik
erkenneng, so Schneider-Schelte. Auch
die Umgebung bleibt, wenn moglich, die
bekannte. Ortswechsel in ein Kranken-
hausstellen in der letzten Lebensphase
eine Belastung dar.

Auch fiir Arztinnen und Arzte kann
der stindige Umgang mit Vergessen
und Tod belastend sein. »Flir mich ist
entscheidend, dassich mich um meine
Patientinnen und Patienten bestmdoglich
kiimmere und ihnen Lebensqualitit
schenke«, so Dr. Volkan Aykag. »Wenn
ich die letzten Tage eines Menschen
schmerzfrei, mit Humor und Gesang
gestalte, weif ich, dass er in Frieden
gehen konnte, und bin gliicklich.«

DEN
TOD
BEGREIFBAR
MACHEN

Wer Menschen mit geistiger Beeintrachtigung
im Sterben oder in Trauer begleitet, braucht viel
Einfihlungsvermogen. Gina Krause, Heil-
padagogin und Koordinatorin im Hospizverein
Bad Segeberg, weiRl dies aus ihrer langjdhrigen
Praxiserfahrung: »Menschen mit Behinderun-
gen bendtigen im Sterbeprozess ein verldssli-
ches Gegenlber, das ihnen verstandliche
Informationen zur Verfugung stellt und fur sie
daist«, erklart sie. »Musik, Bilder, der Besuch
auf einem Friedhof und der Besuch beim Bestat-
tungsunternehmen kénnen Angst nehmen und
Sterben ohne aktive Sprache greifbar machen.«
Grundlegend sei das Vertrauen in die Fahigkei-

ten des sterbenden Menschen, so Krause.

ﬁ
Menschen mit Behinderungin
ihrer Trauer begleiten. Ein
theoriegeleitetes Praxisbuch.
Gina Krause und
Mechthild Schroeter-Rupieper

Mit dem Leitfaden »Begleiten bis zuletzt: Was
kénnen wir tun, damit es gut wird?«bietet die
Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin
(DGP) wichtige Hinweise fiir Angehérige von
Menschen mit geistiger Beeintrachtigung bei
fortschreitender Erkrankung und am Lebens-
ende. Die Broschiire kann tiber die Website der
DGP heruntergeladen werden:

palliativmedizin.de) Presse und Medien »

Informationsmaterialien > Broschiiren
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Glossar

Bundesarztekammer

Die Bundesirztekammer (BAK) ist die Spitzenorganisation der
arztlichen Selbstverwaltung. Sie vertritt die berufspolitischen
Interessen der Arztinnen und Arzte in Deutschland. Als
Arbeitsgemeinschaft der 17 deutschen Arztekammern wirkt
die Bundesarztekammer aktiv am gesundheitspolitischen
Meinungsbildungsprozess der Gesellschaft mit. Die Bundes-
arztekammer gehort neben der Deutschen Gesellschaft fiir
Palliativmedizin und dem Deutschen Hospiz- und PalliativVer-
band zu den drei Tragerorganisationen der Charta zur Betreu-
ung schwerstkranker und sterbender Menschen in
Deutschland.

Bundesverband Kinderhospiz

Der Bundesverband Kinderhospiz e. V.ist der Dachverband der
ambulanten und stationdren Kinderhospizeinrichtungen in
Deutschland. Er ist Ansprechpartner fir Politik, Wirtschaft,
Wissenschaft, Spenderinnen und Spender sowie Kostentrager
und engagiert sich politisch fiir bessere Rahmenbedingungen
fur die Kinderhospizarbeit. In Deutschland gibt es weit tiber
40.000 Familien, die ein lebensverkiirzend erkranktes Kind
haben. Der Bundesverband Kinderhospiz setzt sich fir diese
Familien ein.

Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin

Die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e. V. (DGP)
steht als unabhangige wissenschaftliche Fachgesellschaft fur
die interdisziplinare und multiprofessionelle Vernetzung von
derzeit ca. 6.000 Arztinnen und Arzten, Pflegekraften sowie
Vertreterinnen und Vertretern weiterer in der Hospizarbeit
und Palliativversorgung tatiger Berufsgruppen. Die DGP enga-
giert sich fiir eine umfassende Hospizarbeit und Palliativver-
sorgung in enger Zusammenarbeit mit allen Beteiligten.
Gemeinsames Ziel ist es, bei schwerer Erkrankung fir weitge-
hende Linderung der Symptome und Verbesserung der
Lebensqualitat zu sorgen - in welchem Umfeld auch immer
Betroffene dies wiinschen. Die Finanzierung der Fachgesell-
schaft erfolgt aus Mitgliedsbeitrdgen und Spenden.

Deutscher Hospiz- und PalliativVerband

Der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband e. V. (DHPV) ver-
tritt die Belange schwerstkranker und sterbender Menschen in
Deutschland. Zudem ist der Verband die bundesweite Interes-
senvertretung der Hospizbewegung sowie der Hospiz- und
Palliativeinrichtungen in Deutschland.

Deutscher Kinderhospizverein

Der Deutsche Kinderhospizverein e. V. (DKHV) begleitet Kin-
der, Jugendliche und junge Erwachsene mit einer lebensver-
kurzenden Erkrankung, ihre Geschwister und Eltern auf ihrem
Lebensweg, wenn gewiinscht bereits ab der Diagnose. Das
Leben mit all seinen Facetten, das Sterben und die Zeit nach
dem Tod der Kinder stehen dabei im Fokus der Arbeit. Der
DKHV brachte ab 1990 das erste deutsche Kinderhospiz auf
den Weg, das 1998 in Olpe eroffnet wurde. Der DKHV ist als
Fachorganisation fir die Kinder- und Jugendhospizarbeit in
Deutschland tatig.

Erkrankung, lebensbedrohliche/lebenslimitierende/
lebensverkiirzende

Bei lebensbedrohlichen, lebensverkiirzenden oder lebenslimi-
tierenden Erkrankungen handelt es sich um Krankheitsbilder,
bei denen keine realistische Chance auf Heilung besteht und
die tiblicherweise zum Tod fithren. Im Sprachgebrauch der
Weltgesundheitsorganisation wird der Begriff »life-threate-
ning diseases, also lebensbedrohliche Krankheiten
verwendet.

Familie und Pflege

Nach dem Pflegezeitgesetz und Familienpflegezeitgesetz
stehen pflegenden Angehdrigen verschiedene Rechtsansprii-
che zur Verfiigung: Beschaftigte konnen der Arbeit bis zu zehn
Arbeitstage fernbleiben, um fir einen pflegebeduirftigen
nahen Angehdérigen in einer akut aufgetretenen Pflegesitua-
tion eine bedarfsgerechte Pflege zu organisieren. Fir diese
Zeit kann Pflegeunterstiitzungsgeld bei der zustandigen Pfle-
gekasse beantragt werden. Im Rahmen der Pflegezeit konnen
sich Beschaftigte fiir bis zu sechs Monate vollstandig oder
teilweise freistellen lassen. Die Familienpflegezeit ermdglicht
eine teilweise Freistellung von bis zu 24 Monaten, bei einer
wochentlichen Arbeitszeit von mindestens 15 Stunden. Eine
teilweise oder vollstandige Freistellung von bis zu drei Mona-
ten kann zur Begleitung eines nahen Angeharigen in der letz-
ten Lebensphase beansprucht werden. Fiir die Dauer der Frei-
stellung nach dem Pflegezeitgesetz oder dem
Familienpflegezeitgesetz gewahrt das Bundesamt fiir Familie
und zivilgesellschaftliche Aufgaben (BAFzA) auf Antrag ein
zinsloses Darlehen.

