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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

das Thema Demenz begleitet uns in der
Hospiz- und Palliativarbeit bereits seit
vielen Jahren und wird uns — mit all
seinen Facetten — noch lange beschafti-
gen. Dies ist der Grund, warum wir es
noch einmal im Hospiz-Dialog aufnehmen
und die damit verbundenen Diskussion
darstellen. Dabei sind neben den
Betroffenen immer auch die ihnen Nahestehenden
und hier vor allem gut zugangliche Angebote in
den Blick zu nehmen. Ebenfalls sehen wir eine
dem Thema angemessene Offentlichkeitsarbeit,
wie zum Beispiel in dem Film ,Zwei Zucker*, als
eine wichtige Komponente, um der Tabuisierung
entgegenzutreten und die Besprechbarkeit zu
fordern.

Wenn wir die gesellschaftliche Enttabuisierung
weiterentwickeln, ist es leichter, die individuelle
und familidre Auseinandersetzung mit den
Wiinschen fiir das Lebensende zu fiihren, denn
diese ist generell von Bedeutung, aber in diesem
Kontext auf besondere Art und Weise. Die im
Dezember 2017 verabschiedete und fiir Einrich-
tungen der Alten- und der Behindertenhilfe
geltende Vereinbarung zur gesundheitlichen
Versorgungsplanung kann hier ein wichtiger
Baustein sein. Auf die Umsetzung und ersten
Erfahrungen werden wir zu einem spateren
Zeitpunkt eingehen.

Ich wiinsche Ihnen eine gute Lektiire!

lhre

, Dm&a Pun

Gerlinde Dingerkus
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» Die enge Zusammenarbeit

der Versorgung. ten

APOTHEKEN UND ARZNEIMITTEL IN DER
PALLIATIVVERSORGUNG

Tagungsdokumentation des Landeszentrums Gesundheit erschienen

UDO PUTEANUS

ie richtige Anwen-
dung von Arznei-
mitteln in der Pal-
liativversorgung
ist wesentlich, um krankhafte
Symptome, insbesondere
Schmerzen, zu lindern und
die Lebensqualitat von Pallia-
tivpatientinnen und -patienten
zu verbessern. Apotheken
miissen die wesentlichen in
der Palliativmedizin eingesetz-
ten Arzneimittel, inshesonde-
re Schmerzmittel, vorratig
halten. Dariiber hinaus muss
das pharmazeutische Perso-
nal in Apotheken iiber die Arznei-Anwendungen
und ggf. Risiken beraten. Uber die im Jahr 2016
durch den o&ffentlichen Gesundheitsdienst durch-
gefiihrte Fachtagung Sozialpharmazie steht jetzt
eine umfangreiche Tagungsdokumentation zur
Verfiigung.

Dr. Udo Puteanus

Fiir eine gute Versorgung werden nicht nur be-
sonders ausgebildete medizinische, pharmazeuti-
sche und pflegerische Spezialistinnen und Spezia-
listen gebraucht; wesentlich ist auch, dass vor dem
Hintergrund des demografischen Wandels Anlauf-
stellen vorhanden sind, damit die notwendigen In-
formationen zur Palliativversorgung rechtzeitig die
Betroffenen — Patienten und deren Angehorige —
erreichen. Apotheken konnen dabei neben der ord-
nungsgemafien Arzneimittelversorgung Lotsen-
funktionen ibernehmen.

Palliativmedizin
braucht pharma-
zeutisches Know-

aller Spezialisten ist how
wesentlich fiir das Gelingen 5% 9¢' Behand

lung von krankhaf-
Symptomen
von Schwerstkran-

ken und Sterbenden spielen Arzneimittel eine zen-
trale Rolle. Gerade in der Phase am Ende des
Lebens kommt es darauf an, die Menschen mit
Arzneimitteln zu versorgen, die notwendig und
angemessen sind, um die Voraussetzungen fiir ein
Leben und ein Sterben in Wiirde zu gewahrleisten.
Oftmals ist es sogar ratsam, bisher verordnete Arz-
neimittel abzusetzen, wenn sie nicht zur Symptom-
verbesserung benotigt werden.

Der Einsatz von Arzneimitteln in der Palliativmedi-
zinistin den vielen Fallen von Multimorbiditdt und
der damit einhergehenden Multimedikation hoch-
komplex und bedarf eines umfassenden pharma-
kotherapeutischen Wissens sowie einer genauen
Beobachtung von arzneilichen Wirkungen und
Nebenwirkungen. Hinzu kommt, dass in der Pallia-
tivversorgung zum Teil alternative Applikationswe-
ge flir Arzneimittel gesucht werden miissen. Auf-
grund dieser groen Herausforderungen ist die
enge Zusammenarbeit der Spezialistinnen und
Spezialisten aus Medizin und Pharmazie eine
wesentliche Voraussetzung fiir das Gelingen der
palliativmedizinischen Versorgung.

Weiterhin miissen Pflegefachkréfte und ggf. Ange-
horige der Betroffenen {iber Arzneimittel ausrei-
chend informiert und ggf. geschult werden, wie die
Arzneimittel angewendet werden, auf welche Wir-
kungen und Nebenwirkungen besonders zu achten
ist und was zu tun ist, wenn sich der Gesundheits-
zustand dndert.

Pharmazie im Palliativ-Netzwerk

Einzelne spezialisierte Apotheken sind bereits heute
Teil von Palliativnetzwerken oder Konsiliardiensten.
Zum Teil verfiigen diese Apotheken ber Steril-
labore zur Herstellung entsprechender Arzneimittel
und bieten eine 24-stiindige Erreichbarkeit an
sieben Tagen der Woche an. Zudem existiert im
wissenschaftlichen Bereich seit einigen Jahren eine
Sektion Pharmazie in der Deutschen Gesellschaft
fur Palliativmedizin.
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Das Thema Off-Label-
Use erlduterte Apothe-
kerin Dr. Constanze
Rémivom Klinikum der

Herausforderungen fiir den Offentlichen Gesund-
heitsdienst (OGD)

In den letzten Jahren hat das Landeszentrum
Gesundheit Nordrhein-Westfalen die Herausforde-

» Apotheken sind ein
wichtiger Teil der
palliativmedizinischen
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rungen der Arzneitherapie von &lteren, multimor-
biden Menschen in den Blick genommen. Im
Arbeitsbereich Sozialpharmazie des OGD stand das
Thema Palliativversorgung bislang aber noch nicht
im Fokus. Auch die Frage, ob die Bevolkerung in
NRW ausreichend {iber die Moglichkeiten der pal-
liativmedizinischen Versorgung und die Chancen
und Risiken des Einsatzes der Arzneimittel in der
Palliativversorgung iiber Apotheken informiert und
aufgeklart wird, wurde in der Sozialpharmazie bis-
lang nicht behandelt.

Aus diesen Griinden sollte die jahrlich stattfinden-
de Fachtagung Sozialpharmazie im Jahr 2016
Grundlagen der Palliativversorgung vermitteln. Pri-
madres Ziel war es, die pharmazeutischen Dienste
im OGD Sozialpharmazie fiir dieses Thema zu sen-
sibilisieren. Gleichzeitig sollte die Fachtagung dazu
befahigen, Chancen zur weiteren Verbesserung der
Palliativversorgung im drtlichen Zustandigkeitsbe-
reich, z. B. in Kooperation mit anderen Bereichen
des OGD, rechtzeitig zu erkennen. So kénnen in Zu-
kunft Projekte von pharmazeutischer Seite besser
begleitet und unterstiitzt werden.

Zur Fachtagung Sozialpharmazie 2016

Seit Mitte des Jahres 2017 steht die umfangreiche
Dokumentation der Fachtagung Sozialpharmazie
online und kostenfrei zur Verfiigung. Sie vermittelt
grundlegende Kenntnisse liber die Herausforderun-
gen der Palliativversorgung und verdeutlicht die
Notwendigkeit, dieses Thema noch intensiver als
bisher in Apotheken und in der Sozialpharmazie
des OGD zu verankern.

Schwerpunkt der Fachtagung waren medizinische,
pharmakologische und pharmazeutische Themen
der Palliativversorgung. Eingerahmt wurde dies von
zwei Beitragen, die den Teilnehmenden einen his-
torischen und sozialrechtlichen Einstieg in dieses
sensible Thema erméglichten. Im Folgenden kann
nur auf wenige Themen der Tagung kurz eingegan-
gen werden.

Mit den beiden ausgewiesenen Palliativmedizinern
Dr. med Wolf Diemer und Dr. med. Eberhard Lux
konnten die zwei in Nordrhein und Westfalen-Lippe
unterschiedlichen Versorgungssysteme dargestellt
werden.

Universitdat Miinchen
und Mitarbeiterin der
S3-Leitlinie ,,Palliativ-
medizin flir Patienten mit einer nicht heilbaren
Krebserkrankung®. Aufgrund ethischer Bedenken
und der Schwierigkeit einer standardisierten
Forschung existieren nur wenige durch Studien
belegte Therapieoptionen fiir Palliativpatienten.
Deswegen werden Arzneimittel in der Palliativver-
sorgung zum Teil auBerhalb der zugelassenen
Indikationen (Off-Label) angewandt. Dies verlangt
von Arztinnen und Arzten mehr Verantwortungs-
tibernahme als tiblich und von Apothekerinnen und
Apothekern prézise Informationen {iber alle Aspekte
der in Frage kommenden Arzneimittel. Dartber
hinaus stehen die Heilberufe haufig vor grofRen
kommunikativen Herausforderungen, denn sie
miissen Patientinnen und Patienten mit besonderer
Empathie zur Seite stehen.

versorgung

Welche hohe Bedeutung die Teamarbeit in der Pal-
liativversorgung hat, erlduterte Bettina Schulze
vom Palliativnetzwerk Herne, Wanne-Eickel und
Castrop-Rauxel. Sie schilderte aus der Perspektive
der Pflegefachkréafte und als Koordinatorin des
Palliativkonsiliardienstes Herne, wie die Zu-
sammenarbeit vor Ort weiter verbessert werden
kann. Apotheken sind bei ihr schon heute im Netz-
werk prdsent. Mit spezifischem Know-how und
umfangreichen Botendiensten leisten die Apothe-
ken einen wichtigen inhaltlichen und logistischen
Beitrag zur Versorgung.

