Ansprechstellen im
Land NRW zur
Palliativversorgung,
Hospizarbeit und
Angehorigenbegleitung
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GRUSSWORT

Sehr geehrte Damen und Herren,

vor 30 Jahren hat das Land Nordrhein-Westfalen die Ansprechstellen
zur Palliativversorgung, Hospizarbeit und Angehdrigenbegleitung in
Miinster und Bonn eingerichtet. 1992 gab es die von Biirgerinnen und
Biirgern getragene Hospizbewegung und einzelne Einrichtungen zur
Versorgung und Begleitung am Lebensende, aber noch keinerlei Struk-
turen. Mit Einrichtung der ALPHA-Stellen gelang der damals bendtigte
Briickenschlag zwischen dem Gestaltungswillen der Politik und den
Initiativen vor Ort. ALPHA stand und steht jedem offen, der Information,  Karl-Josef Laumann

Beratung und Unterstiitzung sucht fiir hospizliche und palliative

Versorgung in Nordrhein-Westfalen. Die beiden Standorte von ALPHA in Bonn und Miinster waren in den
letzten 30 Jahren zwei tragende Briickenpfeiler bei der Gestaltung der hospizlichen und palliativen
Versorgung in Nordrhein-Westfalen, von denen Impulse zur Entwicklung von Versorgungskonzepten,
Fortbildungen von Ehrenamtlichen und zur regionalen Vernetzung ausgingen.
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Dabei blieb genug Raum fiir kreative Ideen aus der von Biirgerinnen und Biirgern getragenen Hospizbe-
wegung. Gemeinsam wurde das Ziel verfolgt, die an den persdnlichen Bediirfnissen orientierte und
wiirdevolle Versorgung schwerstkranker Menschen und ihrer Familien am Lebensende sicherzustellen.
Hieran wird von den engagierten und fachkundigen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern der ALPHA-Stellen
jeden Tag mit Empathie gearbeitet. Ich gratuliere ALPHA NRW ganz herzlich zum 30-jdhrigen Bestehen.

Nordrhein-Westfalen war mit der Einrichtung der Ansprechstellen bundesweit Vorreiter in der Férderung
der Hospizarbeit. Seitdem haben sich vielfaltige Angebote fiir die Betreuung und Begleitung von schwerst-
kranken und sterbenden Menschen und ihrer Familien in Nordrhein-Westfalen entwickelt. In NRW gibt es
mittlerweile 8o stationdre Hospize, 312 ambulante Hospizdienste, 204 ambulante Palliativpflegedienste,
mehr als 8o palliativmedizinische Dienste und rund 450 Palliativbetten in Krankenhdusern. Mir ist es
personlich ein grofies Anliegen, die Biirgerinnen und Biirger in Nordrhein-Westfalen mit qualitativ hoch-
wertigen und einfach zugénglichen Angeboten in dieser besonders sensiblen Phase zu unterstiitzen. Den
dynamischen Aufbau der Strukturen und die inhaltliche Weiterentwicklung von Konzepten haben die
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter von ALPHA NRW immer mit dem Blick auf das ehrenamtliche Engagement
fachlich kompetent und vertrauensvoll begleitet. Fiir diesen Einsatz danke ich lhnen sehr herzlich.

Das Thema,,Sterben, Tod und Trauer” muss in Zeiten einer alternden Gesellschaft in allen gesundheitlichen
Versorgungsbereichen mitgedacht werden. Vorrangiges Ziel ist es, dass Menschen maéglichst dort sterben
kdnnen, wo sie es sich wiinschen mit einer an den Beddirfnissen und dem Bedarf orientierten Versorgung.
Leben und Sterben geh6ren zusammen.

Allen, die Menschen in der vielleicht schwersten Phase ihres Lebens begleiten, dem Abschiednehmen,
gebiihrt groBBer Respekt. Ich danke den vielen ehrenamtlichen und hauptamtlichen Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern, die sich fiir eine fiirsorgliche Begleitung und von Mitmenschlichkeit und Nachstenliebe
gepragte Versorgung schwerstkranker und sterbender Menschen und ihrer Familien in Nordrhein-Westfalen
schon seit so vielen Jahren engagieren.

Fir den bereits begonnenen Generationenwechsel in der Hospiz- und Palliativversorgung wiinsche ich
uns allen, dass diese erfolgreiche Arbeit mit neuen Impulsen fortgesetzt wird. Denn auch kiinftig wird
eine Briicke bendtigt, um Lésungen fiir die vielen Fragen unserer Zeit gemeinsam mit und fiir die Praxis
und im Sinne der Betroffenen zu entwickeln.
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AUFGABEN FUR DIE ALPHA-STELLEN
WIRD ES AUCH IN 30 JAHREN NOCH GEBEN

JUDITH HOLZMANN-SCHICKE, LENA WERDECKER, EVA MUNKENWARF

as fiir Gesundheit zustandige Ministerium des Landes NRW férdert die ALPHA-Stellen von

Beginn an. Uber die Zeit hinweg haben sich der Name des Ministeriums sowie die Parteien,

welche die Landesregierung gestellt haben, mehrfach geandert, aber an der Férderung der

ALPHA-Stellen wurde aufgrund der qualitativen und ergebnisreichen Arbeit immer festgehalten.
Uber die letzten 30 Jahre waren im Gesundheitsministerium verschiedene Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
mit dem Themengebiet der Hospiz- und Palliativversorgung befasst. Einige von ihnen haben sich erinnert
und ihre Erfahrungen — teils aus dem Ruhestand bzw. der Pension — mit uns geteilt.

oo auBerordentliche Wérme
und Herzlichkeit, gepaart mit
professioneller Arbeit und

«Erinnerungen an Institutionen sind

immer mit beeindruckenden
Personen verbunden ...

unermiidlichem Engagement ...”

