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Ambulante Palliativpflege -

vom Modell zum Regelangebot
Gerlinde Dingerkus, Monika Miiller

S eit nunmehr 7 Jahren gibt es das Modellpro-
jekt ,Ambulante Palliativpflege* in Nordrhein-
Westfalen. Noch immer ist es ein ,Projekt‘, obwohl
es nun schon mehrere Anléufe gab, die Leistungen
in ,trockene Tucher®, sprich in eine
Regelfinanzierung zu Gberfihren und
somit auch in anderen als den
Modellregionen Einrichtungen die
Maglichkeit zu geben, die ambulanten
palliativ-pflegerischen Leistungen mit
entsprechender Refinanzierung zu er-
bringen.

8 Was ist geschehen seit 19987

Auf der Suche nach Modelldiensten,
also Hospizdiensten, die als Ambulan-
ter Palliativpflegedienst oder in enger
Kooperation mit einem Palliativpfle-
gedienst tatig waren oder sein wollten,
haben sich knapp 20 Dienste fur eine
Teilnahme entschieden. Bereits hier
gab es die ersten kontroversen Ver-
handlungen daruber, was die Kosten-
trager, also die Krankenkassen, auf der
einen Seite erwarten und was die Dien-
ste in der Lage und bereit sind, zu leis-
ten. Schon zu diesem Zeitpunkt gab es
weniger Abstimmungsbedarf hinsicht-
lich der Qualitat und der Haltung, die diese Arbeit
bestimmen sollte, aber mehr dartiber, was das Gan-
ze kosten darf bzw. muss.

Die Arbeit wurde aufgenommen und von der Uni-
versitdt Bielefeld wissenschaftlich begleitet. Hier
ist den teilnehmenden Einrichtungen sicherlich
groRer Respekt zu zollen, nicht nur weil sie sich
auf das Wagnis einliel3en, das erforderliche Ange-
bot vorzuhalten, sondern dariiber hinaus auch ihre
Leistungen umfangreich zu dokumentieren und
die Daten zur Weiterverarbeitung zur Verfligung
zu stellen. Die Ergebnisse der wissenschaftlich er-
hobenen und verwerteten Daten sind nachzulesen

Monika Mdiller
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in der Veroffentlichungsreihe des In-
stituts fiir Pflegewissenschaft an der
Universitét Bielefeld (IPW).

Was grundsétzlich der Verlauf des Projektes deut-
lich machte und was eigentlich zu erwarten war:
Der Bedarf an qualifizierter palliativer ambulanter
Pflege war hoch und die Belastungen der Familien
konnte deutlich vermindert werden. Ebenso konn-
te beobachtet werden, dass in vielen Fallen Kran-
kenhaus- oder Hospizaufenthalte vermieden wer-
den konnten.

Auch wurde im Verlauf der Jahre die Rolle des
Arztes noch einmal griindlich beleuchtet. Als
Schlsselfigur im Geftige der palliativen \Versorgung
waren seine palliativmedizinischen Kenntnisse und
Erfahrungen sowie sein Verordnungsverhalten
u.v.m mit einzubeziehen, aber in den verschiede-
nen Regionen als nicht ausreichend angesehen.

Im Jahr 2003 wurden die ersten Gesprache zur Re-
gelfinanzierung aufgenommen. Diese Gespréche
gestalteten sich u.a. auf Grund der ausgepréagten
Heterogenitét der teilnehmenden Modelldienste
bisher zeitweise recht muhevoll.

Wie ist der aktuelle Stand?

Die Verhandlungen fur eine Uberfiihrung der Mo-
dellarbeit in eine Regelfinanzierung sind noch
nicht abgeschlossen. Es gibt immer noch einige
kritische Punkte, die der Klarung bedirfen. Die
Uberlegung, eine Informationsveranstaltung fir
alle interessierten Hospizdienste und ggf. einige
bereits palliativpflegerisch tatigen und an einer
Kooperation interessierten Pflegedienste, anzubie-
ten, wurde daher zundchst aufgeschoben. Sobald
sich eine Konkretisierung zeigt, werden die Lan-
desarbeitsgemeinschaft Hospiz, die Wohlsfahrts-
verbande in NRW sowie die ALPHA-Stellen die
interessierten Institutionen einladen, um die rele-
vanten Informationen weiterzugeben.



Was ist der Hintergrund?

Zielsetzung war und ist immer die bestmogliche
Versorgung von Sterbenden und ihren Familien.
Dass einzelne Angebote durch z.B. Pflegedienste
hier eine gute Unterstiitzung sein kdnnen, ist un-
bestritten. Viel wichtiger aber ist die Vernetzung
der Angebote, denn was nutzt ein guter und palli-
ativmedizinisch kompetenter Hausarzt, wenn die
Kommunikation zwischen ihm und dem Pflege-
dienst nicht gut funktioniert? Oder was nutzt ein
palliativpflegerisch kompetenter Pflegedienst,
wenn die Kommunikation zwischen ihm und dem
Hospizdienst nicht genutzt wird?

Zielsetzung ist es, den Familien nicht nur so viel
wie notig, sondern auch so wenig wie moglich an-
zubieten oder zuzumuten. Vor allem ,die vielen
fremden Menschen®, die in die Familien kommen,
um ihre Unterstiitzung anzubieten, Gberfordern
mitunter ihre emotionalen Kréfte. Um dem zu be-
gegnen, ist ein optimales Ineinander-Verzahnen
der Angebote notwendig.

\ernetzung im medizinisch-pflegerischen
Sektor

Der Bedarf nach einer funktionierenden \ernet-
zung der medizinischen, pflegerischen aber auch
therapeutischen Angebote wird in Deutschland im-
mer mehr wahrgenommen. Die Gesundheitsre-
form brachte beispielsweise das ,Wiederaufleben*
der Polikliniken, wie sie in der ehemaligen DDR
existierten, mit sich. Diese sogenannten Medizini-
schen Versorgungszentren (MVZ) sind Einrich-
tungen fur eine ambulante und fachlbergreifende
Zusammenarbeit von Arzten unterschiedlicher
Fachrichtungen. Es sollten mindestens ein Haus-
arzt, ein Facharzt und/oder ein Psychiater oder
Psychotherapeut in einem MVZ arbeiten. Aber
auch Physiotherapeuten, andere nicht-arztliche
Heilberufe wie Mitarbeiter eines Sanitétshauses,
eines Orthopadiefachgeschaftes sowie Apotheker
und Pflegedienstmitarbeiter kénnen mit einem
MVZ kooperieren. Die Bedingung ist allerdings,
dass sie ihre Leistungen in enger Abstimmung mit-
einander erbringen. Die MVZ bieten ihren Patien-
tinnen und Patienten sozusagen eine ambulante
\ersorgung aus einer Hand. In Nordrhein-Westfa-
len gibt es inzwischen 30 Ambulante Versor-
gungszentren.

Palliative Netzwerke

Im Rahmen der Versorgung Schwerstkranker und
Sterbender griinden sich in NRW in verschiedenen
Stadten Palliativnetzwerke, die sich als Ziel gesetzt
haben, diese Patienten und ihre Familien optimal
zu versorgen. Das ist nur moglich, wenn die ein-
zelnen Institutionen voneinander wissen, sie ihre
Fachlichkeit gegenseitig anerkennen und zum
gegenseitigen Austausch bereit sind. Es befinden
sich Netzwerke z.B. in Bonn, Bochum und Essen.
Hier spielen vor allem palliativmedizinisch kom-
petente Arzte und Pflegedienste sowie Hospiz-
dienste eine zentrale Rolle, aber ebenfalls viele an-
dere Akteure (wie sie im Rahmenprogramm des
Landes aufgefihrt sind; siehe auch www.mags-
nrw.de).

Die ambulante Palliativpflege sollte in diesem Ge-
flige eine gute Basis haben sowohl in der Einbet-
tung in das Netzwerk als auch in ihren eigenen
Strukturen. Der Wandel von der modellhaften Ar-
beit hin zu einem Regelangebot kann fur palliative
Netzwerke ein wichtiges Standbein darstellen.

Was ist wichtig fur die Hospizdienste?

Viele Anfragen von Hospizdiensten haben uns
erreicht — oftmals mit einem éhnlichen Tenor: ,,Wir
sind von einem Pflegedienst angesprochen wor-
den, ob wir mit ihm kooperieren wollen. Er mdchte
sehr bald einen Kooperationsvertrag abschlieRen.
Was sollen wir tun?* oder ,,Wenn wir fur eine
Kooperation unsere ehrenamtlichen Mitarbeiter zu
Verfugung stellen, kdnnen wir dann noch auf sie
zuruckgreifen?* oder ,,Was wird sich bei der Ab-
rechnung verandern?“

Wir erfahren, dass viele Angste geschiirt werden
und dass es in der ,Gerlichtekiiche* brodelt. Die
Veranderungen fir die ambulanten Hospizdienste
werden mit groRer Sicherheit nicht einschneidend
sein. Und ein vermeintlicher Zeitdruck entspricht
nicht den Anforderungen der tatséchlichen Situa-
tion. Hospizdienste kdnnen in aller Ruhe die Ver-
handlungen zwischen den Krankenkassen und den
Palliativpflegediensten abwarten. Und selbst nach
Vertragsabschluss zwischen diesen beiden bleibt
noch gentigend Zeit, sich zu tiberlegen, ob und mit
welchem Dienst sie zu welchen Bedingungen ko-
operieren mochten.
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Sobald detaillierte und wirklich zuverléssige Aus-
sagen getroffen werden kénnen, werden — wie
oben bereits beschrieben — die LAG Hospiz, die
Wohlfahrtspflege und die ALPHA-Stellen eine In-
formationsveranstaltung durchfiihren, die Gber
diese und andere hospizliche und palliative Ver-
netzungen informiert und Raum gibt furr alle offe-
nen Fragen.