Hospiz, stationar

Ein stationdres Hospiz dient der Begleitung und Versorgung in
der letzten Lebensphase, wenn eine Versorgung zu Hause
nicht moglich oder gewiinscht ist und ein Krankenhausaufent-
halt unnétig ist. Hospize sind eigenstandige Einrichtungen mit
separatem Personal und Konzept. Sie verfiigen mindestens
Uber achtund in der Regel héchstens iiber 16 Betten. Im Mit-
telpunkt der stationdren Hospizversorgung stehen die
schwerstkranken Patientinnen und Patienten mit ihren Wiin-
schen und Bedurfnissen. Eine ganzheitliche Pflege und Versor-
gung wird durch haupt- und ehrenamtliche Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter des Hospizes in Zusammenarbeit mit externen
palliativmedizinisch erfahrenen Arztinnen und Arzten gewahr-
leistet. Voraussetzung fiir die Aufnahme in ein stationdres
Hospiz ist, dass die Patientinnen und Patienten an einer
Erkrankung leiden, die lebensverkiirzend ist, und dass eine
Versorgung zu Hause nicht méglich ist.

Hospizbewegung

Die Hospizbewegung lasst sich auf das vierte Jahrhundert
zurtickfiihren. Entlang von Pilgerrouten entstanden damals
sogenannte Hospize. Damals dienten Hospize zum einen als
Herberge fiir Pilgerinnen und Pilger wéahrend ihrer Reisen, zum
anderen kiimmerten sich die Hospize um die Versorgung kran-
ker Menschen. Die heutige Hospizbewegung ist in den
1960er-Jahren in GroRbritannien entstanden und kniipft sym-
bolisch an diesen Gedanken an, indem sie schwerstkranke und
sterbende Menschen bis zu ihrem Tod begleitet. Ziel ist es,
Menschen so zu betreuen, dass es ihren kérperlichen, psychi-
schen, spirituellen und sozialen Bedurfnissen entspricht. Die
Hospizbewegung entstand vor allem als ehrenamtliche Biir-
gerbewegung und wurde durch den vielfachen Einsatz Haupt-
amtlicher gestiitzt. 2018 engagierten sich unter dem Dach des
Deutschen Hospiz- und PalliativVerbands (DHPV) rund
120.000 Menschen in der Hospizarbeit.

Hospizdienst, ambulanter

Wesentliches Merkmal der ambulanten Hospizarbeit ist der
Dienst ehrenamtlicher Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter. In
der psychosozialen Begleitung der Betroffenen tibernehmen
die Ehrenamtlichen vielfaltige Aufgaben. Durch ihre Arbeit
leisten sie nicht nur einen unverzichtbaren Beitrag in der
Begleitung der Betroffenen, sondern tragen wesentlich dazu
bei, dass sich in unserer Gesellschaft ein Wandel im Umgang
mit schwerstkranken und sterbenden Menschen vollzieht.
Begleitung und Unterstiitzung enden nicht mit dem Tod, sie
werden auf Wunsch der Angeharigen in der Zeit der Trauer
weitergefihrt.
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Hospiz- und Palliativgesetz

Das Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativversor-
gung in Deutschland (Hospiz- und Palliativgesetz - HPG) ent-
hialt vielfiltige MaBnahmen, die die medizinische, pflegerische,
psychologische und seelsorgerische Versorgung von Men-
schen in der letzten Lebensphase verbessern und einen fla-
chendeckenden Ausbau der Palliativ- und Hospizversorgung
fordern. Das HPG gilt seit dem 8. Dezember 2015. Mit dem
Gesetz wurde die Palliativversorgung ausdriicklich Bestandteil
der Regelversorgung in der Gesetzlichen Krankenversicherung
(GKV).