». Wenn man betrachtet, was v+ @ndlich mal ein

in den letzten 30 Jahren alles praxistaugliches Konzept, nach

dem man arbeiten kénne ..."

erreicht wurde, liberkommt uns

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

eine gewisse Ehrfurcht vor den

«-- hoch angesehene Beratungs-
stellen, die eine Briicke von der
Praxis zum Ministerium und
zur Politik bilden ...*

w dass Hospizarbeit nicht nur
todtraurig sein muss und dass
auch ein herzliches Lachen
dazugehbren darf ...”

»Die Griindung der ALPHA-Stellen in
Bonn und Minster im Jahre 1992 war
eine der besten Entscheidungen ...”




»Als die ALPHA-Stellen im Jahre 1992 gegriindet
wurden, steckten die Hospizbewegung und die
Entwicklung der Falliativmedizin in Deutschland
noch ganz in ihren Anféngen. Fiir uns im Gesund-
heitsministerium in Nordrhein-Westfalen ging es
um die Frage: Wie kann es der Politik, wie kann es
einem Landesministerium gelingen, den von den
Biirgerinnen und Biirgern in Gang gesetzten
Prozess eines anderen Umgangs mit schwerst-
kranken und sterbenden Menschen und ihren
Familien zu unterstiitzen, zu begleiten und behut-
sam mitzugestalten und dabei dennoch der
Hospizbewegung als einer von den Biirgerinnen
und Biirgern getragenen Bewegung ihren Raum zu
lassen? Die Griindung der ALPHA-Stellen in Bonn
und Miinster im Jahre 1992 war hierfiir eine der
besten Entscheidungen. Mit Professor Dr. Eberhard
Klaschik, Malteser Krankenhaus in Bonn und
Professor Dr. Franco Rest, Omega in Dortmund,
standen im Rheinland und in Westfalen-Lippe zwei
ganz unterschiedliche Fartner aus der Hospiz- und
Falliativbewegung fiir die Trégerschaft zur Verfii-
gung; und zu Beginn mit Monika Miiller und spzter
auch Gerlinde Dingerkus zwei wunderbare und
engagierte Fachfrauen als deren Leiterinnen — ein
Gliicksfall fiir das Land und fiir die Hospizbewegung
in Nordrhein-Westfalen.
Die ALPHA-Stellen im Rheinland und in Westfalen-
Lippe wirkten quasi als Mittler zwischen der
Politik und den Initiativen vor Ort; sie haben es
wunderbar verstanden, Biirgernihe einerseits
und Politiknéhe andererseits miteinander zu
verbinden. So gelang es uns in unserer gemein-
samen Arbeit, dass die Entwicklung der Hospiz-
und Palliativversorgung in Nordrhein-Westfalen
eine grof3e Dynamik entfalten konnte, das Land
zu einem Vorreiter werden und in wichtigen Fragen
auch bundesweit Einfluss nehmen konnte.“
Dr. Birgit Weihrauch, Staatsratin a. D.,
damalige Gruppenleiterin

»~Cerade in den Anfangszeiten der Arbeit der
ALPHA-Stellen gab es enge Kontakte zwischen
dem Fachreferat und den Mitarbeiterinnen der
ALPHA-Stellen. In dieser Zeit haben beide Seiten
viel voneinander gelernt. Fiir mich war es die

Erkenntnis, dass Hospizarbeit nicht nur tod-
traurig sein muss und dass auch ein herzliches
Lachen dazugehéren darf.”

Angelika Benstein,
damalige Sachbearbeiterin

»Erinnerungen an Institutionen sind immer mit
beeindruckenden Personen verbunden, hdufig sind
die Personen im Riickblick prdsenter. Mit ALPHA
werde ich stets die seinerzeitigen Leiterinnen,
Frau Dingerkus und Frau Miiller, verbinden.
Die Gesprédche mit ihnen waren durchgéingig
getragen von ihrem starken Engagement, Falliativ-
und Hospizversorgung so auszubauen, dass alle
Menschen in NRW, wenn sie es brauchen, darauf
zuriickgreifen kénnen. Dieses Ziel war vorrangig
vor allen anderen Aspekten, insbesondere per-
sonlichen Interessen.
Diese zuriickhaltende Haltung hat sicher viel dazu
beigetragen, dass sich viele engagierte Menschen,
die ein regionales Angebot planten, bei ALPHA
Rat eingeholt haben. Die Beratung war immer auf
Augenhdhe, sachlich und konstruktiv. Nur bei der
Versorgungsqualitit ist ALPHA keine Kompro-
misse eingegangen.
Dass ALPHA mit zwei eher kleinen Beratungs-
stellen so wesentlich dazu beigetragen hat, in
unserem grof3en Bundesland den Aufbau einer
humanen Palliativ- und Hospizversorgung so
stark voranzubringen, hat meinen grofiten
Respekt.”
Dr. Julius Siebertz,
damaliger Gruppenleiter

+Als Leiter der Geschéftsstelle der Gesund-
heitsministerkonferenz war ich im April 2018 mit
meinem Team mit der Vorbereitung einer in Kiirze
anstehenden grof3en Konferenz befasst, als
mich der Anruf einer Nachbarin meines damals
80-jghrigen blinden Vaters erreichte. Seine Woh-
nung stand unter Wasser und an seinen Verbleib
in der Wohnung war nicht zu denken.