Gerlinde Dingerkus, Dipl.-Psych.
ALPHA Westfalen

Salzburgweg 1, 48145 Miinster
Tel.: 02 51 - 23 08 48

Fax: 0251 - 2365 76

E-Mail: alpha@muenster.de
Internet: www.alpha-nrw.de

Monika Miller M. A.

ALPHA Rheinland
\Von-Hompesch-StralRe 1

53123 Bonn

Tel.: 02 28 - 74 65 47

Fax: 02 28 - 64 18 41

E-Mail: alpha-bonn@t-online.de
Internet: www.alpha-nrw.de

Letzte Ruhestatte alte Heimat —

Warum sich viele Migranten flr eine
Uberfiihrung entscheiden

An ein Ende in Deutschland haben viele Gast-
arbeiter von einst nicht gedacht. Denn, so lange in
Deutschland zu leben — und wohlmdglich hier zu
sterben, war fiir sie lange Zeit eine abwegige Vor-
stellung. Sie sind geblieben und haben ein Alter er-
reicht, wo der Tod néher geriickt ist. Und bei der
Frage nach dem Ort, wo einmal die letzte Ruhe-
statte sein soll, stehen in Migrantenfamilien zwei
Bedurfnisse gegeneinander. Der Wunsch der Kin-
der nach Né&he zu den Verstorbenen und die Sehn-
sucht der Alten nach der Heimaterde, die oft Tau-
sende Kilometer entfernt ist. Drei von vier Italie-
nern lassen sich in ihrer alten Heimat bestatten.
Und das, obwohl die Italiener — die ersten Gastar-
beiter Deutschlands — als besonders gut integriert
gelten. Bei den Gastarbeitern aus Griechenland,
Spanien und Portugal sind die Zahlen sogar noch
hoher. Noch stérker ausgepragt ist dieser Wunsch
bei tiirkischen Migranten.

Auch flr das Ehepaar Ayten und Ahmet Giiven
steht es schon seit jeher fest: Eines Tages werden
sie in tdrkischer Heimaterde liegen. Die Glivens
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leben seit 36 Jahren in KolIn. lhre drei
Kinder, zwei Téchter und ein Sohn,
kamen hier zur Welt. Nur die alteste
Tochter lebt in der Turkei. Selda und
Mustafa tun sich schwer mit der Ent-
scheidung ihrer Eltern, spater einmal in der TUrkei
bestattet zu werden. Mustafa mdchte seine Eltern
in der Ndhe haben, wenn sie gestorben sind. Dann
kann er, wenn er traurig ist, ans Grab gehen und es
mit Blumen schmiicken. Doch er muss die Ent-
scheidung der Eltern hinnehmen.

Hurd Kok

Mit der Entscheidung der Eltern leben miissen —
damit sind viele Kinder von Migranten konfron-
tiert, wenn es um den Ort der letzten Ruhe geht.
Auch Maristella Angioni kennt das Problem. Sie ist
45 Jahre alt und leitet das Internationale Zentrum
der Caritas in KoélIn. Dort betreut sie das interkul-
turelle Projekt ,,50 Plus”. Ein Angebot an Senioren
aus Griechenland, Italien, Spanien und anderen
Landern, die dort zusammen kochen oder tanzen
kénnen aber auch darliber reden, wo sie einmal be-
graben sein wollen. Manchmal stirbt einer dieser
Menschen, bevor diese Frage geklart wurde. Vor
sechs Jahren war es Maristellas eigener Vater Esi-
sio, der 1957 als Gastarbeiter aus Sardinien nach
Deutschland kam. Zur Lebzeiten war der Tod kein
Thema. Aber als der Vater starb, musste die Fami-
lie Angioni schnell eine Entscheidung treffen. Sie
wusste zwar, dass der Vater gerne wieder in seine



Heimat zurlickgekehrt wére, doch sie tberlegte
auch, dass es in seinem Sinne ware in der Nahe der
Familie zu sein. Fur Familie Angioni war es wichtig
ein Ort zu haben, wo ein Stiick von ihm noch da ist.

Anders sieht es bei den Glvens aus. Fir ihre Be-
erdigung in der Turkei haben sie schon lange Vor-
sorge getroffen und sind vor Jahren dem DITIB
Bestattungsfond beigetreten. DITIB ist die vom
turkischen Staat unterhaltene Anstalt fir Reli-
gionsangelegenheiten. Im Todesfall kiimmern die
sich um alles: Ein Imam wascht den Verstorbenen,
hillt ihn in Leichenticher ein und spricht das To-
tengebet. Der Leichnam wird mit dem Flugzeug in
die Turkei Gbergeftihrt und vom Flughafen in die
Heimatstadt gebracht, wo die Bestattung letztlich
stattfindet.

Einen muslimischen Sterbefond gibt es erst seit
1992. Ahmet Guiven bezahlt jahrlich 50 Euro daftr
— seine Frau ist mitversichert. Die Giivens moch-
ten nicht, dass ihre Kinder spéter die finanziellen
Lasten der Uberfiihrung tragen miissen. Der Fond
erleichtert ihnen auch sonst einiges. Sie haben An-
sprechpartner in ihrer Muttersprache, im Ernstfall
liegt alles in einer Hand und kostet auch weniger,
als wenn sie ein Privatunternehmen mit der Uber-
flhrung beauftragen wirden. Doch das Finanziel-
le spielt ohnehin eine untergeordnete Rolle bei der
Frage nach dem Ort flr die letzte Ruhestatte. Viel
wichtiger sind den Menschen Traditionen.

Eine Trauerfeier soll so sein wie in der Heimat, ob
in KdlIn oder Calabrien. Christoph Kuckelkorn ist
Bestatter in KOIn und organisiert Begrébnisse im
In- und Ausland. Er kennt die Bestattungsriten von
Migranten, seien es christliche oder muslimische.
Aber besonders Italiener rufen ihn an, wenn es ei-
nen Todesfall gibt. Sein Bestattungsunternehmen
hat sich eingestellt auf die besonderen Bedrfnisse
der Angehorigen, die auch ein Stick Heimat be-
deuten. Fur die Angehdrigen ist z.B. eine offene
Aufbahrung wichtig, um sich von dem Toten ver-
abschieden zu kénnen. Oder sie mgchten dem \er-
storbenen Grabbeigaben mitgeben: Die Zigarette,
die Brille oder irgendwelche besonderen Briefe
und Bilder. Auch was den Sarg betrifft sind die Ge-
schmadcker bei Italienern anders als bei Deutschen.
Italienische Sérge sind préchtiger, aus Lack. Oft
sind sie mit Schnitzereien verziert, dem letzten
Abendmahl, Dirers betenden Handen oder Ma-
donnenfiguren.

Maristella Angionis Vater starb im rheinischen Di-
ren und dort wurde er begraben. Auch wenn Diiren
nicht Sardinien ist, die Familie gab sich Mihe, ei-
nen besondern Platz fir ihn zu finden. Einen Platz,
wo die Sonne scheint, wo er sich wohl fuhlen wir-
de. Die Familie achtete darauf, dass er nicht zen-
tral, sondern ein wenig abseits liegt. Sie suchten
den Platz aus, wie fir einen Lebenden. Das hat ih-
nen auch fir die Trauerarbeit geholfen.

Der Platz, an dem man sich wohl fuhlt. Fir viele
ehemalige Gastarbeiter ist dies immer noch ihr
Herkunftsland. Wo die Geschwister, die Tanten
oder Cousins leben. Ayten Giiven hat sechs
Geschwister und ihr Mann flinf, die in der Turkei
leben. In all den Jahren in der Fremde haben sie ih-
re Beziehung zu den Verwandten gepflegt. Jedes
Jahr im Sommer waren sie bei ihnen. Ihre Bindung
an die Heimat ist eng.

Mit dem Wunsch seiner Kinder, jederzeit das Grab
aufsuchen zu kénnen, kann Ahmet Glven nicht
viel anfangen, denn ,,bei uns ist das Entscheiden-
de, an den Verstorbenen zu denken, — egal wo man
lebt — und in seinem Andenken aus dem Koran zu
lesen etwa an den heiligen Tagen Donnerstag oder
Freitag. Das erfreut die Seele des Toten. Klar, man
kann auch direkt am Grab beten, das ist auch ein
besonderes Verdienst, aber es ist nicht notig, im-
mer zum Friedhof zu gehen.*

Wie sein Grab einmal aussehen wird, damit be-
schaftigt sich Ahmet Given nicht. Die hiesige
Friedhofskultur hat fur ihn keine Bedeutung. In der
Tirkei ist das Grab eher ein schmuckloser Ort.
Eben eine Ruhestatte bis zur Auferstehung ohne
groRe Symbolik. Fir die italienischen Senioren
hingegen zahlt, dass die Friedhofe in Italien an-
ders aussehen als die hier zu Lande, und dass sie
lieber in einer Grabwand bestattet sein wollen, wo
sie zum Beispiel ein Foto des Verstorbenen auf-
hangen konnen. In Deutschland regnet es ihnen zu
viel und in ihrer Vorstellung wirde es in deutscher
Erde immer kalt sein.