Am Beispiel der Kronen-Apotheke Marxen in Wes-
seling erlduterte deren Apothekenleiter Dr. Klaus
Ruberg die Rolle von spezialisierten Apotheken in
der Palliativmedizin. Als Kooperationspartner eines
SAPV-Teams iibernimmt die Apotheke wichtige Auf-
gaben im Netzwerk. Die Arzneimitteltherapie von
Palliativpatienten ist hdufig sehr anspruchsvoll, da
spezielle erkldarungsbediirftige Rezepturen und Dar-
reichungsformen zum Einsatz kommen. Auch die
Gewahrleistung der Kompatibilitdat von Wirk- und
Hilfsstoffen bei Mischinfusionen ist oftmals eine
Herausforderung. Pharmazeutisches Fachwissen ist
ebenfalls bei der Uberpriifung der Medikation auf
Wechselwirkungen oder Interaktionen gefragt.

Palliativversorgung wird aufgrund des demogra-
phischen Wandels in der deutschen Bevdlkerung



an Bedeutung weiter zunehmen. Alle Professionen,
die in der Versorgung schwerstkranker und ster-
bender Menschen Verantwortung tragen, werden
ihr Wissen und ihre Fertigkeiten auf dem Gebiet der
Palliativversorgung weiter ausbauen miissen. Noch
wichtiger ist allerdings, dass die Zusammenarbeit,
das gegenseitige Unterstiitzen und Ergdnzen weiter
optimiert wird, damit mit Hilfe der Professionellen
im Gesundheitswesen und in Zusammenarbeit mit
den ehrenamtlich Tatigen die Lebensqualitdt der
schwerstkranken und sterbenden Menschen so gut
und solange es geht erhalten bleibt oder verbessert
wird. Mit der Fachtagung Sozialpharmazie
»Arzneimittel und Palliativversorgung® wurde eine
Grundlage gelegt, damit auch Apotheken und phar-
mazeutische Dienste des OGD einen Beitrag
zur Verbesserung der Palliativversorgung leisten
konnen.

&Y 5
Tel.: 0234 -9 15 35 4101
Fax: 0234 -9 1535 4191

udo.puteanus@lzg.nrw.de

www.lzg.nrw.de
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DIE SITUATION STATIONARER KINDER-
UND JUGENDHOSPIZE IN NRW

RUDIGER BARTH, GERLINDE DINGERKUS

ebensverkiirzt erkrankte Kinder, Jugendli-
che, junge Erwachsene und ihre Familien
haben vielfdltige Bediirfnisse. Stationdre
Hospize fiir Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene begegnen diesen Bediirfnissen hin-
sichtlich einer zeitweisen Entlastung, Zuwendung
und Anerkennung ihrer Situation. Es gibt dariiber
hinaus jedoch viele weitere Elemente, die fiir die
Familien von Bedeutung sind — in der ambulanten
Versorgung, in ihrem engeren und weiteren sozia-
len Umfeld, kurz: in ihrem Alltag. Darin, eine ange-

messene Versorgung und Begleitung in der hadus-
lichen Umgebung zu schaffen, sollte der Fokus in
der Zukunft liegen, nicht jedoch in der Errichtung
weiterer stationdre Hospize. Dies hat eine Arbeits-
gruppe, bestehend aus Vertreterinnen und Vertre-
tern von ALPHA, dem HPV NRW und stationdren
Kinder- und Jugendhospizen, veranlasst, ein Posi-
tionspapier zur Situation stationdrer Kinderhospize
in Nordrhein-Westfalen zu formulieren. Dieses Pa-
pier stellen wir Ihnen hier vor. Gern kdnnen Sie es
auch als PDF bei den Unterzeichnern anfordern;
z.T. finden Sie es zudem auf deren Homepages.

verg-StraBe 36
8t51 Mimster =
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SITUATION DER KINDERHOSPIZE IN NRW

Positionspapier von ALPHA, HPV NRW, DKHV und den Leitungen
stationdrer Kinderhospize in NRW
Dezember 2017

Hintergrund

Seit nahezu 20 Jahren gibt es das erste Kinderhospiz Deutschlands, das Kinderhospiz Balthasar in Ol-
pe. Auf Initiative betroffener Eltern wurde damals ein Kinderhospiz nach englischem Vorbild auch in
Deutschland realisiert. Inzwischen sind bundesweit weitere 15 Kinderhospize dazu gekommen: Eine
wichtige Unterstiitzung fiir Familien, deren Kind bereits in jungen Jahren an einer unheilbaren Erkran-
kung verstirbt. Anders als Erwachsenenhospize begleiten die Kinder- und Jugendhospize die gesamte
Familie bereits ab der Diagnose und nicht nur am unmittelbaren Lebensende. Mehrere Wochen im
Jahr kdnnen die Familien hier zu Gast sein, Entlastung fur einige Tage finden, Kraft tanken und sich
mit der schwierigen Situation auseinandersetzen. Ausgebildete Fachpflegekréfte sowie psychosozia-
les Fachpersonal stehen ihnen dabei zur Seite.

Bestehende Struktur

Kinder- und Jugendhospizarbeit ist ein wichtiger Baustein in der Versorgung und Begleitung von
Kindern mit lebensverkiirzender Erkrankung in dem Netzwerk aus hduslicher (Kinder-) Krankenpflege,
ambulanter Kinder- und Jugendarbeit, aus palliativmedizinischen Teams, Kinderarzten und weiteren
Unterstiitzern sowie den Familienmitgliedern. Einzelne Kinderhospize wurden inzwischen um ein
Jugendhospiz erweitert, andere Einrichtungen haben spezielle Bereiche fur Jugendliche und junge
Erwachsene gestaltet. Rund um die Uhr werden die Kinder und Jugendlichen mit lebensverkiirzender
Erkrankung von Fachkraften aus der (Kinder-) Krankenpflege, Kinderintensivpflege oder anderen
spezialisierten Pflegekraften versorgt. Daneben gibt es fiir die erkrankten Kinder und Jugendlichen,
aber auch deren Eltern und Geschwister Angebote, die dazu beitragen, sich mit der Erkrankung und
deren Konsequenzen auseinanderzusetzen. Weitere Fachkrdfte im Bereich Verwaltung, Kiiche,
Haustechnik und Koordination sowie die unverzichtbaren, ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter vervollstdndigen das Team.

Finanzierung

Anfang des Jahres 2017 trat eine neue Regelung in Kraft, in der u. a. die finanziellen Rahmenbedin-
gungen sowie die Qualitatsanforderungen speziell fiir Kinder- und Jugendhospize weiter ausgestaltet
wurden. Trotz der verbesserten Bedingungen wird es auch zukiinftig notwendig sein, dass jedes Kin-
der- und Jugendhospiz einen erheblichen Anteil seiner Kosten {iber Spenden finanzieren muss. Dies
erkldrt sich dadurch, dass es im Rahmen der stationdren Kinderhospizarbeit Angebote gibt, die sich
durch die Gesetzgebung nicht abbilden lassen, wie z. B. die Angebote fur die Geschwisterkinder oder
die Trauerbegleitung.
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Bedarf an stationdren Kinderhospizen in NRW

Von den 16 Kinder- und Jugendhospizen in Deutschland befinden sich fiinf in NRW. Mit dieser Anzahl
wurde ein ausreichendes Angebot geschaffen. Die Errichtung weiterer stationarer Kinderhospize
entspricht nicht der Bedarfssituation in diesem Bundesland. Bestatigt wird dies durch ein ,,Gutachten
zum Bedarf an Hospizbetten in NRW* (Jansky, Nauck, Jaspers)*, das vom Land NRW beauftragt und
in 2017 verdffentlicht wurde. Es zeigt sich in der Praxis, dass die Auslastung in den Sommer- und
Ferienzeiten zwar hoch, eine ausreichende Belegung in den verbleibenden Wochen des Jahres jedoch
nicht in allen Einrichtungen gegeben ist. Erschwert wird die Situation durch den Mangel an Pflege-
fachkraften, was in einigen bestehenden Kinderhospizen bereits dazu gefiihrt hat, dass Betten
geschlossen wurden. Bei einer Ausweitung des stationdaren Hospizangebotes besteht unter diesen
Rahmenbedingungen langfristig die Gefahr einer mangelnden Qualitat in der Versorgung von Kindern
und Jugendlichen mit lebensverkiirzender Erkrankung.

Parallel dazu ist positiv festzustellen, dass durch den Ausbau der spezialisierten, ambulanten
Palliativversorgung (SAPV) betroffene Kinder und Jugendliche immer haufiger zu Hause versorgt
werden konnen, und auch die ambulante Kinder- und Jugendhospizarbeit ist in NRW gut ausgebaut.

Fazit

Kinder- und Jugendhospizarbeit ist ein Bereich, der ein hohes Maf an Verantwortung und Sensibilitat
erfordert — sowohl gegeniiber den betroffenen Familien als auch gegeniiber der Gesellschaft, den
Unterstiitzern und den Férderern. Wir befiirworten alle Initiativen, die eine Unterstiitzung und
Entlastung der Familien mit sich bringen; diese sind jedoch dem tatsdchlichen Bedarf anzupassen.
Die Antwort auf die Bediirfnisse von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit lebensver-
kiirzender Erkrankung sowie ihrer Familien liegt in NRW nicht in der Errichtung weiterer stationdrer
Kinder- und Jugendhospize. Diese bilden nur einen Teil des komplexen Versorgungsangebotes ab.
Erforderlich sind weitere bzw. zusatzliche Strukturen im regionalen Umfeld der Familie, wie z. B.
Tagesangebote in Ferienzeiten, Kurzzeitpflegeplatze, gesicherte hdusliche Kinderkrankenpflege oder
geeignete alternative Wohnformen fiir junge Erwachsene, und deren optimale Vernetzung.