Mein pflegebediirftiger Vater und ich hatten uns
schon seit geraumer Zeit mit der Frage der
stationzren Altenpflege befasst, er war allerdings
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— wie so viele Zltere Menschen — eher skeptisch,
seine gewohnte Umgebung zu verlassen. Nun
musste sehr schnell eine Losung gefunden wer-
den. Mehrere Altenheime sahen sich kurzfristig
sowohl aufgrund ihrer Kapazitédten als auch
aufgrund seiner Blindheit nicht in der Lage, ihn
aufzunehmen. Nach vielen Telefonaten fand ich
eine Einrichtung in Kaarst, die zumindest einen
Kurzzeitpflegeplatz anbieten konnte. Noch am
gleichen Tag wurde mir ein Besichtigungstermin
angeboten. Im Rahmen der Besichtigung habe
ich dann auch das seinerzeit von den ALPHA-
Stellen, Herrn Prof. Radbruch und dem MAGS
entwickelte Konzept ,,Hospizkultur und Palliativ-
versorgung in Pflegeinrichtungen in NRW* ange-
sprochen. Die Leiterin der Einrichtung wusste
sofort, wovon ich rede, und lobte die ALPHA-Stelle
Rheinland in hochsten Tonen. Natiirlich wiirde
das Konzept in ibrer Einrichtung umgesetzt; end-
lich mal ein praxistaugliches Konzept, nach dem
man arbeiten kbnne, sagte sie. All die anderen
allgemein-pflegerischen Vorgaben seien doch viel
zu biirokratisch, schob sie hinterher.
Gliicklicherweise konnte mein Vater auch nach
der Kurzzeitpflege in dieser Einrichtung bleiben.
Bis zum Tod meines Vaters im April 2019 hat
sich die Einrichtung liebevoll um meinen Vater
gekiimmert. Und als es zu Ende ging, konnte
ich erleben, dass das von uns im Jahre 2014 ent-
wickelte Konzept auch in der Praxis gelebt wird.”
Jurgen Schiffer,
damaliger Referatsleiter

Was mir aus meiner Zusammenarbeit mit den
ALPHA-Stellen besonders in Erinnerung geblieben
ist, sind die Menschen. Als erste Ansprechpartner
fiir das Ministerium spiegeln sie wunderbar den
Geist der Hospiz- und Falliativezene wider und
damit das, was die Sorge fiir sterbende Menschen
und ihre Zugehdrigen ausmacht: eine auf3erordent-
liche Wérme und Herzlichkeit, gepaart mit profes-
sioneller Arbeit und unermiidlichem Engagement.
Das hat mich stets beeindruckt und ich bin sehr
dankbar fiir diese Begegnungen.*
Patricia Winterer-Jasper,
damalige Sachbearbeiterin

~Wir beschéftigen uns im Ministerium mit dem
Thema ,Hospiz- und Falliativversorgung® in
Anbetracht der 30-jéhrigen Erfahrung von ALPHA
erst seit einer vergleichsweise kurzen Zeit. Wenn
man betrachtet, was in den letzten 30 Jahren
alles erreicht wurde, liberkommt uns von Zeit zu
Zeit eine gewisse Ehrfurcht vor den Wegbereitern
der Falliativversorgung in Nordrhein-Westfalen.
Besonders schén war es, wie die Kolleginnen und
Kollegen der ALPHA-Stellen sehr freundlich und
offen Verbindungen zu den Akteurinnen und
Akteuren vor Ort hergestellt haben und das
»Ministerium® auf den Weg zu den heute zu
gestaltenden Entwicklungen (z. B. regionale
Netzwerkbildung) mitgenommen haben. Wir sind
sehr froh, durch die ALPHA-Stellen und die
Personen, welche hinter diesen Beratungsstellen
stehen, einen ,heiBen Draht® zur Praxis zu haben.
Die fachliche Kompetenz, die Personlichkeit und
das Engagement der einzelnen Personen unter
dem Dach der ALPHA-Stellen sind ein Gewinn fiir
das Land NRW. Und wir vermuten: Aufgaben fiir
die ALPHA-Stellen wird es auch in 30 Jahren
noch geben.”
Judith Holzmann-Schicke, Referatsleiterin,
Dr. Lena Werdecker, Referentin,
Eva Miinkenwarf, Sachbearbeiterin,
derzeitige Besetzung des Referats fiir
Hospiz- und Palliativversorgung

»lch bin sehr froh, dass wir in NRW seit 30 Jahren
zwei so hoch angesehene Beratungsstellen
haben, die eine Briicke von der Fraxis zum Minis-
terium und zur Politik bilden. Durch die iiber die
Zeit gewachsene Verbindung sind viele Errungen-
schaften — vielleicht sogar Meilensteine —in NRW
und in der Hospiz- und Falliativversorgung erreicht
worden. So etwas funktioniert nur mit viel Engage-
ment. Dafiir méchte ich allen Beteiligten danken.”
Karl-Josef Laumann,

Minister fiir Arbeit, Gesundheit und Soziales

des Landes Nordrhein-Westfalen
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GUT UBER DEN BERG KOMMEN

Der hospizlich-palliative Gedanke als Trotzmacht

FRANK GUNZELMANN & FELIX GRUTZNER

Der Gotthardpass ist einer der bekanntesten und mystischsten Orte der Schweiz und stellt
dennoch einen ,,Unort* dar, mehr Passage und Transit als Ort zum Verweilen. Auf tiber
2000 Meter Hohe gelegen, ist weder die Topografie noch das Klima fur einen Aufenthalt

geeignet.

or einigen Jahren wurde das auf mittelal-

terliche Anfange zuriickgehende Hospiz

am St. Gotthardpass in ein schlichtes und

doch elegantes Hotel umgebaut. Viele
Jahrhunderte war es ein bergendes, schiitzendes
Haus fiir Pilger und Wanderer an einem Ort, der
aufgrund seiner Lage und Wetterbedingungen eher
als ,,Unort“ bezeichnet werden kann.