Die Guvens haben in KdIn zwar viele Freunde ge-
funden. Doch das Leben in Deutschland blieb fir
sie ein Provisorium. Die Fremdheitsgefthle sind
sie nie losgeworden. Ahnlich ging es Maristellas
Vater. Auch er hat sich nie ganz heimisch gefuhlt
und hatte die Ambivalenz vieler in seiner Genera-
tion: Deutschland ist nicht meine Heimat, aber hier
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sind meine Kinder, meine Frau, mein Job. Viele
Migranten haben in den letzten 40 Jahren so ge-
lebt. Diese Menschen mussten immer wieder ihr
Weltbild zurechtriicken. Maristella erlebt eine ge-
wisse Schwermut auch bei anderen Menschen die-
ser Altersgruppe.

Die ungestillte Sehnsucht vieler Migranten nach
ihrer Heimat kommt oft erst im Alter zum Vor-
schein: Wenn schon nicht im Leben, dann wenigs-
tens im Tod zu Hause sein. Die Uberfiihrung ist
keine Entscheidung gegen Deutschland, sondern
eine fir das Land, in dem man seine Kindheit und
Jugend verbracht hat. Viele verdanken ihren Wohl-
stand ihrer Arbeit hier. Sie haben profitiert von
dem Leben und den Mdglichkeiten in der Migra-
tion. Doch die emotionalen Bindungen an zu Hause
sind starker. Auch bei Ayten Guven. Der Gedanke
in der Heimat begraben zu sein beruhigt sie, er gibt
ihr ein gutes Gefthl.

Aber neben den emotionalen gibt es auch noch an-
dere Griinde. Viele sagen: ,,Alle machen es so. Was
wirde es flr einen Eindruck machen, wenn wir es
anders handhaben. Wére es vielleicht respektlos?*
Es gibt einen sozialen Druck. Man will nicht als
Aulenseiter da stehen.

Der Korper lebt in Deutschland, die Seele wohnt in
der Heimat. Bei der Aussicht, in der Tirkei beer-
digt zu werden wird Ahmet Giliven warm ums
Herz: ,,Wenn bei uns in der Turkei ein Muslim ei-
nen Friedhof betritt, dann betet er fir das Seelen-
heil aller dort Liegenden. Angenommen, niemand
kommt zum Grab — auch die n&chsten Angehori-
gen nicht, selbst dann sind dem Verstorbenen Ge-
bete sicher. Eben durch betende Friedhofsbesu-
cher. Damit hilft dieser Muslim allen Toten, sich
von ihren Siinden zu befreien. Mit dem Ausspre-
chen der Eingangssure des Korans El-Fatiha und
dreimal Kulu-Allah.”

Auch auf deutschen Friedhofen ist heutzutage vie-
les moglich, um eine wirdige muslimische Bestat-
tung zu arrangieren. Es gibt separate muslimische
Grabfelder. Die Graber sind — einheitlich nach
Osten, also Mekka, ausgerichtet. Im Kélner West-
friedhof zum Beispiel gibt es einen Waschraum fiir
die rituelle Reinigung und eine Trauerhalle, um
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sich von dem Toten zu verabschieden. Dort kann
der Imam seine Gebete sprechen. Und selbst die
Sargpflicht ist seit kurzem nicht mehr verbindlich
— Verstorbene kdnnen auch in Leichentiichern be-
erdigt werden.

Doch wie Herr Glven méchten 95 Prozent der
Muslime nicht in Deutschland bestattet werden, da
die Liegezeit auf deutschen Friedhodfen zeitlich be-
fristet ist. Nach Ablauf der Mietzeit kann das Grab
neu belegt werden. Es ist eine schreckliche Vor-
stellung fiir einen Muslim, nicht die ewige Toten-
ruhe zugestanden zu bekommen. Deshalb mussten
sich die Angehorigen darum kimmern, dass die
Miete fir die Grabstéatte immer wieder verlangert
wird. Darauf will sich Herr Gliven nicht einlassen.

Ein Grab fir die Ewigkeit wie es sich Herr Guven
winscht, gibt es eben nur in der Tirkei. Dort sind
die Eltern der Givens begraben. Und sie selbst
wollen dort auch ihre letzte Ruhe finden. Das ist
fir die Guvens und ihre Generation selbstver-
stéandlich. In der Familie wurde darlber nicht ge-
redet. Allerdings haben die Kinder noch Ge-
spréchsbedarf. Mustafa findet es egoistisch von
der Elterngeneration sich so zu entscheiden, ohne
die Kinder zu fragen. Damit wiirden die Kinder
der ersten Generation bestraft, sagt er. Aber es
scheint kein Kompromiss moglich. Die Frage der
Beerdigung ist im Grunde eine dariiber, wo man
hingehort. Die Guvens hoffen, dass auch ihre Kin-
der irgendwann einmal zuriick in die Turkei ge-
hen. Aber die Nachkommen sind lange nicht mehr
so verwurzelt mit der ehemaligen Heimat wie ihre
Eltern.

Hird Meryem Kok
Journalistin
Subbelrather Str. 309
50825 Koln

Tel.: 0221-5001511
E-Mail: h.koek@web.de



Durch Wissen zum Leben —
Die Krebsgesellschaft NRW als

U nser Engagement gilt der Infor-
mation Uber Krebskrankheiten und
der Verbesserung der Versorgung von
krebskranken Menschen in Nordrhein-Westfalen.
Mit diesem Ziel wurde die Krebsgesellschaft
NRW im Jahr 1951 in Dusseldorf gegriindet. Die
Mitglieder des eingetragenen gemeinniitzigen Ver-
eins sind sowohl Kdrperschaften und Institutionen
des Gesundheitswesens als auch in der onkologi-
schen Forschung und Versorgung tétige Personen.

Standige Aufgaben, wechselnde Projekte

Einer unserer Arbeitsschwerpunkte ist die Infor-
mation der Bevdlkerung Uber Pravention, Friher-
kennung und Behandlung von Krebskrankheiten.
Eine Krebserkrankung wirft viele Fragen auf und
beruhrt das gesamte eigene Lebensspektrum. Dar-
Uber hinaus betrifft es auch die Angehdrigen und
Freunde der Betroffenen. Mangelnde Informiert-
heit steigert Angste und Verwirrung der Patienten.
Wir wollen, dass die Patienten zu Partnern des
Arztes werden, denn nur, wenn Betroffene umfas-
send informiert sind, kdnnen sie bei der Therapie
unterstutzend mitarbei-

ten. Deshalb veranstal-
tet die Krebsgesell-
schaft NRW Informa-
tionstage, auf denen
sich Betroffene und
Interessierte kostenfrei rund um das Thema Krebs
informieren kdnnen. Angesprochen werden ak-
tuelle Diagnose-, Therapie- und NachsorgemaR-
nahmen sowie Prévention und Friiherkennung ei-
ner Krebserkrankung.
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Auch der Austausch neuer Erkenntnisse zwischen
dem medizinischen und dem psychoonkologi-
schen Fachpersonal ist wichtig. Deshalb veranstal-
ten wir Kongresse und Tagungen fur die onkolo-
gisch tatigen Berufsgruppen. Dariiber hinaus
unterstitzt die Krebsgesellschaft NRW die Arbeit
der Selbsthilfegruppen durch spezifische Fortbil-
dung fiir deren Leiterinnen und Leiter. Sie werden
in ihrer beratenden Kompetenz geschult, um Men-

Krebsgesellschaft
Nordrhein-Westfalen e.V.

Ansprechpartner in schwierigen Lebenslagen

schen bei der Bewadltigung schwieriger Situatio-
nen helfen zu kénnen.

Ein wichtiger Baustein im Kampf gegen Krebs ist
die Wissenschaft. Sie liefert neue Erkenntnisse
uber das Wesen einer Krebserkrankung und dient
damit als Basis fir die stdndige Weiterentwicklung
von Diagnostik und neuen Therapiemdglichkeiten.
Jedes Jahr fordert die Krebsgesellschaft NRW For-
schungsprojekte, die der Verbesserung der onkolo-
gischen Versorgung in Nordrhein-Westfalen die-
nen. Die Gesellschaft unterstutzt auBerdem die Ar-
beit des Krebsregisters NRW.

Gemeinsam mit Kooperationspartnern tritt die
Krebsgesellschaft NRW mit unterschiedlichen
Kampagnen und Projekten an die Bevolkerung
heran. Ein Beispiel ist die Kampagne ,,Sicher flih-
len”, Seminare zur Selbstuntersuchung der Brust.
Die Koordination der Seminare hat die Krebsge-
sellschaft NRW tGibernommen. Dank der guten Zu-
sammenarbeit der Partner und des Engagements
des stetig wachsenden
Arztepools von derzeit
300 Gynékologinnen
und Gyndkologen aus
ganz Nordrhein-West-
falen, fanden bereits
mehr als zweitausend Seminare im Bundesland
statt. Das Internet-Portal www.sicher-fuehlen.de
erweitert die Kampagne um eine jederzeit verfug-
bare Anleitung zur Selbstuntersuchung.