Die Qualitat der in diesem Bundesland bestehenden Angebote und die Orientierung an den indivi-
duellen Bedarfslagen der Familien hat in Hinblick auf ein sowohl nachhaltiges als auch vorausschau-
endes Handeln bedingungslos im Vordergrund zu stehen.

Unterzeichner:

Ansprechstellen im Land NRW zur Palliativversorgung, Hospizarbeit und Angehorigenbegleitung
ALPHA-NRW. www.alpha-nrw.de; ALPHA-Westfalen, Friedrich-Ebert-Str. 157-159, 48153 Miinster; ALPHA-
Rheinland, Heinrich-Sauer-Str. 15, 53111 Bonn

Hospiz- und PalliativVerband NRW (HPV NRW), Im Nonnengarten 10, 59227 Ahlen. www.hospiz-nrw.de

Deutscher Kinderhospizverein (DKHV), Bruchstr. 10, 57462 Olpe. www.deutscher-kinderhospizverein.de

Fiir die stationdren Hospize:
Riidiger Barth, Sprecher des ,,Arbeitskreises Leitungen stationdrer Kinderhospize in Deutschland“ und
Leiter des Kinder- und Jugendhospizes Balthasar, Maria-Theresia-Str. 30a, 57462 Olpe. www.kinderhospiz.de

Melanie van Dijk und Christian Wiesner, Geschaftsfiihrung, Kinder- und Jugendhospiz Regenbogenland,
Torfbruchstr. 25, 40625 Diisseldorf. www.kinderhospiz-regenbogenland.de

Merle Fells, Hospizleitung, Bergisches Kinderhospiz Burgholz, Zur Kaisereiche 105, 42349 Wuppertal.
www.kinderhospiz-burgholz.de

* https://alpha-nrw.de/gutachten-zum-bedarf-an-hospizbetten-in-nordrhein-westfalen/
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EIN LIEBEVOLLER BLICK AUF EIGENE
ERFAHRUNGEN UND ERKENNTNISSE

Mit Menschen iiber das Leben ins Gesprach kommen
ULRIKE RITTERBUSCH, KARIN SCHEER, DR. FERYA BANAZ-YASAR

oraufich stolz bin ... Ich gebe meinen

Loffel ab lautet der Titel des Kultur-

und Kommunikationsprojektes der

Hospizarbeit am Universitatsklini-
kum Essen zum 25jdhrigen Jubildum des HPV NRW
e.V.. Im Rahmen des Jubildumssymposiums am
14.10.2017 in Essen startet das Projekt mit der
offiziellen Freischaltung der interaktiven Projekt-
webseite: www.den-loeffel-abgeben.de. Ziel des
Kultur- und Kommunikationsprojektes ist es, mit
den Menschen {iber Lebensleistungen und Lebens-
erfahrungen ins Gesprach zu kommen und diese
zu wertschatzen und zu wiirdigen.

Eigentlich nichts Neues

In den Gesprdchen, die wir Hospizlerinnen und
Hospizler mit den von uns begleiteten Menschen
fiihren, ist die Lebensgeschichte ja ein wichtiges
und haufiges Thema. Und wie viele wunderbare,
lustige, manchmal auch sehr traurige, aber in je-
dem Fall einzigartige und wertvolle Geschichten
schenken und erzdhlen uns die schwerstkranken
und sterbenden Menschen in den Begleitungen.

Zum Jubildum des HPV NRW und zum ebenfalls im
letzten Jahr runden Geburtstag der Hospizarbeit
am Universitatsklinikum Essen haben wir nach ei-
ner Moglichkeit gesucht, wie diese Basisarbeit und
tiberhaupt die Arbeit der Hospizbewegung der Of-
fentlichkeit nahegebracht werden kdnnten. Wie

worauf ich stolz bin...

www.den-Loffel-abgeben.de

konnen wir den Menschen unsere Arbeit prdsen-
tieren, ohne sie gleich mit den Themen Sterben,
Tod und Trauer zu ,,iiberfallen* und eventuell zu er-
schrecken?

.........

worauf bin ich stolz, was willich

ptschaft hinterlassen?

Dr. Ferya Banaz-Yazar, Ulrike Ritterbusch, Karin Scheer
gemeinsam mit dem Oberbiirgermeister der Stadt Essen Thomas Kufen

Mit dem Titel des Projektes wollen wir aufmerksam
machen und die Menschen anregen, iiber ihr Leben
nachzudenken und die Erlebnisse zu betonen, die
sie stolz machen und gelungen sind.

Die Idee mit dem Loffel

Das alte deutsche Sprichwort: ,,Den Loffel abge-
ben“ hat einen ernsten historischen Hintergrund.
Dabei geht es um Abschied, Abgabe von Verant-
wortung, Weitergabe von Erfahrung, Hinterlassen-
schaft und natiirlich auch ums Sterben. Im Mittel-
alter gab der Gutsherr seinen Loffel — der damals
mehr als nur Besteck, sondern auch Statussymbol
und Indikator fiir die Stellung in der Familie war —
an seinen Sohn weiter, wenn er zu alt oder krank
geworden war, um den Hof zu leiten. In manchen
Gegenden wurde der persdnliche Loffel des Haus-
herrn, wenn dieser gestorben war, sichtbar an der
AuBenwand des Bauernhauses befestigt, als blei-
bendes Zeichen der Erinnerung.

Worauf bin ich stolz

Der kanadische Psychiater Max H. Chochinov hat
sich intensiv mit der Wiirde von Patienten am
Lebensende beschaftigt und in seinem Wiirdemodell
festgestellt, dass es wiirdebewahrende Faktoren
und Verhaltensweisen gibt. In der daraus entwickelten
wiirdezentrierten Therapie werden die Patienten
angeregt, von sich zu erzahlen und Botschaften fiir
die Nachwelt bzw. fiir Angehorige zu formulieren.




Auf dem Marktplatz

Inspiriert von diesem Ansatz haben wir zwei
Themen aus der Dignity Therapy ausgewahlt und
als Gedanken- und Erzahlimpulse in unser Projekt
aufgenommen:

Worauf bist du stolz? Was wiirdest du noch ein-
mal genauso machen in deinem Leben? Was ist
dir besonders gut gelungen?

Was mochtest du als Botschaft fiir andere hinter-
lassen?

Was moéchtest du von dir erinnert wissen, wenn
du einmal gestorben bist?

Bei offentlichen Veranstaltungen kommen wir so
schnellins Gesprdch und héren spontane Geschich-
ten oder die Menschen verabreden sich mit uns zu
einem persdnlichen Treffen und Interview.

»lch bin stolz darauf, dass ich schon seit {iber 50
Jahren mit meinem Mann verheiratet bin“, begann
eine Dame bei einer Vorstellung der Hospizarbeit
auf einem Wochenmarkt ihre Erzahlung.

»lch habe es damals geschafft, die Flucht aus dem
Osten bis hierher zu tiberleben und meine Kinder
sind auch alle heil angekommen ..., eine weitere
Dame, die anschlief3end von ihren vielen Erlebnis-
sen berichtete.

,»Also, es macht mich schon stolz, dass sie mich
Uberhaupt danach fragen“, leitete ein Patient auf
der Palliativstation seine Geschichte ein.

Das Wort ,,Stolz“ wird unterschiedlich bewertet,
manche Menschen trauen sich nicht, stolz auf sich
zu sein und sich selbst auch einmal zu loben, an-
dere sprudeln freudig los und wissen einige Ge-
schichten zu berichten, auf die sie stolz sind. Wir
meinen mit Stolz nicht Hochmut oder Selbstiiber-
schatzung, vielmehr Wertschatzung und auch
Dankbarkeit fiir eigene Erfahrungen.

Ein Projekt fiir ganz leise personliche Gesprache
Die Gedanken und Erzdhlimpulse des Projektes
kdnnen wir auch nutzen, um mit unseren Patienten
oder Gdsten ins Gesprdch zu kommen. Mit der
Frage an unsere Patienten, ob sie beim Projekt
mitmachen mochten, haben sich bereits viele sehr
tiefe und wunderbare Gesprache ergeben. Manche
Patienten mdchten dann ihre Geschichte sehr gerne
im Internet fiir alle sichtbar veréffentlichen, quasi
als bleibende Erinnerung und Beitrag, manche
bitten uns, die Geschichte und Botschaft spater an
nahe Angehdrige oder Freunde weiterzugeben und
fiir einige ist es wichtig, dass nur wir ihre Erlebnisse
in Erinnerung bewahren.

Das Projekt gehort nicht uns in Essen allein

So soll es sein, wer mitmachen oder eine Aktion
mit dem Projekt im eigenen Hospizdienst durch-
fihren mochte, kann dies sehr gerne tun. Die
Vorlagen fiir das Werbematerial konnen fiir Nach-
drucke verwendet werden und das Logo ist fiir
solche Aktionen nutzbar. Wir freuen uns, wenn
einige Geschichten und Botschaften aus diesen
Aktionen bei uns eingereicht werden oder direkt
online iber die Homepage hochgeladen werden.
Nach redaktioneller Bearbeitung werden diese
dann eingepflegt und anonym oder mit Angabe der
personlichen Daten des Autors, sofern erwiinscht,
veroffentlicht.

Aber der wichtigste Aspekt des Kultur- und Kom-
munikationsprojektes ,,Worauf ich stolz bin...Ich
gebe meinen Loffel ab“ ist, alle Menschen anzure-
gen:

Liebevoll auf das eigene Leben blicken
= Mit anderen Lebenserfahrung teilen
= Eine Botschaft weitergeben und wiirdigen

= Wertschdtzen, was wirklich wichtig ist

denn nicht nur am Ende z&hlt jeder Mensch mit all
seinen Erfahrungen, Erinnerungen, Leistungen und
Facetten.