Die Zeit schwerer Krankheit, die letzten Wochen
und Monate des Lebens, der Sterbeprozesse und
die Zeit danach —sie alle sind genauso wie die oben
beschriebene Passhohe Orte, an denen wohl nie-
mand langer verweilen mochte. Menschen gehen
durch sie hindurch als von Krankheit und Sterben
Betroffene oder an ihnen vorbei als An- und Zuge-
horige, als haupt- und ehrenamtliche Begleiterin-
nen und Begleiter. Es konnen ,,Unorte“ sein, wenn
Symptome oder Leid unertrédglich werden, wenn
wie im Gebirge die Luft zum Atmen, zum Leben
wegbleibt. Die Aufenthaltsdauer oder die Zeit des
Durchgangs durch diese Lebensphasen sind nicht
selbst gewdhlt und nicht kalkulierbar. Jede und
jederist aufihrem bzw. seinem ureigenen Weg. Ein
oftmals Krafte zehrender Weg, der ohne Beistand
kaum oder nur schwer zu bewadltigen ware. Und
dennoch gibt es gerade an solchen Orten intensive
und bereichernde Begegnungen: mit anderen ,,Rei-
senden®, mit Begleiterinnen und Begleitern, nicht
zuletzt mit sich selbst.

Es muss echte Pionierarbeit gewesen sein, als an
der St. Gotthard-Passhdhe in widriger Umgebung
zundchst eine Kapelle und spéter ein hospicium
(lat.), ein Gastehaus, errichtet wurde. Die Intention

(Frank F. Drewes, in: bauwelt 26/2013, S. 37).

war klar: Menschen sollten dort, wo Leben bedroht
ist und wo vom Aufstieg die Kréfte aufgezehrt sind,
Schutz und Nahrung finden, um ihren Weg gestarkt
weitergehen zu konnen. In der Verbindung von
Kapelle und Hospiz hatte diese Starkung von Leib
und Seele einen ganzheitlichen Charakter.

Raus aus den Badezimmern

Der Ausgangspunkt fiir die moderne Hospizbewe-
gung lag nicht im Gebirge, sondern im Mitteleuropa
der zweiten Halfte des 20. Jahrhunderts. Er lag
inmitten einer technisierten Zivilisation und Medizin,
vielfdltiger Infrastruktur in Grof3stddten, sozialen
Sicherungs- und Gesundheitssystemen, die mehr
oder weniger umfassend den Biirgerinnen und Biir-
gern zur Verfiigung standen und bis heute stehen.
Die Errungenschaften der modernen Medizin konnten
sehr viel dazu beitragen, Symptome zu behandeln
und zuvor todbringende Erkrankungen zu heilen. In
der Konzentration auf kurative Behandlungsansatze
gerieten jedoch diejenigen Menschen aus dem
Blick, denen scheinbar nicht mehr zu helfen war,
deren Krankheit weiter fortschritt und deren Lebens-
ende nahe war. Das war auch in Gro3britannien
s0, wo Cicely Saunders 1967 mit dem St. Christopher‘s
Hospice eine Herberge schuf, in der Menschen auf
ihrem Weg ,,iiber den Berg“ und hinaus aus dem
Leben Schutz und Starkung finden sollten. Wie auf
der Passhohe sollten die Menschen hier ganzheit-
lich umsorgt werden: korperlich, seelisch, sozial
und spirituell. Es war diese Sorge um die Sterben-
den, die seit den 1980oer Jahren auch in Deutschland
Menschen zu Pionierinnen und Pionieren einer
Bewegung machte, die z. B. ein Abschieben von
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sterbenden Patientinnen und Patienten in das
Badezimmer als unwiirdig und menschenverachtend
empfanden. Auch angesichts der damals vielen an
AIDS sterbenden Menschen lie eine Art innerer
Notwendigkeit den Pionierinnen und Pionieren der
Hospizbewegung keine Wahl: Es musste etwas
verdandert werden. Mit anfangs rein ehrenamtli-
chem Tun stellten sie sich gegen ein ,,Das haben
wir immer so gemacht!“, gegen Befiirchtungen,
dass in neuen vermeintlichen ,,Sterbehdusern“
Menschen von der Gesellschaft separiert wiirden
oder gegen die Sorge, dass kurative Therapieansatze
zu schnell aufgegeben wiirden und so Sterben
befordert wiirde.