Auf die Verringerung von Krebsrisiken zielt die
Aktion ,,5 am Tag fur Kids* fiir Grundschulkinder.
Hier unterrichten qualifizierte Ern&hrungsfach-
krafte in einer facherlbergreifenden Unterrichts-
einheit Kinder der 3. und 4. Grundschulklassen,
besuchen zusammen mit ihnen einen Supermarkt
und bereiten eine leckere Zwischenmahlzeit zu. Ziel
des Projektes ist es, gesunde Erndhrung schon fir
die Kleinen selbstverstéandlich werden zu lassen.
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Schnelle Hilfe wegweisend und kostenlos

Ratsuchenden helfen die Mitarbeiterinnen der
Krebsgesellschaft NRW per Telefon, Fax und E-
Mail bei der Suche nach einer geeigneten Einrich-
tung der medizinischen Versorgung und Rehabili-
tation. Sie vermitteln dartiber hinaus die richtigen
Ansprechpartner flr die speziellen Probleme des
Einzelnen.

Die Krebsgesellschaft NRW gibt mehr als 15 Bro-
schiiren zu den verschieden Krebserkrankungen
heraus. Sie ermdglicht dadurch den betroffenen
Menschen den kostenlosen Zugang zu umfassen-
den Informationen tiber Diagnose-, Therapie-, und
Nachsorgeverfahren. Diese Informationen erleich-
tern den Patienten und ihren Angehdrigen den
Umgang mit der schweren Erkrankung.

Ende des Jahres 2005 hat die Krebsgesellschaft
NRW zwei neue Ratgeber herausgebracht. ,,Den
letzen Weg gemeinsam gehen. Hilfe zur Sterbebe-
gleitung* ist in Zusammen-
arbeit mit der Fachkranken-
schwester fiir Onkologie
und Palliative Care des Zen-
trums fir Palliativmedizin
am Klinikum Essen Mitte,
Frau Sandra Schauerte, ent-
standen. Der Patientenratge-
ber ,,.Schmerzen und andere
Symptome bei Tumorer-
krankungen“ wurde in Zu-
sammenarbeit mit der lei-
tenden Oberérztin des Zen-
trums fir Palliativmedizin
am Klinikum Essen Mitte,
Frau Dr. med. Kloke, ent-
wickelt.

Den letzten Weg

gemeinsam gehen
Hilfe zur Sterbebegleitung
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Eine Liste der Broschiren ist bei der Krebsgesell-
schaft erhaltlich. Samtliche Broschiren kénnen
von Betroffenen und Interessierten, die im Bun-
desland Nordrhein-Westfalen wohnen, kostenlos
bestellt werden. Fir alle anderen stehen sie im
Internet kostenlos zum Download zur Verfligung.

Krebsgesellschaft Nordrhein-Westfalen e.V.
\Volmerswerther Str. 20

40221 Ddsseldorf

Tel.:0211-1576099 -0

Fax: 02 11-157 6099 -9

E-Mail: info@krebsgesellschaft-nrw.de
www.krebsgesellschaft-nrw.de



Das Praktikum in einer Alten- und

I m ostwestfalischen Kreis Minden-
Lubbecke treffen sich seit einigen Jahren
Vertreter von stationdren Altenhilfeein-
richtungen, um sich Uber die Themen
Sterben, Tod und Trauer auszutauschen.
Dieses zwei Mal im Jahr stattfindende Treffen
wird organisiert durch drei Mitarbeiterinnen aus
ortlichen Altenhilfeeinrichtungen: Julia Bloech,
Annette Mdller-Broderhausen und Ortrud
Schwenker-Steen sowie Gerlinde Dingerkus, AL-
PHA-Westfalen. Viele Themen wurden seit Beginn
bearbeitet, die fur Altenheime eine besondere
Relevanz haben. Eines war z.B. der Umgang mit
Notsituationen: Wie handeln wir als Einrichtung,
wenn eine brisante Notfallsituation eintritt? Wird
in jedem Fall der Notarzt gerufen? Welche Verein-
barungen gibt es mit dem Hausarzt? \Weitere The-
men waren ,Umgang mit Patientenverfugungen®,
,Essen und Trinken am Lebensende‘ und viele an-
dere mehr.

Im Verlauf eines dieser Treffen wurde tber
die Notwendigkeit von Praktika im Rahmen
der Befdahigung von ehrenamtlichen Hospiz-
mitarbeitern gesprochen. Viele Altenhilfeein-
richtungen waren nicht ausreichend Uber
diese Strukturen der ambulanten Hospiz-
dienste informiert. Dar(ber hinaus war in vie-
len Institutionen der Sinn, die Form und die
mogliche Einbettung eines Praktikums nicht
deutlich.

Dies nahmen einige Mitglieder dieser Grup-
pe zum Anlass, eine Arbeitsgruppe zu bilden,
die sich intensiver mit dem Thema befasst.
Ihr Ziel: Ein Leitfaden fur Altenheime zum
Einsatz von Praktikantinnen und Praktikan-
ten aus dem Hospizdienst.

Dartiiber, wie dieses Praktikum gut eingebet-
tet und im Sinne aller Beteiligten angemessen
gestaltet werden kann, haben sich die Auto-
rinnen und Autoren viele Gedanken gemacht.
Sie haben ihre Erfahrungen und Kompeten-
zen aus der stationdren Altenhilfe sowie aus
der ambulanten Hospizarbeit zusammenge-
flhrt und fur die Erstellung dieser Broschiire
besprochen und beschrieben. Dabei lag im-
mer auch der grundsatzliche Wunsch nach ei-
ner guten Kooperation zwischen Altenhei-

Pflegeeinrichtung im Rahmen der
Befahigungskurse zur ehrenamtlichen
Arbeit im Hospizdienst

men und Hospizdiensten zu Grunde, da dies eine
gegenseitige Bereicherung darstellt.

So wurde diese Broschure erstellt mit dem
Wunsch, die Einbettung von Praktika zu struktu-
rieren und zu systematisieren und in der Hoffnung,
dass diese Ausfiihrungen Ubertragbar und daher
nutzbar sind flr viele andere Hospizdienste und
Altenheime.

Was wurde in diesen Leitfaden aufgenommen?
Zu Beginn finden sich folgende Uberschriften:
Fragen und Antworten zu “Hospiz” / Schwerpunk-

). ABbrock - H. Dérmann - C. Fahrinsiand : E. Krause
M. Rose - 0. Schwenker-Steen

Das Praktikum
in einer Alten- und Pflegeeinrichtung

im Rahmen der Befahigungskurse zur ehrenamtlichen Arbeit im Hospizdienst
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te der Hospizarbeit / Rahmenbedingungen und
Voraussetzungen flr das Praktikum in einer Alten-
und Pflegeeinrichtung durch einen Hospizdienst /
Allgemeines fir den Praktikanten sowie Allge-
meines fur die Alten- und Pflegeeinrichtung. Zu-
dem wird informiert tGiber Beginn, Verlauf und En-
de eines Praktikum. Diese sind auch in Ablauf-
schemata dargestellt.

Die Autor/innen in ihrem Nachwort: ,,Einen Leit-
faden fir Hospiz - Praktikanten schreiben? Das
kann ja wohl nicht so schwer sei, da kennen wir
uns aus und wissen, was wir wollen. So zwei bis
drei Treffen und gut ist ...

Gut ein Jahr, viele Liter Kaffee, Tee, etliche belegte
Brotchen, viele arbeitsintensive Treffen spater sind
wir eines Besseren belehrt. Ja, wir wissen genau,
was uns wichtig ist. Und doch, es gab vieles zu
klaren, verschiedene Standpunkte auszuleuchten.
Oft war es ein zahes Ringen um Formulierungen:
Ist es allgemein verstandlich, um was es uns geht?

Aber es war auch spannend, mit so verschiedenen
Menschen zusammen zu arbeiten, einen Nenner zu
finden, zu sehen, wie der Hospizgedanken in je-
dem einzelnen auf ganz unterschiedliche Art lebt
und wirkt. Wir hatten viel Freude an der Arbeit!”
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Die Autor/innen:

Ute ABbrock

Dipl.-Sozialarbeiterin

MediCare Pflegeeinrichtungen GmbH
Minden

Helmut Dérmann
Gestalttherapeut und Koordinator
Hospizkreis Minden e.V.

Christine Fahrinsland
Krankenschwester und Palliativpflegekraft
Hospizinitiative Espelkamp e.V.

Elke Krause

Altenpflegerin und Palliativpflegekraft
Altenheim Salem Kdslin

Minden

Mechtilde Rose

Heimleitung

Alten- und Pflegeheim Haus Rose
Rahden

Ortrud Schwenker-Steen
Dipl.-Sozialp&dagogin

Ev. Alten- und Pflegeheim
Lubbecke

Der Leitfaden ist kostenlos und kann
angefordert werden bei den Autoren oder bei
ALPHA-Westfalen

Tel.: 02 51 - 23 08 48

Fax: 02 51 - 23 65 76

E-Mail: alpha@muenster.de



Amyotrophe Lateralsklerose

D ie Amyotrophe Lateralsklerose,
kurz ,,ALS* genannt, ist eine Erkran-
kung des Nervensystems. Die erste zusammenfas-
sende Beurteilung stammt von dem franzésischem
Neurologen Charcot, darum wird sie auch als
,»Charcot’sche Erkrankung* bezeichnet. In der Me-
dizin wird aber meistens als Diagnose die Be-
zeichnung ,,Motorische Degeneration“ gebraucht.
Die Zahl der ALS-Erkrankungen hat deutlich zu-
genommen. Vor 40 Jahren fand man eine Inzidenz
(Anzahl der Neuerkrankungen) von 1:100000.
Heute betrdgt diese 7:100000.