Koordination

Hospizarbeit am Universitdtsklinikum Essen
Westdeutsches Tumorzentrum/Palliativstation
Hufelandstr. 55

45147 Essen

hospizarbeit@uk-essen.de

URL: https://hospizarbeit.uk-essen.de/
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DAS ABSCHIEDNEHMEN FINDET VOR DEM
STERBEPROZESS STATT

INTERVIEW MIT SABINE JANSEN

abine Jansen ist seit 1997 fiir die Deut-

sche Alzheimer-Gesellschaft tatig. Seit

2000 ist sie dort Geschaftsflihrerin. Sie

ist ebenfalls Mitglied des Vorstandes von
Alzheimer Europe.

Die Alzheimer-Gesellschaft beschiftigt sich
schon lange mit dem Thema Sterben, Tod und
Trauer. Erinnern Sie sich noch an die Anfange?
Vor 30 Jahren war die schlechte Versorgungssitua-
tion das drangendste Problem. Es gab damals
kaum Entlastung fiir die Angehérigen und keine
speziellen Angebote fiir Demenzerkrankte. Die
Krankheit selbst, die ja schon 1906 erstmals von
dem Arzt Alois Alzheimer beschrieben wurde, war
damals kaum bekannt. Aus dieser Notsituation
heraus haben sich in den 8oer Jahren die ersten
Angehorigengruppen und Alzheimer-Gesellschaf-
ten gegriindet. Der Fokus lag auf den schon schwer
Erkrankten mit fortgeschrittener Demenz. In dieser
Hinsicht war Tod und Trauer auch damals schon
Thema. Denn das Abschiednehmen findet bei
Demenz schon lange vor dem eigentlichen Sterbe-
prozess statt.

Was hat sich seitdem getan?

Seit damals ist das Wissen um die Alzheimer-Krank-
heit und andere Demenzerkrankungen nicht nur bei
den Professionen in Behandlung und Versorgung,
sondern auch in der Offentlichkeit gestiegen. Es
gibt eine bessere Aufkldarung und auch mehr spe-
zielle Angebote fiir diese Gruppe. Durch die ver-
besserte Diagnostik werden Menschen mit Demenz
schon sehr viel frither diagnostiziert. In einem Sta-
dium, in dem sie noch viel selbst kdnnen, tauchen
nattirlich viele Fragen in Zusammenhang mit dieser
Diagnose auf. Nicht immer will man sich als Betrof-
fener oder als Angehdriger aber schon bei begin-
nender Demenz bereits mit der Endphase dieser
Krankheit beschaftigen.

Welchen Stellenwert hat das Thema heute?

Das Thema bleibt natiirlich prasent. Demenz be-
deutet auch immer wieder ein wenig Abschied zu
nehmen, nicht erst am Lebensende. Menschen mit
beginnender Demenz wollen heute die Chance

wahrnehmen, schon
Verfligungen fir ei-
ne Zeit zu treffen,
die noch in weiter
Ferne liegt, aber
dennoch auf sie
zukommt. Und auf
der anderen Seite
hat das Thema eine
hohe Bedeutung fiir
die Menschen, die
bereits heute in einem spdten Stadium sind. Sie
und ihre Angehdrigen stehen vor der Situation,
dass sie hdaufig ambulant keine umfassende Unter-
stlitzung finden und im stationdren Bereich mit
dem grofRen Personalmangel zu tun haben. In man-
chen Einrichtungen gibt es durch Palliative Care
Ausbildungen gute Konzepte fiir die Begleitung am
Lebensende. Nicht immer ist aber die Zeit vorhan-
den, diese auch zu leben und Menschen in ihrer
letzten Lebensphase so zu unterstiitzen, wie es ei-
gentlich sein sollte. Deshalb sterben auch heute
noch zu viele Menschen mit Demenz im Kranken-
haus und nicht in ihrer gewohnten Umgebung.

g
i
Sabine Jansen

Wie sind Sie mit Hospiz- und Palliativverbdanden
auf Bundesebene vernetzt und wie nehmen Sie
dies bei den Landesstellen wahr?

Mit dem Hospiz- und Palliativverband sind wir auf
Bundesebene schon viele Jahre gut vernetzt. Wir
haben bereits 2004 gemeinsam das Curriculum
»Mit-Geflihlt“ entwickelt fiir Hospizhelferinnen und
Hospizhelfer, die
Menschen mit
Demenz in ihrer
letzten Lebenspha-

se begleiten. Die  ypterschiedliche
Deutsche Alzhei-
mer Gesellschaft Schwerpunkte.

gehort auch dem

Runden Tisch der Charta zur Betreuung schwerst-
kranker und sterbender Menschen an und ist
aktuell Mitglied im Begleitgremium der Koordinie-
rungsstelle fiir Hospiz- und Palliativversorgung in
Deutschland.

_\

© Jochen Schneider

» Die ortlichen Alzheimer-
gesellschaften haben
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» Die Vorsorgevollmacht

SCHWERPUNKT

Auf oOrtlicher Ebene haben unsere Alzheimer-
Gesellschaften sehr unterschiedliche Schwerpunkte.
Dort gibt es nicht iiberall, aber doch in manchen
Regionen Kooperationen vor Ort. Von der Hospiz-
bewegung ausgebildete Ehrenamtliche begleiten
Menschen mit Demenz in ihrer letzten Lebensphase.
Dies passiert aber bisher nicht flachendeckend,
sondern eher punktuell im ambulanten Setting.

Welche Angebote macht die Alzheimer-Gesell-
schaft fiir Betroffene und Angehérige?

Die Alzheimer-Gesellschaften informieren und
beraten Menschen mit Demenz und ihre Angeh®ri-
gen in allen Phasen der Erkrankung. Viele bieten
sogenannte Helferkreise an, bei denen geschulte
Ehrenamtliche in der Versorgung zu Hause unter-
stiitzen. Diese sind allerdings nicht speziell fiir die
Begleitung am Lebensende ausgebildet, sondern
unterstiitzen z. B. durch gemeinsame Aktivitdten
mit den Erkrankten. In unseren Schulungskursen
flir Angehdrige gibt es ein optionales Modul ,Letzte
Lebensphase®, das je nach Zusammensetzung und
Interessen der Teilneh-
menden bearbeitet wer-
den kann.

hat einen hohen

Stellenwert.

Ein wichtiges Tatigkeits-
feld ist auf Bundesebe-
ne auch die politische
Interessensvertretung. Wir setzen uns dafiir ein,
dass die Rahmenbedingungen fiir die Versorgung
von Menschen mit Demenz und ihren Angehorigen
sich verbessern. Zuletzt war die Reform der Pflege-
versicherung ein wichtiges Thema. Aber angesichts
der noch stark verbesserungsbediirftigen Situation
in Pflegeheimen und Krankenhdusern —um nur zwei
Baustellen zu nennen — wird diese Aufgabe uns in
den ndchsten Jahren noch sehr beschaftigen.

Was haben Sie fiir eine Wahrnehmung hinsicht-
lich der Nutzung von Patientenverfiigungen oder
Vorsorgevollmachten?

Patientenverfiigungen haben in den letzten Jahren
einen grofieren Stellenwert erhalten, auch weil ihre
Verbindlichkeit durch die Rechtsprechung gestarkt
wurde. Menschen versprechen sich davon, dass sie
mit Hilfe einer Patientenverfiigung auch am
Lebensende ihre Wiirde erhalten konnen und sich
vor unwiirdigen Situationen — die meisten denken
dabei sicher an die Abhdngigkeit von der Appara-
temedizin —schiitzen kénnen. Es ist sicher wichtig,
sich schon frith Gedanken zu machen, wie man spa-
ter versorgt werden will. Allerdings sehe ich auch
gewisse Gefahren in einer Patientenverfiigung, vor

allem wenn sie nicht hinldnglich genau abgefasst
ist. In meiner langjdhrigen Praxis im Gesundheits-
wesen habe ich schon zu oft erlebt, dass sich die
Perspektive je nach Lebensumstand doch sehr
verdandern kann. Die Wahrnehmung, was eigentlich
Lebensqualitdt ausmacht, kann sich verschieben.
Mit einer Demenzerkrankung wird man nicht immer
in der Lage sein, eine gednderte Einstellung noch
zu artikulieren und ist darauf angewiesen, dass
auch nonverbale Signale noch richtig interpretiert
werden. Von daher finde ich das Instrument der
Vorsorgevollmacht mindestens ebenso wichtig. Es
gehort viel Vertrauen dazu, einer nahen Person eine
solche Vollmacht zu geben. Auch hier muss jede
und jeder genau priifen, welcher Person man
welche Verfiigungen liberlassen will. Dieses Instru-
ment ist in meiner Wahrnehmung leider noch nicht
so verbreitet, aber eine gute Alternative bzw.
Erganzung zu einer Patientenverfligung. Wichtigist
es in jedem Fall, frithzeitig mit dem oder der Be-
vollmachtigten dariiber zu sprechen, wie die eigene
Haltung zum Sterben ist, und nicht nur einzelne
Mafinahmen zu benennen, die man wiinscht oder
ablehnt — wie beispielsweise eine Magensonde.

Haben Sie den Eindruck, dass Hospizdienste
oder andere hospizliche und palliative Einrich-
tungen gut vorbereitet sind fiir die Begleitung
demenziell Erkrankter am Lebensende?
Hospizdienste und Palliativstationen hatten viele
Jahre einen anderen Fokus, z. B. auf Menschen mit
einer Krebs- oder AIDS-Erkrankung. Von daher sind
sicher nicht alle auf die ganz andere Gruppe von
Menschen mit Demenz vorbereitet. Der Umgang
mit diesen erfordert hier ganz andere Fahigkeiten
z. B. in der Kommunikation und im Umgang mit
Demenz bedingten Verhaltensweisen. Hier gibt es
aus meiner Sicht noch Nachholbedarf. Immerhin
hat Demenz ein eigenes Kapitel in der Nationalen
Strategie zur Umsetzung der Charta zur Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen erhal-
ten. Das ist auch notwendig, denn die Zahl von
Menschen mit Demenz steigt aufgrund der Alterung
der Bevdlkerung noch immer und ihr Anteil in
Pflegeheimen und Krankenhdusern wird grofier.

» Der eklatante Personalmangel
stellt eine grojf3e Hiirde in der
Versorgung dar.
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Was sehen Sie als dringliche zukiinftige
Aufgaben? Wo sehen Sie Chancen, wo sehen

Sie Hiirden?