Die neue Bewegung stellte sich einer nahezu aus-
schlieBlich kurativ ausgerichteten Medizin entge-
gen, die das Mogliche realisieren wollte und deren
Ziel es war, Leben zu erhalten oder zu verlangern —
um jeden Preis, auch um den Preis einer von
starken Nebenwirkungen wenig aussichtsreicher
Therapien belasteten letzten Lebenszeit. Mit der
Trotzmacht eines starken und anhaltenden Enga-
gements standen Menschen jetzt in besonderer
Weise fiir etwas ein: ein wiirdevolles Sterben, ein
starkeres Bewusstsein fiir die Wiinsche und
Bediirfnisse Sterbender und ihrer Zugehdérigen,
eine Enttabuisierung von Sterben und Tod.

Unmadgliches denken und tun

Von Beginn an waren die Hospizbewegung und die
nach und nach sich entwickelnde Palliativmedizin
auch Orte, wo das scheinbar Unmégliche gedacht
und dann auch realisiert oder ausprobiert wurde.
Wo schwer erkrankte und sterbende Menschen mit
ihren individuellen Wiinschen und Bediirfnissen im
Mittelpunkt stehen sollten, passten Standardlésun-
gen seltener, mussten neue Wege gegangen werden

—wiederum nicht selten gegen Widerstande: Haus-
tiere im Krankenzimmer? Komplementare Therapien
z. B. mit Duftolen, Klangmassagen, Malangeboten?
Oder die Gabe von Morphium zur Linderung von
Luftnot entgegen der schulmedizinischen Warnung
vor Atemdepression und drohender Abhangigkeit?
Plotzlich wurden diese Fragen gegen die bis dahin
gdngige Praxis oder geltenden HygienemaBnahmen
mit ja beantwortet.

Hospizarbeit und Palliativversorgung, die sich als
Begrifflichkeiten nach und nach herausgebildet
haben, leben seit jeher immer mafigeblich vom
Querdenken, auch wenn der Begriff aktuell anders
und negativ besetzt ist. ,,Quer” meint ja: nicht der
Hauptrichtung folgend, gegen den Strich von
Gewohnheit und Starrheit.

Haltung und Tun der Hospizbewegung und Pallia-
tivversorgung haben in den zuriickliegenden mehr
als 30 Jahren eine weitreichende Entwicklung an-
gestofien. Viele Strukturen sind gewachsen, ge-
setzliche Regelungen wurden geschaffen und neue
Versorgungsformen und -ansdtze entstanden. Es
ist sogar zu beobachten, wie andere Bereiche des
Gesundheitswesens von diesem Begleitungsansatz
gleichsam infiltriert werden. Wenn es heute fast die
Regel ist, dass Schulen Thementage oder Unter-
richtseinheiten zu Sterben, Tod und Trauer anbieten
oder alle kiinftigen Arztinnen und Arzte im Studium
palliativmedizinisches Wissen erwerben, dann sind
dies Ergebnisse des Engagements und des Durch-
setzungsvermdgens hospizlich-palliativ bewegter
Menschen.

Heif3t das, die Trotzmacht der Anfange braucht es
heute nicht mehr? Es wurde doch schon so Vieles
erreicht. Kommen wir an den Punkt, wo die Bewe-
gung durch ihr Tun sich selbst tiberfliissig macht,




weil iberall das Palliativ-Hospizliche mitgedacht,
-gefiihlt und entsprechend gehandelt wird? Sicher-
lich nicht.

Der Pioniergeist lebt fort

Die Anfragen an die ALPHA-Stellen zeigen, dass die
Herausforderungen fiir von Krankheit, Sterben und
Tod betroffene Menschen unvermindert grof3 sind
und in ihrer existenziellen Bedrohung ebenso be-
lastend. Sie zeigen auch, dass es gerade angesichts
eines weit differenzierten hospizlich-palliativen
Angebotes notwendig ist, breit zu informieren und
Zugange zu den passenden Versorgungsformen zu
eroffnen. Es zeigt sich auch, dass das Zusammen-
wirken der unterschiedlichen Dienste und Einrich-
tungen koordiniert und abgestimmt werden muss.
Mit der aktuell geschaffenen Fordermoglichkeit der
Netzwerkkoordination entsprechend §39d SGB V
wird dies jetzt auch finanziell unterstiitzt.

Wie in den Anféngen braucht es auch heute den
Willen und die Fahigkeit, neue Wege zu suchen. In
der Corona-Pandemie wurde sehr deutlich, dass die
Bewegung sich diese Fahigkeit bewahrt hat. Mit
groBBer Kreativitdat wurden Losungen gefunden, um
die negativen Folgen des Lockdowns zu minimieren
und die Arbeit derer zu wiirdigen, die mit ausgehalten
haben, indem z. B. ehrenamtliche Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter von Hospizdiensten Dankes-Postkar-
ten an die Teams in den stationdren Pflegeeinrich-
tungen schrieben oder sich auch in fortgeschrittenem
Alter fit machten fiir die Kommunikation via Tablet.
In der Fort- und Weiterbildung zeigte sich, wie Online-
Formate adaptiert werden konnten und die Wissens-
vermittlung nicht abreiRen musste — wohl wissend,
dass wichtige Kompetenzen fiir die Arbeit mit
Schwerstkranken und Sterbenden nur in Prasenz
und in der direkten Begegnung und nicht allein tiber

Bildschirme hinweg erworben werden kdnnen.