Die eigentliche Ursache der ALS ist trotz intensi-
ver Forschung noch weitgehend unklar und ihre
Erforschung wird weiterhin durch die ungentigen-
de finanzielle Ausstattung behindert. Der aktuelle
Wissenstand sieht Genmutationen als Krankheits-
ursache, die bei einigen Erkrankten gefunden wur-
den. Man geht davon aus, dass 5-6% der Félle erb-
lich sind, bei dem groften Teil aber — also bei etwa
95% - tritt die Erkrankung sporadisch auf.

Verlauf der Erkrankung

Das Tuckische an der Krankheit ist, dass sie keine
Schmerzen macht und daher etwa 20 Jahre schlei-
chend und unbemerkt verlauft. Erst wenn im Rik-
kenmark 45% der motorischen Neuronen unterge-
gangen sind, bemerkt der Betroffene oder seine
Umgebung den Verlust an Muskulatur mit ent-
sprechenden Ausféllen.

Bei 75% der Betroffenen beginnt die Krankheit
peripher, d.h. an den Handen zwischen Daumen
und Zeigefinger und/oder an den Fissen, geht wei-
ter in den Armen, den Schultern und den Beinen.
Es gibt keine systematische Reihenfolge des Befalls.
SchlieRlich werden Sprach- und Schluckmuskulatur
und letztendlich die Atemmuskulatur erfasst. Bei
25% der Erkrankten beginnt die ALS bulbér, d.h.
sie beginnt mit Sprach- und Schluckl&éhmung. Die
geistige Leistungsfahigkeit bleibt voll erhalten, so-
wie alle sensiblen Anteile des Nervensystems nicht
von der ALS betroffen werden.

Mit dem Fortschreiten der Erkrankung sind die be-
troffenen Menschen zunehmend auf Hilfsmittel
und vollstdndige Betreuung rund um die Uhr an-
gewiesen.

Dr. med. Carsten Hager

Therapie

Mit der Therapie ist die Medizin noch nicht weit
gekommen. Das zugelassene Mittel Ritulek hat ei-
ne maximal lebensverl&ngernde Wirkung von 6-
10 Wochen. Die Nebenwirkungsrate (Erhéhung
der Leberwerte, Magen-Darm-Symptome) betragt
6%. Beim Auftreten dieser Nebenwirkungen muss
das Mittel ein fir alle Mal abgesetzt werden.
Studien Uber eine Behandlung mit hochdosiertem
Vitamin E zeigen eine verldngerte Lebenserwar-
tung von 13-16 Jahren. Bisher betrug die Uberle-
benszeit 18 Monate bis zu 3,5 Jahre.

Die Vitamin E Hochdosistherapie Therapie habe
ich zunéchst an mir selbst ausprobiert und 1994
und 1996 je eine wissenschaftliche Veroffentli-
chung dazu gemacht. Des Weiteren wurden bisher
1.298 ALS-Patienten betreuend von mir beraten,
die mit der Vitamin E Therapie behandelt wurden.
(Auch hier gab es keinen einzigen Fall von Neben-
wirkungen.)

Die Harvard University in den USA hat im letzten
Jahr eine Arbeit tiber 957740 beteiligte Personen
veroffentlicht (Ann.Neuro.2005; 57, 104-110), in
der sie eine Personengruppe, die mit Multivitami-
nen behandelt wurde, einer Gruppe mit Vitamin E
Behandelten gegeniibergestellt haben. Die Zahl
der ALS-Erkrankungen war in der mit Vitamin E
behandelten Gruppe um 62% niedriger. Die weite-
re Beobachtung und Auswertung werden sich noch
uber zwei Jahre erstrecken — im Rahmen einer wei-
teren Studie.

Beratung

Ein weiterer wichtiger Punkt in der Behandlung
von ALS-Patienten ist die betreuende Beratung der
Betroffenen sowie der Angehdrigen, die ich schon
seit 1994 durchfuhre. Diese Beratung ist sehr
wichtig, da die Belastung mit dem Fortschreiten
der Krankheit enorm ist und auch leider manchmal
zum Bruch fihrt.

Seit 1993 mache ich die Beratung unentgeltlich, da
das Wissen in der Arzteschaft nahe Null ist. Das
Erstgespréach dauert mindestens 1,5 Stunden, denn
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die Patienten und deren Angehorige werden haufig
mit der furchtbaren, todlichen Diagnose und den
damit einhergehenden zu erwartenden Begleiter-
scheinungen allein gelassen werden. Ich muss sie
zuweilen erst aus dem bekannten ,,Schwarzen
Loch*“ herausholen. Diese Arbeit in der Beratung
Betroffener und Ihrer Familien mache ich auch aus
Dankbarkeit, weil bei mir selbst die Erkrankung
zum Stillstand gekommen ist. 16 Jahre Uberle-
benszeit nach Diagnosestellung grenzt nahezu an
ein Wunder.

Weitere Informationen zur Erkrankung ALS sind
unter: www.als.de.tf und www.als-bericht.de.vu zu
finden.

Dr. med. Carsten Hager
Silzberg 6

23843 Bad Oldesloe
Tel.: 04531 -81555

Ein Patient mit amyotropher

Lateralsklerose im ambulanten Pflegedienst
Holger Kempcke

M ein Erstgesprach beim Patienten fiel deut-
lich langer aus, als bisher tiblich. Die Handhabung
der Hilfsgerate musste erklért und demonstriert
werden, so bendtigt mein Patient ein Abhustgerdt,
ein feststehendes und ein mobiles Beatmungsge-
rét, einen Duschrolli, eine Toilettenspilung, die die
Reinigung und Trocknung nach einem Toiletten-
gang vornimmt, einen fahrbaren Rollstuhl, mund-
gesteuert, einen sog. Geber in der Grole eines
Diktiergerats, iiber den der Patient samtliche Funk-
tionen — z.B. Bett verstellen, Telefon und Handy
bedienen, Computer und Fernseher ein und aus-
schalten — steuern kann.

Ein gesunder Mensch ist in der Lage, den Schleim,
der sich in den Bronchien ansammelt, abzuhusten.
Bei einem ALS-Erkrankten ist dies aufgrund der
Erschlaffung der Zwerchfellmuskulatur nicht mehr
moglich. Hier kommt das Abhustgerét zum Ein-
satz, es wird Ublicherweise 3x taglich eingesetzt,
bei Bedarf auch haufiger. Mein Patient ist in der
Lage sich zu duRern, ob er abhusten mdchte, ob ein
KloRgefiihl besteht. Mit dem Abhustgerét wird
Luftin die sog. Alveolen, die Lungenbléschen, ge-
pumpt. Dadurch I6st sich der festsitzende Schleim,
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durch Umstellen des Schalters wird
dieses Sekret dann abgesaugt. Haufig
kann das Abhusten auch mit einer
entsprechenden Massage des Brust-
korbes geférdert werden. Dieses Vorgehen sollte
nur nach Einweisung durch einen Krankengymnas-
ten durchgefihrt werden.

Bei meinem Patienten wird 3x taglich, jeweils
eine Stunde, eine Beatmungspflege durchgefiihrt,
das Abhusten wird mittels Vibraxmassage und
Abhustgerét erleichtert, es wirde sonst zu einer
Verschleimung der Bronchien kommen, die zu
einer erheblichen Luftnot fiihren wirde und eine
Notfalleinweisung in ein Krankenhaus erforder-
lich macht. Dieser Zustand l&sst sich nur durch
eine Bronchoskopie, einer Spiegelung der Bron-
chien, bei der das Sekret abgesaugt wird, riickgéan-
gig machen.

Zu dieser Notsituation ist es bereits einmal ge-
kommen. Hier ist wichtig zu wissen, dass der Not-
arzt davon in Kenntnis zu setzen ist, dass keine
Sauerstoffgabe erfolgen darf, weil es zu einer wei-
teren Abnahme des Atemantriebs und zu einer
Kohlendioxiderh6hung des Blutes kommen kann,
wodurch der Patient in ein Koma fallen kdnnte.
Mein Patient hat flr diesen Fall eine Patientenver-
flgung erlassen und hat fur diesen Fall von seinem
behandelnden Arzt eine Auflistung tUber Notfall-
malinahmen, die dem Notarzt zwingend vorzule-
gen ist.

Es ist wichtig zu wissen, dass durch den Bewe-
gungsmangel, durch den schlaffen Muskeltonus,



eine deutlich schnellere Abkiihlung der Haut er-
folgt, so dass die Korperpflege in einem uber-
durchschnittlich warmen Badezimmer erfolgen
muss. Auf die eigentliche Korperpflege gehe ich
nicht n&her ein, sie unterscheidet sich nicht we-
sentlich von den ublichen Vorgehensweisen.
ALS- Erkrankte leiden nicht unter Inkontinenz, sie
konnen Blasen und Darmfunktion kontrollieren,
bendtigen daher keine Unterlagen und kein Inkon-
tinenzmaterial.

Neu ist fur uns auch die Handhabung der Trans-
fers, das Herausheben, das Hinlegen und das Um-
setzen meines Patienten. Die Pflegenden miissen
wissen, dass niemals an den Gelenken gezogen
werden darf, die erschlafften Muskeln wiirden die-
ser Belastung nicht standhalten, es wiirde zu einer
Verletzung fiihren, hier zum Auskugeln mit evtl.
kndchernen Verletzungen.