Wir alle sind gefragt, uns auf die weiter zunehmen-
de Zahl von Menschen mit Demenz einzustellen,
die eine niedrigschwellige Unterstiitzung zu Beginn
brauchen, aber auch ein sorgendes Umfeld in
einem spdteren Stadium der Erkrankung. Dies gilt
fiir den ambulanten Bereich, aber im Falle von
fortgeschrittener Demenz insbesondere auch fiir
den stationdren Bereich. Angesichts des eklatanten
Personalmangels, den wir jetzt schon in vielen
Bereichen haben, sehe ich hier eine grofie Hiirde
fiir eine angemessene Versor-
gung. Eine Chance, die man
als unerschrockener Optimist
im Thema Demenz sehen
konnte, ist die Notwendigkeit,

» Von Demenz betroffene
Menschen verdienen ein

DEMENZ AM ENDE DES LEBENS

stecken, brauchen mehr handfeste Unterstiitzung.
Die Starkung der Zivilgesellschaft darf den Staat
nicht aus seiner Verantwortung entlassen, auch auf
professionellem Weg ein stabiles Versorgungsum-
feld zu schaffen.

Alzheimer kann uns allen direkt oder indirekt
begegnen, was wiirden Sie Menschen, die
(noch) nicht betroffen sind, raten?

Sich rechtzeitig tiber die Erkrankung Wissen anzu-
eignen, auch fiir den Umgang mit Demenzkranken,
ist sicher ein erster richtiger Schritt. Mit unserer
Initiative Demenz Partner, die in kleinen Kursen ge-
meinsam mit vielen Partnern
daran arbeitet, allen Interes-
sierten ein Basiswissen zu
vermitteln, wollen wir dazu
beitragen. Ein offenes Auge

mehr Eigenverantwortung flr offenes Auge und ein und Ohr fiir Mitmenschen, die
ein sorgendes Umfeld zu ent- Oﬂ:enes Ohr. schon heute von der Krankheit

wickeln, um diese Herausfor-

derung zu bewdltigen. Auch konnten wir durch den
Umgang mit Demenz in unserer schnelllebigen
Gesellschaft wieder zu mehr Mitmenschlichkeit und
Langsamkeit kommen. Aber da sind wir dann schon
im Bereich des Philosophischen, und die Familien,
die gerade in der Situation einer schweren Demenz

betroffen sind, ist nicht nur fiir
diese wichtig. Vielleicht bekommt man spater
etwas davon zuriick. In jedem Fall gibt es zahlreiche
Maoglichkeiten, die Begegnung mit Menschen mit
Demenz und ihren Angehdrigen schon heute zu
suchen. Und diese Erfahrung mag spater auch im
personlichen Zusammenhang niitzlich sein.
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SCHWERPUNKT

,REDEZEIT* — EIN MODELL ZUR SOZIALEN
UNTERSTUTZUNG FUR PFLEGENDE
ANGEHORIGE VON MENSCHEN MIT DEMENZ

MARTIN N. DICHTER, MARTIN BERWIG, BERND ALBERS, SWANTJE SEISMANN-PETERSEN,

KATHARINA WERMKE, MARGARETA HALEK

enschen mit Demenz und Palliative
Care

In Deutschland leben mehr als eine
Million Menschen mit einer Demenz.
Es wird erwartet, dass deren Anzahl bis zum Jahr
2050 auf ca. drei Millionen erheblich ansteigt (Ro-
bert Koch-Institut & Saf, 2015). Die
Demenz ist bis heute nicht heilbar
und gilt als lebenslimitierend. Die
Europdische Vereinigung fiir Palli-
ative Care hat eine Definition zur

gen Menschen haben auch eine Demenz (Statisti-
sches Bundesamt, 2015).

Fir Angehorige ist die Pflege und Betreuung von
Menschen mit Demenz zeitaufwendig und geht mit
einem hohen personlichen Engagement sowie
einer entsprechenden Belastung einher. In der Fol-
ge haben pflegende Angehdorige ein erhohtes Risiko
selbst korperlich
und psychisch
krank zu werden

» Die Angehérigen haben
ein erhohtes Risiko, erst
korperlich und dann
psychisch zu erkranken.

(Pinquart & Soren-
sen, 2006). Hier-
durch ergibt sich
grundsatzlich sowie

optimalen Palliative Care in der
Demenzversorgung entwickelt
(van der Steen et al., 2014). Diese
umschlieBt alle Schweregrade der

Demenz und beinhaltet insgesamt
elf Domédnen, darunter auch die
Beteiligung und Unterstiitzung der
Familie. Zusatzlich beinhaltet die
Definition Ziele der Palliative Care,
die sich je nach Verlauf der Demenz
verdandern: Verlangerung des Lebens, Aufrechter-
haltung von Fahigkeiten bzw. Funktionen, Maximie-
rung des Komforts und Trauerbegleitung der Familie
nach dem Tod des Menschen mit Demenz.

Martin Dichter

Pflegende Angehdrige von Menschen mit
Demenz

Diese Domdne und Ziele von Palliative Care in der
Demenzversorgung sind von
besonderer Relevanz fiir pflegen-
de Angehdrige. Denn im Fall von
Pflegebediirftigkeit {ibernehmen
Angehorige den groten Teil der
Pflege von Menschen mit Demenz
in der eigenen Hauslichkeit. Mehr
als zwei Drittel der Menschen mit
Pflegebedarf (im Sinne der gesetz-
lichen Pflegeversicherung) werden
von pflegenden Angehorigen ver-
sorgt (Schneekloth & Wahl, 2008).
Fast die Halfte der pflegebediirfti-

Martin Berwig

ausgehend von der

Definition von Palli-

ative Care ein Bedarf zur Unterstiitzung von pfle-
genden Angehdrigen von Menschen mit Demenz.

Psycho-soziale Interventionen fiir pflegende
Angehdorige von Menschen mit Demenz
Interventionen zur Unterstiitzung von pflegenden
Angehdrigen von Menschen mit Demenz kénnen
nach Pinquart et al. (2006) wie folgt unterschieden
werden: psychologisch-pddagogische Interventio-
nen, kognitive Verhaltenstherapie, Beratung und
Case Management, Interventionen zur Férderung
der sozialen Unterstiitzung, Interventionen wie
Kurzzeitpflege, um pflegenden Angehdrigen eine
Pause zu verschaffen, Anleitung des pflegenden
Angehdrigen und multimodale Interventionen, die
Anteile verschiedener Ansdtze miteinander kombi-
nieren. Diese Interventionsformen kdénnen im
direkten Kontakt vor Ort mit dem pflegenden
Angehdrigen und ggf. unter Einbezug des Men-
schen mit Demenz oder auch internet- sowie tele-
fonbasiert erfolgen. Je nach Interventionsart und
Durchfiihrungsform variiert die Wirksamkeit dieser
Interventionen erheblich (Pinquart & Sorensen,
2006).

6//810Z [Hdy - MIN Bojoig-zidsopy



Hospiz-Dialog NRW - April 2018/75

Interventionen zur Forderung der sozialen Unter-
stlitzung fiir pflegende Angehdrige haben sich
bereits teilweise als wirksam erwiesen. Die Nach-
frage jedoch ist geringer als erwartet. Mogliche
Hinderungsgriinde fiir die Inanspruchnahme
konnen groBere Entfernungen zu den Angeboten
sowie unpassende und wenig flexible Zeiten sein.
Hier bestehen noch offene Fragen hinsichtlich einer
moglichst optimalen Ausgestaltung, der Praktika-
bilitat und der genauen Wirkung (Dam et al., 2016).
Nachfolgend wird REDEZEIT als eine gerade in
Deutschland erprobte Intervention zur Férderung
der sozialen Unterstiitzung vorgestellt.

Die REDEZEIT Intervention

Bei der REDEZEIT Intervention handelt es sich um
eine komplexe Intervention, in deren Rahmen tele-
fonbasierte Unterstiitzungsgruppensitzungen mit
jeweils vier pflegenden Angehdrigen von Menschen
mit Demenz durchgefithrt wurden (Berwig et al.,
2017). Die Intervention erfolgte telefon-basiert, um
pflegenden Angehdrigen von Menschen mit De-
menz die Teilnahme einfach zu erméglichen, denn
die meisten Haushalte in
Deutschland  verfligen
liber einen Telefonan-
schluss. Eine Telefonkonfe-
renz zu einer bestimmten
Tageszeit ist zudem fiir vie-
le auch ohne zusétzliche
Betreuung fiir den Menschen mit Demenz moglich.

Basierend auf den theoretischen Grundsédtzen der
themenzentrierten Interaktion nach Ruth Cohn
(Langmaack, 2001), der Verhaltenstherapie sowie
der systemischen Therapie (Wilz et al., 2001), be-
steht die REDEZEIT Intervention aus vier Interven-
tionskomponenten, die sich gegenseitig unterstiit-
zen.

1. Telefonisches Vorgesprach: Um den individuel-
len Bediirfnissen der Teilnehmer gerecht zu wer-
den, erfolgt ein Vorgesprach zwischen Modera-
tor und der pflegenden Angehdrigen. In diesem
informiert die pflegende Angehdrige den Mode-
rator Uiber die Besonderheiten des Pflegearran-
gements, daneben erhalt sie Informationen zur
personlichen Vorbereitung fiir die Teilnahme an
den telefonischen Unterstiitzungsgruppen.

2. Informationsbroschiire: Die pflegende Angeho-
rige erhalt eine fiir die REDEZEIT-Intervention
entwickelte Broschiire. In dieser sind relevante
Informationen zu den folgenden fiinf Themen

3. Unterstiitzungsgruppensitzun-

» Die unterstiitzenden Angebote
fiir Angehérige sollten leicht
zugdnglich sein.