Ein gutes Maf} an Trotzmacht wird es weiterhin
brauchen, um der in den vergangenen Jahrzehnten
immer stirker werdenden Okonomisierung des Ge-
sundheitswesens weiter entgegenzutreten. Hier
gilt es, das Bewusstsein der Griindermiitter und
-vater der Bewegung aufrechtzuerhalten, dass die
Begleitung von Menschen am Lebensende und
ihrer Angehorigen mehr sein muss und will als eine
vollfinanzierte Kassenleistung. Was hier an Hilfe
und Beistand gewdhrt wird, kann und darf nicht
vollstandig mit Geld aufgewogen werden kdnnen.
Die Pilger und Wanderer, die in alten Zeiten Kapelle
und Hospiz auf dem St. Gotthardpass erreichten,
erhielten Nahrung und Stadrkung nicht erst gegen
das Vorweisen ihrer Versicherungskarte oder nach
Zustimmung eines Kostentrdgers. Erst wurde vor-
behaltlos gegeben. Wer konnte, durfte im An-
schluss eine Spende hinterlassen. Aber auch wer
nichts hatte, dem wurde gegeben.

Nun leben wir in anderen Zeiten und die Rahmen-
bedingungen des Gesundheitswesens sind an man-
chen Stellen einengend, behindernd, mit Blick auf
die stationdre Pflege sicherlich am Rande des Trag-
baren. Andererseits konnen heute Menschen auch
von ihrer Arbeit flir Menschen in schwerer Krankheit
und im Sterben leben — mit anderen Worten: sich
ganz darauf konzentrieren. Andere wiederum brin-
gen im Ehrenamt ihre Fahigkeiten kostenfrei ein.
Beider Tun entfaltet seine Wirkung.

Es wird hilfreich sein, wenn die Menschen in der
Hospizarbeit und Palliativversorgung, sich immer
wieder einmal ihrer Rolle als Pionierinnen und Pio-
niere bewusst werden. Die Begleitung von Menschen
»uber den Berg“ von Krankheit, Tod und Trauer ist
und bleibt ebenso Not-wendig wie menschlich tief
erfiillend.
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PERSPEKTIVEN VON

JENSEITS DER LANDESGRENZE

ALPHA in NRW und bundesweit

30 Jahre ALFHA in NRW. Dazu gratulieren wir
aus Hessen sehr herzlich und wiinschen weiterhin
viel Freude und Energie fiir die vielen Aufgaben.
ALFPHA mit seinen beiden Geschiftsstellen in
Bonn und Miinster war das Vorbild fiir den Aufbau
ghnlicher Strukturen im Bundesland Hessen.
Unsere KASA, die Koordinations- und Ansprech-
stelle fiir Dienste der Sterbebegleitung und
Angehdrigenbetreuung, wurde spiter (1997)
gegriindet und ist Teil der Hessischen Arbeits-
gemeinschaft fiir Gesundheitsforderung.

Die Mitarbeitenden von ALFHA haben gerade in
der Aufbauphase der KASA ihre wertvollen
Erfahrungen weitergegeben. Dafiir sind wir dank-
bar und freuen uns, auch heute noch bei Fragen
bei den Kolleginnen und Kollegen von ALFHA immer
auf ein offenes Ohr zu stofden.

Riickenwind

Die Hospizarbeit und Falliativversorgung ist in
NRW ohne die beiden ALFHA-Stellen in Miinster
und Bonn nicht zu denken. Mit Anerkennung und
ehrlich gesagt auch etwas neidvoll haben wir aus
Niedersachsen auf die umfassende und viel-
schichtige Arbeit geschaut, die die ,,Urgesteine”
und auch die spater hinzugestofsenen Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeiter mit ihrer hohen fachlichen
Kompetenz und der unverzichtbaren Haltung in
diesem Themenfeld geleistet haben — und auch
auf die kontinuierliche Forderung durch das Land.
Dieses Modell hat uns zum Aufbau des Landes-
stiitzpunktes Hospizarbeit und Falliativersorgung
Niedersachsen inspiriert und wir durften von der
offenen Arbeitsweice der ALPHA-Stellen profitieren.

ALPHA ist eine wichtige Beratungsstelle nicht
nur in NRW, sondern auch fiir die gesamte
Hospiz- und Falliativbewegung in Deutschland.
Die Fachtagungen, Verdffentlichungen und der
regelmafig erscheinende Hospiz-Dialog NRW mit
seinen inzwischen iiber 90 Heften geben Impulse
und Anregungen fiir haupt- und ehrenamtlich
engagierte Menschen, die die Begleitung sterbender
Menschen und ihrer Angehdrigen verbessern
mdchten. Die Fublikationen und Bestandsaufnahmen
unterstiitzen in den Diskussionen mit Verant-
wortlichen auf politischer Ebene.
Danke fiir das Teilen der Erfahrungen, die
anregenden Gesprache und den konstruktiven
Austausch.

Im Namen des KASA-Teams aus Hessen,

Elisabeth Terno

Gerlinde Dingerkus hat unserer neu gegriindeten
Niederszchsischen Arbeitegruppe ,Hospizarbeit
und Falliatiwersorgung in Altenpfiegeeinrichtungen™
bereits 2017 wertvolle thematische Hinweise
gegeben und Martina Kern hat auf unserem
Thementag ,Hospizarbeit und Falliatiwersorgung™
auf der Altenpflegemesse 2018 in Hannover eine
mitreifdende Rede gehalten. Diesen Riickenwind
haben wir sehr gerne aufgenommen. Hierfiir
mdchten wir uns ganz herzlich bedanken und
sagen: Herzlichen Gliickwunsch!