Kinder- und Jugendhospiz, stationar

Stationdre Kinder- und Jugendhospize sind speziell auf die
Bedurfnisse von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachse-
nen mit lebensverkiirzender Erkrankung ausgerichtet. Sie
unterscheiden sich maRgeblich von stationiren Hospizen fir
Erwachsene, da sie nicht nur auf die Sterbephase der Kinder
begrenzt sind, sondern Aufenthalte ab der Diagnose méglich
sind. Das heiRt, dass stationare Einrichtungen Kinder, Jugend-
liche und ihre Angehdrigen neben der Sterbephase auch zeit-
lich begrenzt oder in Notfallsituationen unterstiitzen. Der
Aufenthalt dient neben der Méglichkeit der Auseinanderset-
zung mit Krankheit, Sterben und Tod auch der Entlastung der
Betreuungspersonen, die mit dem Kind aufgenommen werden
kénnen. In Deutschland gibt es aktuell 17 stationdre Hospize
fur Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene, zwei davon mit
dem Schwerpunkt Tageskinderhospiz.

Kinder- und Jugendhospizdienst, ambulant

Kinder- und Jugendhospizdienste werden von Koordinations-
fachkriften geleitet, die aus den Berufsfeldern der Sozialen
Arbeit und (Kinder-)Krankenpflege stammen. Qualifizierte
ehrenamtliche Kinderhospizmitarbeiterinnen und -mitarbeiter
begleiten die Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen
mit lebensverkiirzender Erkrankung und ihre Zugehérigen im
hauslichen Umfeld. Sie verbringen je nach Wunsch der Fami-
lien Zeit mit den erkrankten Kindern sowie den Geschwistern,
stehen ihnen und Eltern als Gesprachspartnerinnen und
Gesprachspartner, auch fur die Trauerbegleitung, zur Verfi-
gung. Darliber hinaus bieten sie weitere Gruppenangebote,
wie Familiencafés, Mitter- und Vatergesprachskreise, Som-
merfeste, Geschwistergruppen und Ahnliches an, bei denen
sich Familienmitglieder begegnen und tiber ihre Lebenssitua-
tionen austauschen konnen. Das Angebot der Beratung und
Begleitung ist kostenfrei.

Kosteniibernahme/Gesetzliche Krankenversicherung

Die Palliativversorgung betroffener Menschen ist durch die
Gesetzeslage fir alle gesetzlich Versicherten im Krankenhaus,
stationdren Hospiz, Pflegeheim oder zu Hause geregelt.
GemaR Sozialgesetzbuch V haben gesetzliche Krankenkassen
die Aufgabe, schwerstkranke und sterbende Menschen tber
Angebote der Hospizarbeit und Palliativversorgung zu infor-
mieren. Fur alle Leistungen werden die Voraussetzungen im
Einzelfall durch die Krankenkasse beziehungsweise deren
Medizinischen Dienst (MDK) gepriift.

Kosteniibernahme/Private Krankenversicherung

Auch die Private Krankenversicherung erstattet die Aufwen-
dungen fiir die Hospizarbeit und Palliativversorgung. Alle
privat Versicherten haben einen Anspruch hierauf. Idealer-
weise klaren Versicherte Detailfragen bereits im Vorfeld mit
ihrem Unternehmen der privaten Krankenversicherungen ab.



Multiprofessionelles Team

Die Probleme schwerstkranker Menschen betreffen physische,
psychische, soziale und spirituelle Aspekte, die sich zusatzlich
gegenseitig verstarken konnen. Eine umfassende Betreuung
sollte deswegen auf die Expertise verschiedener Berufsgrup-
pen zuriickgreifen kénnen. Dazu gehéren in der Palliativver-
sorgung spezialisierte Pflegende, Arztinnen und Arzte sowie
Ehrenamtliche und weitere Mitarbeitende, deren Kompeten-
zen oft unverzichtbar sind. Hierzu zahlen Fachkrifte aus Phy-
siotherapie, Seelsorge, Psychotherapie und Sozialer Arbeit.