ALS-Erkrankte leiden hdufig unter Spastiken und
Krampfen, deutlich fuhlbar an den angespannten
Muskeln. Nach der Nachtruhe miissen deshalb
morgens zunéchst die Muskeln ausgestrichen wer-
den, d.h. ich streiche mit festem Druck tber Arme
und Beine. Eine Entspannung der Muskulatur ist
dabei deutlich fihlbar.

Das Umsetzen vom Bett oder Rolli auf den Roll-
stuhl oder umgekehrt ist nicht so schwierig, wie
ich gedacht habe, da der Patient stehen kann und
somit Hilfestellung leisten kann.

Da es im Verlauf der Erkrankung auch zu einer Er-
schlaffung der Nackenmuskulatur kommt, muss
der Kopf in eine fur den Patienten angenehme Po-
sition gebracht werden, nur mit erhobenem Kopf
kann der Patient sprechen und vor allem atmen.
Die Atmung ist durch den eingeschrénkten Schluck-
reflex eingeschrankt, dies wird durch den nach
vorne geneigten Kopf noch verstérkt.

Das Ankleiden wird durch den in Stehposition ver-
stellbaren Rollstuhl deutlich erleichtert, hier liegt
die Bedienung beim Pflegepersonal, weil die Steh-
position nicht vom Patienten gesteuert werden
kann.

Das Auskleiden erfolgt am liegenden Patienten,
der, bei aufgestellten Beinen, das GesaR zum Ent-
kleiden des Unterkorpers anheben kann.

Eine spezielle Weichlagerung mittels Antidecubi-
tusauflage oder Wechseldrucksystem ist bei einem
ALS-Patienten nicht erforderlich, weil es stoff-
wechselbedingt zu einem, auch Elefantenhaut ge-
nannten, Hautbild kommt, das die Entstehung ei-
nes Druckgeschwiirs verhindert.

Die Nahrungsverabreichung stellt derzeit noch

kein grof3es Problem dar, mein Patient kann kauen
und schlucken, das Riechen und Schmecken sowie
die Kalte- und Warmeempfindung sind vorhan-
den.

Nahrungsmittel und Getranke missen eingegeben
werden, ein selbststdndiges Aufnehmen der Nah-
rung ist nicht mehr moglich.

Es ist aber davon auszugehen, dass der Schluckre-
flex spéter nachl&sst, so dass die Anlage einer Er-
néhrungssonde veranlasst werden muss, um ein
Verschlucken und somit eine dadurch entstehende
Lungenentziindung, zu verhindern.

Die Handhabung der Beatmungsgerdte ist einfach,
die entsprechenden Voreinstellungen sind vom be-
treuenden Arzt vorgenommen worden, die Geréte
mussen lediglich ein- oder ausgeschaltet werden
und der Behalter zum Befeuchten der Atemluft
muss mit NaCl beftllt werden.

Die zufuhrenden Schlauchsysteme sind regelma-
Rig zu wechseln. Ersatzsysteme bekommt man per
Rezept vom Hausarzt, in jeder Apotheke.

Da mein Patient stdndig eine Atemmaske tragt,
muss die Nasen- und Mundpartie gut gepflegt wer-
den, um Wundsein zu verhindern. Zu diesem
Zweck wird 2-3 x taglich eine Reinigung der Nase
und der Hautumgebung vorgenommen, Borken-
bildung wird mit auf einem Wattestdbchen aufge-
tragener Salbe geldst und entfernt, zur Vermeidung
von Trockenheit wird Salbe in die Nase einge-
bracht, die Haut wird mit Vaseline gefettet. Sollte es
trotz Vorbeugung zu Hautverletzungen kommen, hat
sich das Auftragen von Zinkpaste bewahrt.

Die Frage, ob ein Patient, der an amyotropher La-
teralsklerose erkrankt ist, in seiner hauslichen Um-
gebung gepflegt und betreut werden kann, muss
hier eindeutig bejaht werden. Vorraussetzung daftr
ist eine enge, vertrauensvolle Zusammenarbeit
zwischen behandelnden Arzten, Physiotherapeu-
ten, Angehdorigen und Pflegekréften.

Fur uns als ambulanter Pflegedienst wurde die Bitte
um Unterstitzung bei der hauslichen Pflege zu
einer echten Herausforderung und Bereicherung
im taglichen Ablauf. Es macht Freude einen
Patienten zu betreuen, der nicht nur aufgeklart,
sondern seine Erkrankung angenommen und
akzeptiert hat und fur alle méglichen auftretenden
Komplikationen eine schriftlich fixierte Vorsorge
getroffen hat.

Wir dlrfen bei unserer taglichen Arbeit nicht ver-
gessen, dass es die Angehdrigen sind, die die
Hauptlast tragen, wir sollten unser Augenmerk al-
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so nicht nur auf unseren Patienten richten, sondern
auch auf die Angehérigen.

Jeder braucht mal eine Pause, so sollte es unsere
Aufgabe sein, einen evtl. Gesprachsbedarf zu er-
kennen und die verschiedenen Mdglichkeiten zum
Meinungsaustausch aufzuzeigen und, wenn ge-
wiinscht, zu organisieren.

Holger Kempcke
ALS-Selbsthilfegruppe-Deutschland
Ilkenweg 10

25878 Seeth Nordfriesland

Tel.: 04 88 1 —87 65 44

Fax: 04 88 1 - 93 68 10

E-Mail: ALSGruppe@aol.com

Internet: www.als-selbsthilfe-gruppe.de.vu

Zum Einsatz von Physiotherapie, Logopadie

und Ergotherapie bei ALS — Betroffenen

Birgit Rebber, Arne Rebber und Yvonne Wolski

\] e nach Form und Ausprégung der Amyothro-
phen Lateralsklerose und der damit verbundenen
Symptomatik werden die oben genannten Fachbe-
reiche zur symptomatischen Behandlung tatig.
Hauptziel ist die moglichst lange Erhaltung ver-
schiedenster Funktionen wie der Atmung, der Be-
weglichkeit der Extremitéten und des Rumpfes so-
wie der Kommunikation, um dem Patienten weiter-
hin eine hohe Lebensqualitat zu ermdglichen.

Dabei ist eine enge Zusammenarbeit aller drei Be-
reiche anzustreben, um therapeutische Schnittstel-
len mit gleicher Zielsetzung, im Sinne eines mul-
tidisziplinaren Therapieansatzes, zu bearbeiten.
Dazu gehoren selbstverstandlich auch immer der
behandelnde Arzt sowie alle anderen am Patient
tatig werdenden Fachkrafte und last but not least
naturlich der Patient. Nur er kann ,,seinen” Thera-
peuten die notwendige Rickmeldung Uber die bei
ihm eintretenden Wirkungen der Behandlung geben.

Im Folgenden mdchten wir die einzelnen Fachbe-
reiche, deren Zielsetzung und die Behandlungs-
formen kurz vorstellen.
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Physiotherapie

Die Krankengymnastik ist eine
symptomatische Behandlung, die in
allen Krankheitsstadien der ALS ei-
nen wesentlichen Bestandteil der Therapie aus-
macht. Nach eingehender Befunderhebung wird
der Therapeut einen individuellen Behandlungs-
plan in Absprache mit dem Betroffenen erstellen.
Schwerpunkte der krankengymnastischen Be-
handlung sind:

e Erhaltung der Geh- und Stehféhigkeit solange
wie moglich evtl. auch mit Unterstutzung von
Hilfsmitteln,

» Kraftigung der Muskulatur an Rumpf und Ex-
tremitaten,

» Kontrakturprophylaxe z.B. durch Lagerung
und Versorgung mit entsprechenden Hilfsmit-
teln,

e Verbesserung der Atemtechniken und Pneumo-
nieprophylaxe auch intensiv bei heimbeatmeten
Patienten (hier auch unterstiitzend mit entspre-
chenden Hilfsmitteln wie Vibramat oder auch
Caught assist),

e Hilfsmittelberatung,

* Anleitung der Angehdrigen, der Pflegekrafte
und anderer Fachbereiche bzgl. Lagerung im
Bett, Rollstuhl etc., Transfer Bett-Rollstuhl etc,
Vibrationsmassagen zur Sekretmobilisation,
Abhusttechniken,

* Interdisziplindrer Austausch um den Patienten
bestmoglich in allen Bereichen zu unterstiitzen.



Die Therapiefrequenz richtet sich dabei nach der
noch vorhandenen Eigenaktivitat und Mobilitat
des Patienten. Zu Beginn der Erkrankungen ist si-
cher 2x wdchentlich ausreichend; hier sind in der
Praxis noch aktive Ubungen maglich. Der Patient
bekommt einen individuell abgestimmten Ubungs-
plan erarbeitet, den er selbststdndig zu Hause wei-
ter durchfuhren kann.

Konnen Muskeln nicht mehr gegen die Schwer-
kraft bewegt werden, beginnen zusétzlich passive
Mafnahmen, die durch den Therapeuten zum Er-
halt der Gelenkbeweglichkeit ausgefiihrt werden.
Auch ist es somit mdoglich, vorhandene muskulare
Ressourcen wieder neu zu aktivieren. Dies findet
als Hausbesuch 3x wochentlich statt. Weitere
MafRnahmen sind dann die zusétzliche intensive
Atemtherapie, speziell auch bei heimbeatmeten
Patienten.