Rosemarie Fischer und Sven Schwabe,

Landesstiitzpunkt Hospizarbeit und
Palliativversorgung Niedersachsen e. V.
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NICHTS IST SO BESTANDIG
WIE DER WANDEL (serakiit

Vom biirgerschaftlichen Engagement zur gesellschaftlichen Anerkennung
HEIDI MERTENS-BURGER & IRMGARD HEWING

ie Wurzeln der modernen Hospizbewegung in Deutschland reichen bis in die 8oer Jahre des

vergangenen Jahrhunderts — gepragt von engagierten Menschen, die sich fiir die Enttabuisie-

rung des Todes und ein wiirdevolles Sterben einsetzen und dafiir, Sterben, Tod und Trauer als

natiirliche Bestandteile des menschlichen Lebens gesellschaftlich zu verankern. Hochmotiviert
organisierten sie sich ehrenamtlich zunachst in kleinen Gruppen oder Vereinen ohne jegliche gesicherte
Finanzierung, um sterbende Menschen und ihre Angehdrigen zu begleiten.

Gesetz zur Férderung
stationérer Hospize:

§ 39 a Abs.1 SGB V; 90 %
Griindung der Férderung durch die
ALPHA- Krankenkasse/Pflegekasse
Ansprechstellen

NRW schafft eine Regelung
fur die Gestaltung und
Finanzierung der
ambulanten Palliativpflege

Die erste Palliativstation in
Deutschland/NRW wurde eingerichtet Gesetz zur Férderung
an der Universitatsklinik KéIn, eine ambulanter
funf-Betten-Modellstation, finanziert Hospizdienste:

von der von Mildred Scheel § 39a Abs.2 SGBV
gegrindeten Deutschen Krebshilfe

Griindung der LAG Das Land férdert zahlreiche
Hospiz NRW, heute ambulante Hospizdienste —
HPV NRW in NRW fir die hauptamtliche Der Anspruch auf spezialisierte

ambulante Palliativversorgung
flieBt in die Gesetzgebung ein:
§ 37b und § 132d SGB V (SAPV)

Koordination

Die ersten stationdren Medizinische

Hospize wurden in NRW Fakultaten beginnen
errichtet: in Aachen und damit, Palliativmedizin in

Recklinghausen den Lehrplan aufzunehmen




Im Laufe der Jahre wurden die Forderungen nach offentlicher Anerkennung der Hospizarbeit lauter,
verbunden mit der Notwendigkeit und dem Wunsch, Rahmenbedingungen zu etablieren, die die ideelle,
strukturelle und finanzielle Forderung der ambulanten und stationdren Begleitung und Versorgung sichern.
Schritt fiir Schritt zeigte sich in Gesellschaft und Politik eine positive Entwicklung und es wurden mit den
Jahren verbindliche gesetzliche und damit einhergehend auch finanzielle Regelungen geschaffen.

Welche Schritte seit 1983 erfolgten, welche Gesetze auf den Weg gebracht wurden und welche Manahmen
in NRW und bundesweit ergriffen wurden, zeigt die untenstehende Zeitachse. Sie erhebt nicht den
Anspruch auf Vollstandigkeit, zumal es in dieser Zeit viele weitere kleine und grofie Initiativen und
Entwicklungsschritte gab.

Die Landesregierung hat zum Aufbau und zur Strukturierung der Hospiz- und Palliativversorgung in NRW
mafigeblich beigetragen. Nach dreiig Jahren bleibt der Auftrag, den auch die ALPHA-Stellen umsetzen,
unverdndert: Die hospizliche und palliative Weiterentwicklung in allen Lebensbereichen, damit die
Menschen — nicht nur in unserem Bundesland — die Sicherheit und das Vertrauen haben kdnnen, in ihrer
letzten Lebensphase die Begleitung zu erhalten, die ihnen mit ihren korperlichen, psychischen, sozialen
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und spirituellen Bediirfnissen entsprechen.

Nach dem Wohn- und Teilhabegesetz sollen

Anbieter von Pflege- und Betreuungsangeboten
Menschen mit nicht heilbaren Erkrankungen mit
begrenzter Lebenserwartung die Inanspruchnahme der
Leistungen der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung ermdglichen. Die Vorraussetzung:
Personal in angemessenem Umfang Uber
palliativpflegerische Kenntnisse ist verfiigbar.

Anderungen im Krankenhausfinanzierungsgesetz
umfassen insbesondere die Méglichkeit, fir
Palliativleistungen zukiinftig krankenhausindividuelle Entgelte
mit den Kostentragern vereinbaren zu kénnen (KHG §17b
Absatz 1 Satz 15)

Hospiz- und

Palliativgesetz — HPG)

Stationare Hospize
werden von der
Eigenanteilbezahlung der
Patient/innen befreit

Palliativversorgung in
Deutschland (Hospiz- und

Anpassung der Rahmenvereinbarung
zur ambulanten hospizlichen
Sterbebegleitung gem. SGB V § 39a:
Férderung wird neben den
Personalkosten um die Sachkosten
erweitert

Krankenhauser kdnnen Hospizdienste
mit der Begleitung ihrer Patienten und
Patientinnen beauftragen

Gesetz zur Verbesserung der

Gesetz zur Férderung
stationérer Hospize: § 39a
Abs.1 Satz 4 SGB V: 95 %
Férderung durch die
Krankenkasse /Pflegekasse,
5 % Spenden

[

Erweiterung der hduslichen Krankenpflege

durch den Gemeinsamen Bundesausschuss (G- BA)