Palliativdienst im Krankenhaus

Der Palliativdienst ist ein abteilungsiibergreifend tatiges,
organisatorisch eigenstandiges, multiprofessionelles und auf
die komplexe Palliativbehandlung spezialisiertes Team, beste-
hend aus arztlichem Dienst, pflegerischem Dienst und min-
destens einer Vertreterin oder einem Vertreter eines der fol-
genden Bereiche: Sozialarbeit, Sozialpadagogik, Psychologie,
Psychotherapie, Physiotherapie, Ergotherapie. Der Palliativ-
dienst bietet seine Leistungen zur Mitbehandlung von Patien-
tinnen und Patienten auf einer fallfiihrenden Abteilung an und
stimmt diese mit ihr ab.

Palliativpatientin und Palliativpatient

Palliativpatientinnen und -patienten sind Menschen mit
lebensbedrohlichen und oft weit fortgeschrittenen Erkrankun-
gen. Dies kénnen Tumorerkrankungen sein, aber ebenso
schwere Herz-, Lungen- oder Nierenerkrankungen oder neu-
rologische Erkrankungen wie amyotrophe Lateralsklerose
(ALS), Demenz oder Parkinson. Gemeinsam ist Palliativpatien-
tinnen und -patienten, dass sie unter kérperlichen Symptomen
und/oder psychischen, sozialen und spirituellen Problemen
leiden und die Linderung des Leids im Vordergrund der
Behandlung steht. Die Lebenserwartung ist oft nur kurz und
eine heilende (kurative) Behandlung ihrer Erkrankung meist
nicht mehr moglich. Im Zentrum der Palliativversorgung ste-
hen deshalb die lindernde Behandlung und Begleitung und der
Erhalt der Lebensqualitat.

Palliativstation

Palliativstationen sind auf die Behandlung und Betreuung von
Palliativpatientinnen und -patienten spezialisierte Abteilun-
gen innerhalb eines Krankenhauses. Die Station bietet eine
Versorgung einschlieRlich moglicher Kriseninterventionen fiir
Patientinnen und Patienten mit komplexen Symptomen an.
Palliativstationen nehmen Menschen auf, deren medizinischer
Zustand (kérperlich, psychologisch, sozial und spirituell) eine
stationare spezialisierte Palliativversorgung erfordert. Das Ziel
der Palliativstationen ist es, krankheits- und therapiebedingte
Beschwerden zu lindern und, falls méglich, den Zustand der
Patientinnen und Patienten zu verbessern. Ziel ist es, die
Betroffenen sowie ihre Angehérigen psychologisch, sozial und
spirituell so zu unterstiitzen, dass die Entlassung nach Hause
oder die Verlegung in ein Pflegeheim oder ein Hospiz méglich
wird.

Palliativversorgung/Palliativmedizin/Palliative Care
GemaR der Definition der Weltgesundheitsorganisation wird
die Palliativversorgung als Ansatz verstanden, der zur Verbes-
serung der Lebensqualitdt von Patientinnen beziehungsweise
Patienten und deren Familien beitragt. Die Betroffenen und
ihre Angehérigen sind mit Problemen konfrontiert, die mit
einer lebensbedrohlichen oder lebenslimitierenden Erkran-
kung einhergehen. Durch Pravention und Linderung von Leid
durch friihzeitige Erkennung, sorgfiltige Einschitzung und
Behandlung von Schmerzen sowie von anderen Problemen
korperlicher, psychosozialer und spiritueller Art wird eine
Verbesserung der Lebensqualitidt am Lebensende erreicht.
»Palliativversorgung versucht nicht, dem Leben mehr Tage zu
geben, aber den Tagen mehr Leben« (Cicely Saunders). Fiir den
englischen Begriff »Palliative Care« gibt es keine allgemein
akzeptierte Ubersetzung. Der Begriff »Palliativversorgung«
wird inzwischen allgemein akzeptiert und als umfassender
gewertet als der Begriff »Palliativmedizin«.