Wichtig ist auch die rechtzeitige Versorgung mit
Hilfsmitteln aufgrund der Progredienz der Erkran-
kung. Hier kann der Krankengymnast aufgrund
seiner Sach- und Fachkenntnisse und im Aus-
tausch mit dem Arzt und anderen Fachbereichen
gut beraten und somit Fehlversorgungen vermeiden.
Alle krankengymnastischen MaRnahmen mussen
der individuellen Leistungskraft des Patienten tag-
lich neu angepasst werden.

Logopadie

Nach eingehender Diagnostik und Befunderhe-
bung erstellt der behandelnde Logopé&de einen in-
dividuellen Behandlungsplan.

Dabei wird unterschieden zwischen Stérungen im

Bereich

e des Sprechens / der Artikulation und

e der Stimme, deren Modulation und Lautstarke
sowie der dafur notwendigen Atmung und

 des Schluckens.

Im Bereich der Artikulation sind u. U. bei leichten
Stérungen noch indirekte Ubungen ausreichend
und vom Patienten durchfiihrbar. Dabei werden
unterschiedlichste Mund- und Zungenbewegun-
gen, haufig vor dem Spiegel, getibt um die Muskula-
tur und deren neuronale Innervation zu trainieren.

Im weiteren Verlauf der Behandlung ist es haufig
notig, verstarkt mit direkten Methoden am Patien-
ten zu beginnen. Damit sollte nicht zu lange ge-
wartet werden, um madglichst friih intensiven Ein-

fluss auf die muskuldren Strukturen im Gesicht,
am Kopf und am Rumpf zu nehmen. Durch Vibra-
tionsmassagen, Bearbeitung von motorischen
Punkten und Ubungen zur Sensibilisierung mit
Hilfe von Eisstdbchen kdnnen weitere Erfolge gegen
die zunehmende Symptomatik erreicht werden.

Im Bereich der Stimme, deren Modulation sowie
der daflr notwendigen Atmung sollte die Logopé-
die eine enge Zusammenarbeit mit der Physiothe-
rapie anstreben. Fir die Stimmgebung ist eine aus-
reichend funktionale Atmung unbedingt notwen-
dig, dies kann durch Atemtherapie und Atemubun-
gen gut bearbeitet werden.

Weiterhin ist die Modulation der Stimme auch ab-
hangig von der Korperhaltung des Patienten, wel-
che ebenfalls interdisziplindr mit der Physiothera-
pie erarbeitet und trainiert werden sollte.

Nicht zu vergessen sei hier, dass die Stimme im-
mer in starker Abhangigkeit von der emotionalen
Verfassung des Sprechers abhangt. Ein trauriger
Mensch hat keine frohliche, kréftige, laute Stimme.

Im Bereich des Schluckens werden vom Patienten
und Therapeuten alle Fahigkeiten und Fertigkeiten
der beiden ersten Bereiche gefordert. Durch mund-
motorisches Training, Massagen zur Einflussnah-
me der Muskelspannung, Eisbehandlungen, Hal-
tungsbearbeitung, Handlungskorrekturen und Va-
riationen der Nahrungskonsistenz kann das Schlu-
cken positiv beeinflusst werden.
Sollten alle oder Teile der drei oben genannten
Funktionen wie Artikulation, Stimme und Schlu-
cken nicht mehr zur Bewaltigung des taglichen
Lebens ausreichen, sollte vom behandelnden
Logopdaden nicht zu lange mit der Versorgung
alternativer Hilfsmittel gewartet werden.
Dazu zéhlen fir die Kommunikation z.B.:
* der ,,speech enhancer” zur Verbesserung der
Verstandlichkeit und der Lautstérke
* alternative Kommunikationsgerate wie z.B. der
Alpha- oder Deltatalker und fiir das Schlucken
z.B. die Magensonde
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Ergotherapie

Wie in der Physiotherapie arbeitet die Ergothera-
pie ebenfalls symptomatisch und orientiert sich
eng an den jeweiligen Schwierigkeiten und Be-
dirfnissen der Betroffenen.

Eine Befunderhebung geht auch hier der Behand-
lung voraus. In Absprache mit dem Betroffenen
und dem Therapeutenteam werden Schwerpunkte
in der Behandlung festgelegt und je nach Bedarf
angepasst.

Da neurophysiologisch ausgebildete Ergothera-
peuten (Bobaththerapeuten) &hnliche Behand-
lungsansétze haben wie die Physiotherapie, ist es
sinnvoll, in diesem Bereich Schwerpunkte zu set-
zen, um den Betroffenen nicht zu berfordern.

Schwerpunkte der Ergotherapie kdnnen sein:

Training motorischer Fahigkeiten
- insbesondere der Feinmotorik
- Erhaltung der Rumpfstabilitét
- Erhalt der aktiven und passiven Beweglich-
keit von Rumpf und Extremitaten

Training der Aktivitaten des tdglichen Lebens
(ADL)

- Hilfe zur Selbsthilfe

- Erlernen von Kompensationsmechanismen

Hilfsmittelversorgung
- Beratung und Anpassung von Hilfsmitteln
- Uben des Einsatzes der Hilfsmittel
- Herstellen von Lagerungsschienen

Die themeniibergreifende Beratung und Anleitung
der Angehdrigen sowie der interdisziplindre Aus-
tausch mit Arzten und Therapeuten stellen weitere
Schwerpunkte dar.

Im Bereich der Motorik ist es Ziel der Ergothera-
pie, das Funktionsniveau sowie die physiologische
Unabhéngigkeit zu erhalten.

Der Betroffene wird angehalten, normale Aktivita-
ten so weit wie moglich selbst durchzuftihren. Die
Hilfsmittelversorgung wird auf die Bedurfnisse
des Betroffenen abgestimmt. Was fiir den Einen
gut ist, muss fur den N&chsten nicht zwingend das
Richtige sein. Hierbei kann der Ergotherapeut
wichtige Hilfestellung und individuelle Anpassung
und Adaptationen vornehmen.

Der Erhalt der Selbststdndigkeit stellt eine wichti-
ge Aufgabe dar und ist Teil der Lebensqualitét. Das
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Uben im hauslichen Umfeld im Rahmen von
Hausbesuchen, sowie das Bewegen im aush&usi-
gen Umfeld sind Inhalte der Ergotherapie.

Die Anleitung und Unterweisung der Angehdérigen
bei Hilfestellungen im Alltag, sowie die Zu-
sammenarbeit im Therapeutenteam sind bei der
ALS unabdingbar. Die Frequenz der Ergotherapie
richtet sich auch hier nach den individuellen Be-
dirfnissen des Betroffenen. Eine 2x wdchentliche
Behandlung hat sich bewahrt.

Unser therapeutischer Anspruch fiir die schwer be-
troffenen Patienten lautet:

Das Leben soll lebenswert und
selbst bestimmt sein.
Der Patient bestimmt, was dies flir ihn bedeutet.
Der Patient ist das Zentrum
unserer Behandlung!

Birgit Rebber, Krankengymnastin und
Atemtherapeutin

Arne Rebber, Logopéde

Yvonne Wolski, Ergotherapeutin

Team der ALS-Selbsthilfegruppe-Deutschland
E-Mail: ALSGruppe@ aol.com



Sprachrohr sein...
Erfahrungen einer Begleitung eines Menschen mit

Frau Susanne Bauer ist Kinder-
krankenschwester und seit acht Jah-
ren als hauptamtliche Koordinatorin
des ambulanten Hospizdienstes der Johanniter-
Unfall-Hilfe Sudwestfalen e.V. in Lidenscheid ta-
tig. Frau Sabine Ruhrmann ist Floristin und enga-
giert sich seit zwei Jahren als Ehrenamtliche im
ambulanten Hospizdienst in Lidenscheid.

Sie begleiten seit einigen Monaten eine 78-jahrige
Frau, die an amyotropher Lateralsklerose erkrankt
ist. Hatten Sie vorher schon einmal von der Er-
krankung ALS gehort?

Susanne Bauer: Vor einigen Jahren hatten wir
schon einmal eine Anfrage bzgl. einer Begleitung
einer Frau, die an ALS erkrankt war und ich habe
mich damals griindlich informiert, habe mir Infor-
mationsmaterial zum Krankheitsbild schicken las-
sen und viele Auskinfte von zustandigen Stellen,
die sich mit der Erkrankung auskennen, erhalten.
Einen Grundstock an Informationen habe ich da-
mals auch von den Angehdrigen bekommen. Die
Begleitung damals ist allerdings nicht zustande ge-
kommen, weil die Frau vorher verstorben ist.

Wie kam es zur derzeitigen Begleitung?

Susanne Bauer: Der Kontakt wurde von der Pal-
liativstation im Klinikum Lidenscheid hergestelit.
Die Patientin litt unter akuter Atemnot und einer
Verschlechterung ihres Allgemeinzustandes. Fur
die Mitarbeitenden der Palliativstation wurde
schon bald Klar, dass die Patientin auf Hilfe und
Unterstiitzung zu Hause angewiesen ist und nicht
so viel Zeit allein verbringen konnte, da auch die
Angehdrigen beruflich eingebunden sind. Es wur-
de also angefragt, ob wir als Hospizdienst die Da-
me zu Hause regelméRig besuchen kénnen.