DEMENZ AM ENDE DES LEBENS

zusammengefasst: (1) Selbstversorgung, (2) Zu-
gang zu Hilfs- und Unterstiitzungsangeboten,
(3) Kommunikation mit Gesundheitsdienstleis-
tern (z. B. professionell Pflegende), (4) Kommu-
nikation mit Familie und Freunden und (5)
Verbesserung der Interaktion
mit dem Angehdrigen mit De-
menz.

gen: Sechs strukturierte tele-
fonische Gruppensitzungen
werden im Abstand von zwei
Wochen Uber einen Zeitraum
von drei Monaten durchge-
fihrt. Die Gruppen bestehen
aus maximal vier pflegenden
Angehorigen und einem in der
Arbeit mit pflegenden Angeho-
rigen von Menschen mit De-
menz erfahrenen Moderator. Die Dauer einer
Unterstiitzungsgruppensitzung betragt ca. 60 Mi-
nuten. Zu Beginn wird eines der unter zwei ge-
nannten Pflegethemen
durch den Moderator ein-
gefiihrt. Anschlief}end ste-
hen die verbleibenden 45
bis 50 Minuten fiir den
moderierten Erfahrungs-
austausch und die Dis-
kussion unter den pflegenden Angehérigen zur
Verfligung. Am Ende der Tele-
fonsitzung fasst die Moderato-
rin den Inhalt der jeweiligen
Sitzung zusammen.

4. Strukturierte Bewertung jeder
Unterstiitzungsgruppe: Nach
jeder Unterstiitzungsgruppen-
sitzung haben die Teilnehmen-
den die Moglichkeit, mittels
strukturiertem Fragebogen die
Inhalte der jeweiligen Unter-
stlitzungsgruppe fiir sich zu
reflektieren.

Das REDEZEIT Projekt

Im Projekt REDEZEIT, das gemeinsam von der Uni-
versitdt Leipzig und dem Deutschen Zentrum fiir
Neurodegenerative Erkrankungen (DZNE), Witten
durchgefiihrt wurde, haben insgesamt 38 Dyaden
aus pflegenden Angehorigen und Menschen mit
Demenz teilgenommen. Ziel der von der gesetz-
lichen Krankenversicherung geforderten Pilotstudie

Swantje Seismann-Peters
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war die Untersuchung der REDE-
ZEIT Intervention hinsichtlich ihrer
Wirksamkeit und Praktikabilitat.

Im Rahmen der randomisierten
kontrollierten Studie zeigte sich
nach Abschluss der dreimonatigen
Interventionsphase eine positive,
aber nicht signifikante Tendenz fiir
die Wirksamkeit der Intervention
gemessen anhand des Endpunkts
selbsteingeschdtzte psychologi-
sche Gesundheit der pflegenden
Angehorigen. Das bedeutet, dass
nach Abschluss der Intervention
sich die psychologische Gesund-
heit der pflegenden Angehorigen,
die an den Unterstiitzungsgrup-
pen teilgenommen haben, besser
entwickelt hat als in der Gruppe
der Angehorigen, die nicht teilge-
nommen haben (Dichter et al.,
2018). Da der Unterschied nicht
statistisch signifikant ist, kann er
auch zufallig sein. Um dies genauer
zu Uiberpriifen, bedarf es einer wei-
teren, vor allem grofieren Studie,
an der mehr pflegende Angehorige
von Menschen mit Demenz teilnehmen.

Katharina Wermke

Margareta Halek

Insgesamt hat sich die REDEZEIT Intervention in
der Durchfiihrung als praktikabel erwiesen. So gab
es kaum technische Schwierigkeiten und die Unter-
stiitzungsgruppen wurden von den Studienteilneh-
menden als hilfreich und gut wahrgenommen.

Martin N. Dichter, RN, MScN
Arbeitsgruppe Versorgungsinterventionen
Deutsches Zentrum fiir Neurodegenerative

Erkrankungen e. V. (DZNE), Standort Witten
Postfach 6250

Stockumer Str. 12

58453 Witten

martin.dichter@dzne.de

Literatur

Berwig, M., Dichter, M. N., Albers, B., Wermke, K., Trutschel,
D., Seismann-Petersen, S., & Halek, M. (2017). Feasibility
and Effectiveness of a Telephone-based Social Support
Intervention for Informal Caregivers of People with Demen-
tia: Study Protocol of the TALKING TIME Project BMC Health
Services Research (Vol. 17, pp. 280). England.

Dam, A. E., de Vugt, M. E., Klinkenberg, I. P., Verhey, F. R., &
van Boxtel, M. P. (2016). A Systematic Review of Social
Support Interventions for Caregivers of People with De-
mentia: Are they doing what they promise? Maturitas, 85,
117-130.

Dichter, M. N., Albers, B., Trutschel, D., Wermke, K., Seismann-
Petersen, S., Halek, M., & Berwig, M. (2018). REDEZEIT:
Praktikabilitdt und Effektivitdt von sozialer Unterstiitzung
fiir pflegende Angehdrige via Telefon — eine randomisiert
kontrollierte Studie. Paper presented at the 19. Jahresta-
gung — Deutsches Netzwerk Evidenzbasierte Medizin e.V.

Langmaack, B. (2001). [Introduction to Theme-centered Inter-
action: Life around the Triangle] Einfiihrung in die themen-
zentrierte Interaktion (TZI): Leben rund ums Dreieck (Vollst.
iberarb. Neuausg. ed.). Weinheim, Basel: Beltz.

Pinquart, M., & Sorensen, S. (2006). Helping Caregivers of Per-
sons with Dementia: Which Interventions Work and How
Large are their Effects? International Psychogeriatrics,
18(4), 577-595.

Robert Koch-Institut, R., & Saf3, A.-C. (Eds.). (2015). [Health in
Germany] Gesundheit in Deutschland (1. Aufl. ed.). Berlin:
Robert Koch-Institut.

Schneekloth, U., & Wahl, H.-W. (2008). [Autonomy and Need
of Help for Older People in Private Homes: Care Arrange-
ments, Dementia, Care Offerings] Selbstdndigkeit und Hil-
febedarf bei dlteren Menschen in Privathaushalten: Pfle-
gearrangements, Demenz, Versorgungsangebote (2. Aufl.
ed.). s.l.: Kohlhammer Verlag.

Statistisches Bundesamt. (2015). Pflegestatistik 2013: Pflege
im Rahmen der Pflegeversicherung Deutschlandergeb-
nisse. (16.12.2015).

van der Steen, ). T., Radbruch, L., Hertogh, C. M., de Boer, M.
E., Hughes, ). C., Larkin, P., Francke, A. L., Junger, S., Gove,
D., Firth, P., Koopmans, R. T., & Volicer, L. (2014). White
Paper Defining Optimal Palliative Care in Older People with
Dementia: a Delphi Study and Recommendations from the
European Association for Palliative Care Palliat Med (Vol.
28, pp. 197-209). England.

Wilz, G., Adler, C., & Gunzelmann, T. (2001). [Group Work with
Relatives of Dementia Patients: a Therapeutic Guide] Grup-
penarbeit mit Angehérigen von Demenzkranken: Ein the-
rapeutischer Leitfaden. Gottingen, Seattle: Hogrefe.

6//810Z [Hdy - MIN Bojoig-zidsopy



Hospiz-Dialog NRW - April 2018/75

DEMENZ AM ENDE DES LEBENS 17

GEHORLOSE MENSCHEN MIT DEMENZ

AM LEBENSENDE

THOMAS KAUL, NELE BUCHLER, ANNE GELHARDT

tir gehdrlose Menschen sind die Kommu-

nikation in Gebardensprache und der Be-

zug zur Gebardensprachgemeinschaft von

existenzieller Bedeutung. Die besonderen
sprachlichen Anforderungen und Lebenserfahrun-
gen in der horenden Welt haben Einfluss auf alle
Aspekte der Begleitung gehorloser Menschen mit
Demenz, inshesondere auch am Lebensende. Mit
der Versorgungssituation gehdrloser Menschen im
Alter hat sich ein Team an der Universitat zu Kéln
beschéftigt, gefordert vom Bundesministerium fiir
Familie, Senioren, Frauen und Jugend.

Gehorlose Menschen im Alter

Gehorlose Menschen haben ihr Hérvermégen vor
dem Spracherwerb verloren oder sind taub gebo-
ren. In der Regel ist fiir gehdrlose Menschen auch
im Alter die Deutsche Gebardensprache (DGS) das
einzige Kommunikationsmittel, das eine entspannte
Kommunikation und soziales Miteinander ermog-
licht (Kaul et al., 2009). Die gesprochene und

geschriebene Sprache ist fiir
gehorlose Menschen dagegen mit
einer Fremdsprache vergleichbar,
die sie individuell unterschiedlich
gut beherrschen. Im direkten Kon-
takt mit horenden Menschen, z. B.
der Familie, der Nachbarschaft
oder Arztinnen und Arzten, sind
die Kommunikationsmoéglichkei-
ten haufig sehr begrenzt. Fir
gehorlose Menschen nimmt daher
die Gebardensprachgemeinschaft —
auch im Alter — eine wichtige Rolle
ein. Neben der gemeinsamen Sprache sind hier
auch dhnliche Erfahrungen von Bedeutung. Die
gehdrlosen Menschen, die jetzt alt sind, haben
u. a. Zwangssterilisierung im Nationalsozialismus
und die Diskriminierung der Gebardensprache
erlebt. Solche Traumata und Erfahrungen kénnen
moglicherweise in Zusammenhang mit einer
Demenz wieder prédsent sein (Kaul et al., 2009).

e

i

Prof. Dr. Thomas Kaul
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Nele Biichler

Anne Gelhardt

Gehorlose Menschen mit Demenz

Es gibt kein sprachlich und kulturell geeignetes Dia-
gnostikinstrument fiir dementielle Erkrankungen
bei gehorlosen Menschen (Young et al., 2014). Da
Arztinnen und Arzte in der Regel nicht gebirden-
sprachkompetent sind, kann es durch die einge-

schrankte Interaktion und die dadurch entstehen-
den kommunikativen Barrieren zu Fehldiagnosen
kommen. Die Ursachen werden dann falschlicher-
weise in kognitiven Veranderungen gesehen (Par-
ker et al., 2010).