Patientenverfiigung

Eine Patientenverfiigung ist eine VorsorgemaRBnahme, bei der
sich eine einwilligungsfahige, volljahrige Person fir den Fall
ihrer Einwilligungsunfahigkeit schriftlich festlegt. Dabei
beschreiben Patientinnen und Patienten ihre Prioritaten und
Praferenzen iiber mégliche Untersuchungen des Gesundheits-
zustands, Heilbehandlungen oder arztliche Eingriffe. Patien-
tenverfiigungen kénnen mit einer Vorsorgevollmacht kombi-
niert werden.

SAPV/AAPV

Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV) leistet
spezialisierte Palliativversorgung fiir Menschen, die einer Ver-
sorgung zu Hause (oder in Pflegeeinrichtungen) bediirfen, und
unterstitzt deren Angeharige. Ebenso bietet sie spezialisierte
Beratung fuir Hausarztinnen und Hausarzte, andere niederge-
lassene Fachérztinnen und -arzte und Pflegefachpersonen, die
die Menschen zu Hause betreuen, und koordiniert die
Versorgung.

SAPV wird durch ein multiprofessionelles Team erbracht, das
Beratung und Koordination der Versorgung anbietet und
Expertise in Schmerztherapie, Symptomkontrolle, Palliativver-
sorgung und psychosozialer Unterstitzung vorhalt. Bei kom-
plexen Symptomen und Problemen ist das SAPV-Team selbst
direkt in die Versorgung involviert - meist in Kooperation mit
der Hausérztin oder dem Hausarzt und anderen Behandeln-
den. Die Versorgung durch ein SAPV-Team muss arztlich ver-
ordnet werden.

Ist keine spezialisierte Versorgung notig, kann die allgemeine
ambulante Palliativversorgung (AAPV) eingebunden werden.
Im Gegensatz zur SAPV wird die AAPV in erster Linie durch
niedergelassene Haus- und Facharztinnen beziehungsweise
-arzte sowie ambulante Pflegedienste mit palliativmedizini-
scher Basisqualifikation erbracht. Der GroRteil der Palliativ-
patientinnen und -patienten, die medizinische und
pflegerische Versorgung bendtigen, kann auf diese Weise
ausreichend versorgt werden.

Spirituelle Begleitung/Seelsorge

Laut Weltgesundheitsorganisation ist die spirituelle Beglei-
tung ein wesentlicher Bestandteil der palliativen Versorgung.
Die Seelsorge kann ein Teil der (christlichen) spirituellen
Begleitung sein. Mit Beratungen, Gesprachen und Ritualen
kénnen Betroffene, Angehorige beziehungsweise Zugehérige
sowie die Behandelnden existenzielle Fragen thematisieren
und sich mit dem Tod auseinandersetzen. Die spirituelle
Begleitung wird vorwiegend von den Kirchen angeboten.
Zunehmend entstehen jedoch auch Institutionen spiritueller
Begleitungen durch andere Religionsgemeinschaften.

Sterbehilfe

Der Nationale Ethikrat hat bereits vor einigen Jahren empfoh-
len, die Terminologie der Sterbehilfe zu klaren. Der Begriff der
»aktiven Sterbehilfe« wurde durch »Tétung auf Verlangen«
ersetzt. Tétung auf Verlangen widerspricht der Haltung der
Hospizarbeit und Palliativversorgung, der es um den Erhalt der
Wiirde und die Linderung von Leid am Lebensende geht, und
ist nach dem deutschen Strafrecht eine Straftat. »Sterben
zulassen« (frither: »passive Sterbehilfe«) beschreibt die Been-
digung lebensverlangernder MaRnahmen, zum Beispiel die
Beendigung der Medikation oder auch einer kiinstlichen Beat-
mung im Falle einer schweren Krankheit. Ein solcher Abbruch
istin Deutschland verpflichtend umzusetzen, sofern es dem
Willen der Patientinnen und Patienten entspricht. Die
Bezeichnung »Therapien am Lebensende« (friiher: »indirekte
Sterbehilfe«) beschreibt die unbeabsichtigte Lebensverkiir-
zung als Nebenwirkung einer zur Leidens- beziehungsweise
Symptomlinderung durchgefiihrten TherapiemaBnahme.