Ich machte einen ersten Besuch auf der Palliativ-
station, um die Dame kennen zu lernen. Die erste
Begegnung war ein wenig schwierig, da die Pa-
tientin in ihrer Kommunikationsfahigkeit schon
sehr eingeschrankt war. Sie konnte mir aber ver-
stdndlich machen, dass sie mit unserem Hilfean-
gebot einverstanden war.

amyotropher Lateralsklerose (ALS)
Interview mit Susanne Bauer und Sabine Ruhrmann

Um weitere Informationen utber sie und ihre Er-
krankung zu bekommen, war der Kontakt zum
Sohn und zur Schwiegertochter sehr wichtig. Lei-
der gestaltete sich der Informationsfluss proble-
matisch und bis alle Beteiligten — die Familie, das
Pflegepersonal und Mitarbeitende vom Hospiz-
dienst auf einen Nenner waren, verstrich einige
Zeit, bevor die Begleitung beginnen konnte. Seit
November letzten Jahres besucht Frau Ruhrmann
die Dame nun einmal wochentlich. Anfangs fand
der Besuch zu Hause statt, seit Dezember lebt die
Frau allerdings in einem Altenheim.

Wie verbringen Sie ihre gemeinsame Zeit mit der
Frau im Altenheim?

Sabine Ruhrmann: Die Begleitung stellt sich als
schwierig dar, weil die Dame kaum noch etwas
selbst machen kann. Sie sitzt im Rollstuhl, kann
sich kaum noch bewegen und nicht mehr sprechen,
nur leise stohnen. Deshalb ist es immer sehr wich-
tig, dass ich auf ihre Mimik achte, um zu erkennen,
wie es ihr heute geht und was sie wohl méchte und
was ich fiir sie tun kann. Unsere Begegnungen lau-
fen nach einem bestimmten Ritual ab; ich begruRRe
sie, frage, ob ich bleiben darf und wie es ihr geht.
Meistens merke ich schon bei der BegriiBung, ob
es eher ein guter oder ein weniger guter Tag fur sie
ist. Wenn ich nicht weiter komme, kiimmere ich
mich um ihre Blumen. Das hat sie gern. Ich kenne
sie von friher und habe sie damals im Blumenla-
den bedient. Wir haben uns ganz gut verstanden,
und, dass wir uns schon langer kennen und aus
dem gleichen Ort kommen, ist fir die Begleitung
ein sehr groler Vorteil.

Sie sagten, dass die Patientin schon sehr in ihrer
Kommunikationsféhigkeit eingeschrankt ist und
Sie immer besonders auf die Mimik achten. Gibt es
noch eine andere Art der Kommunikation?

Sabine Ruhrmann: Sie hat eine Buchstabentafel
Uber die sie sich mitteilen kann. Am Anfang ging
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das recht gut, aber mittlerweile wird es fir sie
schwieriger, die Buchstabentafel zu handhaben, da
die Kraft in den Armen nachldsst und somit auch
die Fahigkeit, lange Satze zu formulieren.

Eine neue Kommunikationshilfe, in Form eines
Sprachcomputers wirde fiir alle Beteiligten die Si-
tuation verbessern und erleichtern, doch leider
flhlt sich keiner zustdndig und die Besorgung neu-
er oder anderer Hilfsmittel braucht immer lange
Zeit.

Das heif8t, um die Situation der Betroffenen er-
traglicher zu machen ist eine Zusammenarbeit
zwischen dem Hospizdienst, den Angehdrigen und
dem Pflegepersonal von groRer Wichtigkeit.

Gibt es regelmaRige Kontakte und Austausch mit
den Angehdrigen und den Pflegekraften?

Sabine Ruhrmann: Ich kenne leider niemanden
aus ihrer Familie und auch, wenn ich bei ihr bin,
habe ich noch nie jemanden getroffen. Auch zum
Pflegepersonal gibt es kaum Kontakt. Ich komme
immer am friihen Nachmittag ins Altenheim und
vielleicht ist das ein ungunstiger Zeitpunkt, aber
ich habe mich noch nie mit den Pflegekraften
unterhalten. Es gibt vieles, was zu besprechen wé-
re z.B. die Tatsache, dass es in dem Wohnbereich
verwirrte, alte Menschen gibt, die einfach ins Zim-
mer kommen und in den Schranken herum wiih-
len. Die Frau hat Uberhaupt keine Moglichkeit,
sich zu wehren und ist vollig ausgeliefert. Das
kann in keinem Fall so bleiben und ein Gespréach
dartiber und Verénderungen misste dringend sein.

Es besteht Kontakt zur Logopdadin und zur Kran-
kengymnastin, die regelmalig kommen. Ich habe
auch schon miterleben durfen, wenn die Kranken-
gymnastin da war und Ubungen mit ihr gemacht
hat. Alle sind froh, dass es uns gibt, doch stehen
wir allein da.

Susanne Bauer: Ein regelmaRiger Austausch mit
den Angehdrigen wére sehr wiinschenswert und
auch hilfreich. Doch auRer kurzen telefonischen
Kontakten, hat es keine Gespréche oder Treffen
gegeben und wir sind in der Begleitung ziemlich
auf uns allein gestellt. Es wére so wichtig, vieles
zu erfahren, um im Sinne der Betroffenen handeln
zu kdnnen.
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Es scheint sich um eine Begleitung zu handeln, die
Sie vor groRe Herausforderungen stellt. Gibt es
Unterschiede zu anderen Begleitungen bzw. Be-
sonderheiten, die in der Begleitung von Menschen
mit amyotropher Lateralsklerose wichtig sind?

Susanne Bauer: Das Schwierigste finde ich per-
sonlich, dass jemand dermafen in der Kommuni-
kation eingeschrankt ist, dabei intellektuell aber
vollkommen klar ist. Das ist ein groRer Unter-
schied zu jemandem, der sich aus anderen Griin-
den nicht mitteilen kann, z.B. bei Komapatienten.
Die Patientin ist geistig ganz klar und weil genau,
was sie will und was sie nicht will. Sie hat ihre Vor-
stellungen und ist tber ihren Zustand vollstandig
informiert. Mit diesem Wissen da zu stehen, aber
letztendlich gar nicht alles erflillen zu kénnen, weil
man nichts weil3, nur erspuren kann, das macht die
besondere Schwierigkeit in dieser Begleitung aus.

Sabine Ruhrmann: Das empfinde ich ganz ahn-
lich. Ich weiB, dass ich die Situation nicht andern
kann, aber vielleicht kann ich in der Zeit, in der ich
bei ihr bin, die Situation ein wenig erleichtern. Im-
mer, wenn ich mich von ihr verabschiede, bleiben
fur mich die Fragen offen: Habe ich alles wahrge-
nommen, was sie méchte? Habe ich ihre Bedurf-
nisse erkennen und erfiillen kénnen?

Sie sagten, dass die Dame Uber ihren Zustand in-
formiert ist und die \erschlechterung tber ihren
Gesundheitszustand wahrnimmt. Wissen Sie, wie
die Dame (ber das Ende ihres Lebens denkt, was
sie sich wiinscht? Ist das ein Thema in der Beglei-
tung?

Sabine Ruhrmann: Ich glaube, dass sie sehr ge-
nau weif3, dass sich ihr Zustand verschlechtert hat.
\or einigen Wochen war es in unserer gemeinsa-
men Zeit immer besonders wichtig, dass ich ihr
viel erzahlt habe von Leuten, die sie kennt und was
in der Stadt alles los gewesen ist oder was ich fur
Urlaubspléne habe. Ganz unbefangen konnte ich
das alles erzahlen. Diese Themen sind mittlerwei-
le zu einem wunden Punkt geworden, sie fangt an
zu weinen und wird sehr traurig. Das ist fur mich
Ausdruck, dass sie sehr genau weil3, was mit ihr
passiert.

Ich glaube, dass Sie Abschied nimmt. Friher,
wenn ich zu ihr ins Zimmer kam, gab es immer ein



frohliches Lacheln, heute sieht sie immer sehr
traurig aus.

Was braucht Ihrer Meinung nach die Frau jetzt?
Was ist konnen Sie flr sie tun?

Sabine Ruhrmann: Meines Erachtens braucht sie
jemanden, der ihr nahe steht, der Zeit fir sie hat
und auf ihre Bedurfnisse und Wunsche eingeht,
der fir sie eintritt und sie so sieht, wie sie jetzt in
dieser Situation ist. Jemand, der ein Sprachrohr fur
sie ist und ihre Belange vertritt.

In der Zeit, die ich mit ihr verbringe, versuche ich
genau das, ihre Bedirfnisse zu erkennen und dem-
entsprechend zu handeln.

Was wiinschen Sie sich als begleitender Dienst?

Susanne Bauer: Ich wiinsche mir, dass alle Faden
zusammen kommen und dass es ein intensives
Miteinander aller Beteiligten gibt. Wir vom Hos-
pizdienst haben nur einschrankt die Mdglichkeit
einzugreifen, wenn die Familie sich so verschlief3t.
Es mdsste einen regelmaiigen Kontakt zu ihrem
Hausarzt geben, um z.B. mit ihm die Patientenver-
flgung durchzusprechen oder mehr Hilfsmittel
einzufordern. Doch auch das ist nur mdglich, wenn
wir auch auf die Unterstltzung der Familie und
des Pflegepersonals zahlen kdnnen.

Wir konnen nur wenig fir die Frau tun und das,
was wir tun, ist sicherlich gut, doch leider langst
nicht ausreichend.

Susanne Bauer

Sabine Ruhrmann
Ambulanter Hospizdienst

der Johanniter-Unfall-Hilfe e.V.
Karlshohe 6a

58513 Liidenscheid
Tel.:02351-9595 14

Fax.: 02351 -959550
E-mail: hospiz@juh-swf.de
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