Auch wenn es bisher nur wenige Forschungsergeb-
nisse gibt, lassen diese darauf schlief3en, dass eine
Demenz Auswirkungen auf die Kommunikation ge-
horloser Menschen hat. Dies zeigt sich in Verdnde-
rungen im gebardensprachlichen Ausdruck (Ranta-
pda Pekkala, 2014).

Gehdrlose Menschen sind iiber das Thema Demenz
nur unzureichend informiert, da sie aufgrund
sprachlicher Barrieren einen sehr eingeschrankten
Zugang zu wichtigen Informationen (Young et al.,
2014) und generell wenig Beriihrungspunkte mit
der Thematik im Alltag, z. B. iber Fernsehen, Radio,

Projekte zum Thema ,,Gehorlose Menschen im Alter*
an der Universitdt zu Koln

An der Universitat zu Kéln wurden im Arbeitsbereich Pddagogik
und Rehabilitation von Menschen mit Hérschadigungen in der
Zeit von 2006-2017 mehrere Projekte zum Thema ,,Gehorlose
Menschen im Alter durchgefiihrt. Diese wurden vom Bundesmi-
nisterium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend gefdrdert.

Aufgrund kommunikativer und kultureller Barrieren ist die Versor-
gungssituation gehorloser Menschen im Alter problematisch,
dies gilt insbesondere bei Pflegebedarf oder einer demenziellen
Erkrankung. Zur Verbesserung der Versorgungssituation gehorlo-
ser Menschen im Alter wurden modellhaft zwei GIA-Kompetenz-
zentren (in NRW und in Sachsen) aufgebaut und evaluiert. Diese
stellen ein Scharnier zwischen den bestehenden Strukturen der
Beratung und Versorgung alter Menschen einerseits und den
Strukturen der Beratung und Versorgung gehorloser Menschen
andererseits dar. Die Umsetzung von GIA-Kompetenzzentren in
weiteren Bundeslandern wurde gepriift und angeregt. Dazu sind
Handlungsempfehlungen erstellt worden, die als Broschiire und
als Online-Version erhaltlich sind. Auf unterschiedlichen Wegen
konnten im Rahmen der Projekte unterschiedliche Akteure der
Politik ebenso wie der Gesundheits- und Altenhilfe fiir die Be-
diirfnisse gehorloser Menschen im Alter sensibilisiert werden.
Fiir gehorlose Menschen stehen wichtige Informationen rund um
das Thema Alter und Demenz in Gebardensprache auf der Projekt-
homepage (s. u.) zur Verfiigung. AuSerdem ist in enger Zu-
sammenarbeit mit gehdrlosen Expertinnen und Experten die Erar-
beitung von Malnahmen zur Qualitatssicherung in der Versor-
gung gehdrloser Menschen im Alter angeregt worden.

Weiterfiihrende Infos unter www.kompetenzzentren-gia.de

Filme oder Printmedien etc. haben. Sie sto-
Ben innerhalb der Versorgungsstrukturen
oftmals auf Unkenntnis fiir ihre Kultur und
ihre Sprache. Daher sind gehorlose Men-
schen mit Demenz besonders von Verein-
samung bedroht (Allan, 2006).

Gehorlose Menschen am Lebensende

Grundsatzlich kann man davon ausgehen,
dass gehorlose Menschen am Lebensende
dhnliche Bediirfnisse haben wie hdrende
Menschen. Im Zentrum steht dabei, dass
die Kommunikation und Beziehung zu an-
deren Menschen gelingt. Kommunikativer
Austausch und soziales Miteinander sind
in allen Lebensphasen sehr wichtig,
erscheinen aber mit Blick auf das Sterben
und den damit verbundenen Gefiihlen
besonders bedeutsam. Um gehorlose
Menschen hier entsprechend begleiten zu
kdnnen, ist die Gebdrdensprache und das
Wissen zur Kultur gehérloser Menschen
also essenziell (Maddalena V. et al., 2012).

Die Begleitung gehorloser Menschen am
Lebensende muss sich an den Ressourcen
und der Erfahrungswelt gehdrloser Men-
schen ausrichten. Klassische Angebote, bei
denen Hdren und Sprechen eine Rolle
spielen wie Musik oder Gesprdche errei-
chen gehorlose Menschen nicht. Angebote,
die andere Sinne ansprechen, z. B. kiinst-
lerische oder tiergestiitzte Aktivitaten
sowie der Einsatz von Diiften, Beriihrungen
etc. sind wichtige Alternativen. Der Einsatz
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von Kérpersprache und nonverbaler Kommunikation
ist dabei besonders bedeutsam, da die gesprochene
Sprache nicht wahrgenommen wird. Ein tieferge-
hender Austausch ist jedoch nur in Gebdrdensprache
moglich. Idealerweise sind die Begleiterinnen und
Begleiter selbst gehdrlos oder gebdrdensprach-
kompetent. So werden im Rahmen eines Projektes
des Vereins JSB e.V in Bayern gehorlose Hospizhel-
ferinnen und Hospizhelfer ausgebildet. Die Kosten
fiir die notwendigen Gebdrdensprachdolmetsche-
rinnen und Gebardensprachdolmetscher (GSD)
werden aus Projektmitteln getragen. Die Finanzie-
rung nach Projektende ist jedoch nicht gesichert.
Weitere Informationen gibt es unter www.egg-
bayern.de/jsb/Projekte/Hospiz?action=down
load&upname=171216hospizbegleiter.pdf

Dieses Projekt ist in Deutschland einzigartig. Dort,
wo es keine gehorlosen bzw. gebdardensprachkom-
petenten Helferinnen und Helfer gibt, miissen
erfahrene GSD eingesetzt werden. Dazu muss
gewdhrleistet sein, dass Dolmetscherleistungen
zu jeder Zeit abrufbar sind, dies ist derzeit nicht
gesichert (Allen et al., 2002).

Prof. Dr. Thomas Kaul, Nele Biichler,
Anne Gelhardt

Universitdt zu Kéln
Humanwissenschaftliche Fakultat
Department Heilpddagogik
Arbeitsbereich Pddagogik und Didaktik
von Menschen mit Horschadigung
Klosterstr. 79b

50931 Kdln

projekt-gia@uni-koeln.de
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ZWEI ZUCKER - DEMENZ IM FILM

INTERVIEW MIT WICHART VON ROELL

ichart von Roéll, geboren 1937,
Schauspieler (Grimme-Preistrager),
wirkte u. a. in dem Kurzfilm ,,Zwei
Zucker* als Hauptdarsteller mit.
»Zwei Zucker* ist ein preisgekronter Kurzfilm aus

Wichart von Roéll

dem Jahr 2014, der sich mit dem Thema Demenz,
Leben im Alter, Alterspflege, Liebe & Menschlich-
keit auseinandersetzt. Bekannt wurde von Roéll in
den 1970ern durch seine Rolle als ,,0pa Benedikt
von Klimbim“ in der
TV-Kultserie KLIMBIM.
Ein facettenreiches
Schauspielerleben
folgte im Theater, Kino
sowie im Fernsehen.
Dem Schauspieler,
der auch mit 8o
Jahren seinen Beruf
mit Freude noch
ausiibt, ist es ein
Anliegen, sich gesell-
schaftlich zu engagie-
ren und ist ehrenamt-
lich aktiv.

So ibernahm Wichart
von Roéll gemeinsam
mit seiner Ehefrau

Szenenbild: Ehefrau Klara (Hannelore Droege)

Anne Althoff-von Roéll 2016 die Schirmherrschaft
des Ambulanten Hospizdienstes Oer-Erkenschwick.

Was war lhre erste Reaktion, als von dem Regis-
seur Thore Schwemann und dem Produzenten
von authentic.media, Johannes Ziegler, die Rolle
des an Demenz erkrankten Anton in ,,Zwei Zucker*
an Sie herangetragen wurde?

Ich musste erst einmal dariiber nachdenken. Denn
natrlich ist es flir den Schauspieler eine Heraus-
forderung, eine Rolle zu spielen, die mit einer
Krankheit verbunden ist. Wie in diesem Fall De-
menz. Man muss die Rolle ja glaubhaft und serios
spielen. Ich habe dann aber zugesagt, weil mir auch
klar war, Demenz ist ein wichtiges Thema.

Wir haben den Film in einer Woche in Hamburg ge-
dreht. Es wurde dann auch deswegen ein tolles Er-
lebnis, weil es eine junge Crew war. Ich bin immer
daran interessiert, auch mit jlingeren Leuten zu-
sammenzuarbeiten, denn dann lerne ich, wie diese
Hticken“. Heute wird ganz anders gearbeitet, die
Technik ist viel umfassender und schneller. Bei die-
sem Dreh war es dann auch wirklich ein Geben und
Nehmen von beiden Seiten.

Das Drehbuch zu dem Film ist tibrigens wahrend
eines London-Aufenthaltes des Regisseurs Thore
Schwemann mit einer Studienkollegin entstanden,
deren GroBmutter an Demenz erkrankt war. ,,Zwei
Zucker* war einer seiner ersten Filme.

© www.zweizucker.com
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Wie haben Sie sich auf die Rolle vorbereitet:
Haben Sie mit Angehdrigen von an Demenz
Erkrankten, mit Mitarbeitenden in dem Bereich
gesprochen?

Ich hatte die Gelegenheit, Gesprdache mit der Mut-
ter des Produzenten zu fiihren. Sie leitete mehrere
Jahre ein Haus fiir an Demenz erkrankte Menschen.
Das hat mich sehr mit dem Thema vertraut gemacht
und mir so auch den Zugang zu der Rolle erleich-
tert.

Es gibt eine Grundsituation, die macht etwas mit
einem: Man wird sozusagen in die Rolle hineinge-
schwemmt und spiirt genau, wie sie sein muss.

Haben Sie sich mit lhren Kol-
leginnen und Kollegen iiber
das Thema Demenz ausge-
tauscht?