Trauer

Bei Sterbenden kann der Abschied vom Leben Trauer auslésen,
bei Angehdrigen entsteht Trauer beim Abschied und nach
Versterben des geliebten Menschen. Trauer ist normal und in
Verlauf und Auspragung bei jedem anders. Trauerbegleitung
kann helfen, den eigenen Umgang mit Trauer und dem Verlust
zu finden. Bei lang anhaltenden Trauerverldufen, die zu einer
hohen Belastung und anhaltenden starken Beeintrachtigung
fur die Betroffenen fiihren kdnnen, kann eine psychotherapeu-
tische Behandlung angezeigt sein.

Trauerbegleitung

Der Begriff beschreibt die Unterstitzung von trauernden Per-
sonen. Trauerbegleiterinnen und -begleiter schaffen einen
geschiitzten Raum, in dem Trauernde durch fachliche und
methodische Kompetenz ihre Gefiihle und Sorgen zum Aus-
druck bringen kdnnen. Bei vielen ambulanten Hospizdiensten
gehort die Trauerbegleitung zum Angebot. Bei schweren, lang
anhaltenden und fir die Betroffenen sehr belastenden Trauer-
verldufen verweisen Trauerbegleiterinnen und -begleiter auf
approbierte Psychotherapeutinnen und -therapeuten.

Vorsorgevollmacht

Die Vorsorgevollmacht erméchtigt eine oder mehrere Vertrau-
enspersonen, in festgelegten Bereichen Entscheidungen fiir
die Vollmachtgeberin oder den Vollmachtgeber im Falle von
deren Einwilligungsunfihigkeit zu treffen. Eine Vollmacht
kann ausschlieBlich fiir gesundheitliche und pflegerische Fra-
gen (= Vorsorgevollmacht) oder auch umfassend fir weitere
Bereiche erteilt werden. Bevollméchtigte sind verpflichtet, den
Willen der Vollmachtgeberin oder des Vollmachtgebers zu
vertreten.

Wegweiser Hospiz- und Palliativversorgung Deutschland

Die Online-Datenbank »Wegweiser Hospiz- und Palliativver-
sorgung Deutschland« (www.wegweiser-hospiz-palliativmedi-
zin.de) bietet in neun Sprachen eine Ubersicht zu Hospizen,
Palliativstationen, Palliativ- und Hospizdiensten, SAPV-Teams,
Palliativmedizinerinnen und -medizinern, Verbianden und
weiteren Akteurinnen und Akteuren im Bereich Hospizarbeit
und Palliativversorgung. Adressen, Telefonnummern und Links
ermoglichen die direkte Kontaktaufnahme.

Weitere Begriffe und Definitionen sowie ausfiihrliche
Hinweise finden Sie auf folgenden Seiten:
bmfsfj.de/begleitung-am-lebensende
dhpv.de

palliativmedizin.de
deutscher-kinderhospizverein.de
bundesverband-kinderhospiz.de
bundesgesundheitsministerium.de,

Krankenversicherung > Palliativversorgung

bmjv.de) Themen> Vorsorge und Patientenrechte
ethikrat.org, publikationen > Stellungnahmen
»Selbstbestimmung und Fiirsorge am Lebensende« (2006)

MAGAZIN ZUR HOSPIZARBEIT UND PALLIATIVVERSORGUNG 51


http://www.wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de
http://www.wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de
http://bmfsfj.de/begleitung-am-lebensende
http://dhpv.de
http://palliativmedizin.de
http://deutscher-kinderhospizverein.de
http://bundesverband-kinderhospiz.de
http://bundesgesundheitsministerium.de
http://bmjv.de
http://ethikrat.org
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