Ja, das haben wir. Wir haben Ins-
titutionen besucht, in denen an
Demenz Erkrankte leben. Wir
durften auch in einem dieser
Hauser drehen. Dort hatten wir
die reale Situation vor Augen
und wurden auf diese Weise ver-
trauter mit diesem Thema.

Hat Ihre Arbeit fiir den Film lh-
re Sicht auf die Krankheit De-
menz verandert?

Also, es hat fiir mich eigentlich
weniger etwas verdndert, son-
dern ich bin zu Erkenntnissen
gekommen. Bei Reisen mit dem
Film ,,Zwei Zucker“, der als Basis fiir Gespradchs-
abende zum Thema ,Leben mit Demenz“ diente,
habe ich viele Pflegende bei den anschlie3enden

Szenenbild: Ehefrau Klara (Hannelore Droege) und Sohn Paul (Andreas Windhuis)

DEMENZ AM ENDE DES LEBENS

Podiumsdiskussionen be-
wegend iber ihren Alltag
erzahlen horen. Ein Beispiel
hierfiir war eine Tochter und
ihre an Demenz erkrankte
Mutter. Die Tochter erzdhlte,
sie gehe sehr offen mit der
Erkrankung ihrer Mutter um.
Egal, wohin sie mitihr gehe,
auch bei offiziellen Stellen,
sagt sie: ,Bitte gehen Sie
anstandig mit meiner Mut-
ter um, sie ist dement.”

Oder ein anderes Beispiel:
Eine Dame erzahlte, sie sei
erschiittert dariiber, dass sie erst durch Freunde
darauf aufmerksam gemacht wurde, dass ihr Mann
dement sei. Sie selber habe die Vergesslichkeit
zundchst als normale Alterserscheinungen hinge-
nommen. In einer vierzigjahrigen Partnerschaft
entsteht Vertrauen, und wenn dann dem anderen
etwas nicht einfallt, denkt man vielleicht, ach, das
ist unser Alter ..., das passiert mir auch ... Der Hin-
weis der Freunde Uberraschte sie. Sie hatte diese
Entwicklung tGberhaupt nicht wahrgenommen. Es
ist ja auch ein langsamer Prozess.

© www.zweizucker.com

Wichtig ist der offene Umgang mit der Krankheit
und sie nicht zu verstecken. Ich habe durch diese
Veranstaltungen viel gelernt.

2]

© www.zweizucker.com
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Seit 2016 haben Sie und lhre Frau nicht nur die
Schirmherrschaft des Ambulanten Hospizdiens-
tes Oer-Erkenschwick iibernommen.

Sie engagieren sich dort beide aktiv. Hat der
Film den Anstof3 dazu gegeben?

Ja, auf jeden Fall. Der Film wurde zwar auf vielen
internationalen Festivals gezeigt und ausgezeich-
net. Aber ich dachte mir, das reicht doch nicht. Der
Film musste doch noch bekannter werden und soll-
te auch von Betroffenen und Angehorigen gesehen
werden, um aufzukldren und einen Austausch an-
zuregen. Ich habe mich dann an Susanne Schiibel
vom JournalistenBiiro Herne gewandt. Sie stellte
den Kontakt zum Paritdtischen Wohlfahrtsverband
her. So sind dann Vortragsreisen mit ,,Zwei Zucker*
entstanden. An diesen Abenden gibt es einen Aus-
tausch mit Fachleuten, Angehorigen, Betroffenen
und Mitarbeitenden in der Pflege. So habe ich mich
immer mehr mit diesem Thema auseinanderge-
setzt.

Szenenbild: Der an Demenz erkrankte Anton (Wichart van Roéll)

Meine Frau und ich wollen nicht nur die Schirm-
herrschaft des Ambulanten Hospizdienstes Oer-
Erkenschwick darstellen, wir verstehen uns als Teil
der Hospizgruppe. Unsere Aufgabe ist es, den
Hospizdienst nach auBen zu reprdsentieren, ihm
ein Gesicht zu geben und fiirihn um Unterstiitzung
zu werben. Wir sehen darin eine wichtige gesell-
schaftspolitische Aufgabe. Wir sehen uns sozusa-
gen als ,,Netzwerker* zugunsten des Ambulanten
Hospizdienstes Oer-Erkenschwick. Die meisten
Menschen méchten zu Hause sterben, dort, wo sie
hoffen diirfen, gut versorgt und wiirdevoll leben zu
konnen bis zum Lebensende. Das Ziel der ambu-

lanten Hospizarbeit ist es, dazu beizutragen, dass
dieser Wunsch erfiillt wird.

Im vergangenen Jahr machte die Gruppe eine vier-
tagige spirituelle Reise zum Domkloster Ratzeburg
zur Qualifizierung und Starkung der Kompetenzen.
Es war hochinteressant, darliber hinaus eine gute
Gelegenheit zur Starkung des Gruppengefiihls. Im
vergangenen Jahr habe ich an einem Kurs des
Sterbebegleitkreises teilgenommen. Meine Frau
wird sich in diesem Jahr qualifizieren. Diese
gemeinsame ehrenamtliche Arbeit gibt uns sehr
viel und verbindet uns beide noch mehr. Wir haben
noch viel vor.

Wie sehen Sie den Umgang unserer Gesellschaft
mit Sterben, Tod und Trauer?

Das Thema ,,Tod“ verschwindet immer mehr aus
unserem Alltag. Fiir den bewussten Umgang mit
Verlust und Trauer scheint kaum noch Platz in
unserer Gesellschaft. Tod und
Sterben sind noch immer ein
Tabu. Esist uns ein Anliegen, mit
unserem ehrenamtlichen Enga-
gement mitzuhelfen, das zu
andern.

Was mochten Sie den Men-
schen, die mit dementiell Er-
krankten am Lebensende ar-
beiten oder leben, mit auf den
Weg geben?

Es ist wichtig, das ist auch eine
Erkenntnis von mir, dass man die
Menschen, die pflegen, entlas-
tet. Klug ware es im Idealfall bei
Verdacht auf Demenz, im Kreis
der Nahestehenden ein Netz-
werk zu kniipfen. Und derjenige,
der zuhause pflegt, sei es der Ehemann, die Ehefrau
oder die Kinder, muss wenigstens einen Tag in der
Woche nur fiir sich haben, an dem sie morgens auf-
wachen und wissen, heute mache ich nur Schones
fur mich und das, was mir geféllt. Ich kann ganz
beruhigt sein, es gibt liebe Menschen, die mir
versprochen haben, sich heute zu kiimmern. Die
Entlastung ist fast genauso wichtig wie die Pflege
selbst, denn irgendwann versagt auch der andere.
Die Belastung ist grof3. Das Gleiche gilt natiirlich
fur die professionell Pflegenden, auch sie miissen
Entlastung finden.

© www.zweizucker.com
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18.04. - 19.04.2018 Paderborn
Update-Seminar fiir Koordinator/-innen
ambulanter Hospizdienste

IN VIA Akademie

Tel.: 052 51-29 08-38 oder -56
Fax: 0 52 51-29 08-29
info@invia-akademie.de
www.invia-akademie.de

04.05. - 05.05.2018 Coesfeld
Wenn die Sehnsucht bleibt

Sexualitat in Zeiten der Trauer
Kolping-Bildungsstatte Coesfeld

Tel.: 0 25 41- 8 03-03

Fax: 0 25 41 -8 03-101
info@bildungsstaette.kolping-ms.de
www.kolping-bildungsstaette-coesfeld.de
16.05. - 18.05.2018 Koéln
Humor in der Pflege

Impulse fiir eine authentische und
freudvolle Patientenbegleitung
Mildred-Scheel-Akademie

Tel.: 02 21 - 94 40 49-0

Fax: 02 21- 94 40 49-44

16.05. - 17.05.2018 Dresden
Sterben, Tod und Trauer in verschiedenen
Religionen und Kulturen

Akademie fiir Palliativmedizin und Hospiz-
arbeit Dresden

Tel.: 03 51 - 44 40-29 02

Fax: 03 51- 44 40-299
info@palliativakademie-dresden.de
www.palliativakademie-dresden.de
24.05. - 27.05.2018 Berlin
End of Life — Jewish Perspectives (3)

Vom Umgang mit Verlust und Trauer
Klinikum Bielefeld

Fax: 05 21-5 8136 99
stephan.probst@klinikumbielefeld.de

Veranstaltungen

26.06. - 28.06.2018 Hamburg
Palliativversorgung in-der Neonatologie
und Trauerbegleitung von Familien nach
Fehl-, Friih- und Totgeburten

Kinderhospiz Sternenbriicke

Tel.: 0 40-8199 12 42/43

Fax: 0 40-8199 1252
akademie@sternenbruecke.de
www.sternenbruecke.de

28.06.2018 Miinster
3. Fachtag Hospiz- und Palliativkultur

»Weil Menschen spirituelle Wesen sind ...
Spiritual Care und/oder Seelsorge?
Diozesancaritasverband Miinster

Tel.: 02 51- 89 01-3 25

Fax: 02 51-89 01-43 25
borchert@caritas-muenster.de

02.07. - 06.07.2018 Winterberg
Helfende Gesprdche sicher fiihren
Bildungs- und Exerzitienhaus St. Bonifatius
Tel.:02981-9273-0
Fax:02981-92 73-161
info@bst-bonifatius.de
www.bst-bonifatius.de
27.06. - 29.06.2018 Bonn
Palliativversorgung passgenau —
Schwerpunkt:

Demenz und neurologische
Krankheitsbilder

Akademie fiir Palliativmedizin

Fax: 02 28 - 64 81 92 09



ALPHA-Rheinland
Heinrich-Sauer-Stra3e 15
53111 Bonn

Tel.: 02 28 - 74 65 47
Fax: 02 28 - 64 18 41
rheinland@alpha-nrw.de
www.alpha-nrw.de

ALPHA-Westfalen
Friedrich-Ebert-StraBe 157-159
48153 Minster

Tel.: 02 51-23 08 48

Fax: 02 51-23 65 76
alpha@muenster.de
www.alpha-nrw.de

Gefordert vom

Ministerium fir Arbeit,
Gesundheit und Soziales
des Landes Nordrhein-Westfalen