Beschreibung des Leistungsspektrums der

hauslichen Krankenpflege im Rahmen der

Palliativversorgung

- Symptomkontrolle insbesondere bei
Schmerzsymptomatik

- Wundkontrolle und Wundbehandlung

- Kriseninterventionen

Férderung einer
Netzwerkkoordination in
regionalen Hospiz- und
Palliativnetzwerken

Unterstltzung der Pflege-
einrichtungen und
Einrichtungen der
Eingliederungshilfe durch die
Beratung zur gesundheitlichen
Versorgungsplanung fir die letzte
Lebensphase (SGB V §132g)
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PERSPEKTIVEN VON INNEN

Begleiterin und Wegweiserin

ALFHA steht fiir uns fiir:

A auffordernd, antreibend, auf Augenhdhe

L leitend, liebevoll, IZchelnd, lehrend und lernend

P professionell, persdnlich, patent, positiv

H humorvoll, Heimat gebend, hingebungsvoll,
herausfordernd, hospizliches Mentoring

A animierend, ausdauernd

Wie gut, dass es ALFHA gibt! Als treue Begleiterin
und Wegweiserin vertritt sie nicht nur unsere
Interessen, sondern setzt auch wertvolle Impulse.
Wir Hospizlerinnen und Hospizler erhalten ein
Forum zum Austausch, das wir gerne nutzen und
sehr zu schatzen wissen. Es tut gut zu wissen,
dass wir in ALPHA einen krisenfesten Fels in der
Brandung haben. Und all das immer personlich
und wertschidtzend — das verbindet und starkt.
Wir freuen uns, gemeinsam die ndchsten Schritte
zu gehen und die hospizlich-palliative Zukunft zu
gestalten. Danke ALFHA!
Anne-Meike Thone und Martina Sporleder
Hospizdienste Bad Oeynhausen und Liibbecke

Inspiration und Professionalitat
Mein erster Kontakt mit ALFHA war der Besuch
einer Jubildumsveranstaltung in den 2000ern.
Ich war beeindruckt von der Kompetenz, der
Frofessionalitdt und der Kreativitat. Dieses ist
lber die ganzen Jahre geblieben. ALFHA bedeu-
tet fiir mich, sich politisch zu positionieren, fach-
lich zu unterstiitzen und sich sozial einzubringen
und das immer in der hospizlichen Haltung! Dan-
ke fiir 30 Jahre Inspiration und Professionalitat
im hospizlichen Kontext. Weiter sol
Gesa Branding
Hospizbewegung Meerbusch

Stabiler Motor
Eine ehrenamtliche Mitarbeiterin hat einmal
gesagt: ,Wir kbnnen manchmal keine Antworten
geben, aber wir kbnnen die Fragen, die die
Sterbenden stellen, mit ihnen aushalten.” Liebes
ALPHA-Team, dieser Satz hat etwas mit
Haltung zu tun! Diese Haltung und damit auch
Wiirdigung der Autonomie von Sterbenden ist
unter anderem auch ihrer 30-jdhrigen Arbeit zu
verdanken. Sie waren und sind bis heute der
Motor fiir eine respektvolle Haltung gegeniiber
Sterbenden und ihren Angehdrigen. Durch lhre
Arbeit ist es gelungen, die Hospizarbeit
auszubauen und zu unterstiitzen und ihr einen
anerkannten Flatz in der Gesellschaft zu
verschaffen! Herzlichen Dank dafiir, mdge ALFHA
auch weiterhin ein stabiler Motor fiir die
Hospizarbeit sein.
Sylvie Blatgen
Ambulanter Hospizdienst Hamm

Kurzer Draht
So einzigartig der Krankheits- und Sterbeprozess
eines jeden Menschen ist, so vielféltig und nicht
selten herausfordernd sind die Anforderungen an
uns als Falliative Care Team. Umso hilfreicher ist
die Arbeit von ALFHA. Die Studien zu wichtigen
Fragen, z. B. den Belastungsfaktoren in unserer
Arbeit, liefern uns Grundlagen und Verstindnis-
hilfen, damit wir uns weiterentwickeln kénnen. Die
vielen Broschliren und Handreichungen wie z. B.
zu ALS oder liber Vorsorge am Lebensende sind
fiir unsere Fatientinnen und Fatienten immer wieder
eine grofse Hilfe. Und wenn wir akut Fragen zu
gesetzlichen Regelungen oder Finanzierungen haben,
gibt es telefonisch oder per Mail einen kurzen und
super-effektiven Draht zum ALPHA-Team. 30 Jahre
sind eine lange Zeit — aber noch ldngst nicht
genug! Ohne Euch geht es einfach nicht!
Andrea Gasper, SAPV-Team,
Helios Klinikum Bonn/Rhein-Sieg
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KEIN WIND IST DEMJENIGEN GUNSTIG, DER
NICHT WEISS, WOHIN ER SEGELN WILL (montaigne)

GERLINDE DINGERKUS & MARTINA KERN

Jahre Hospiz- und Palliativarbeit,
30 Jahre Engagement des Landes
NRW ... und 30 Jahre ALPHA. Worauf

blicken wir zuriick? Was hat uns
beschéftigt und warum? Wo geht es hin mit dem
Wissen um die méglichen Belastungen an den
Grenzen des Lebens fiir die Betroffenen und
Begleitenden? Ausgestattet mit vielfaltigen beruf-
lichen Hintergriinden und Schwerpunkten sind wir
Kolleginnen und Kollegen im Rheinland und in
Westfalen angetreten, wurden iiber die Jahre mit
zahlreichen Aufgaben konfrontiert, mit Kopf und
Herz gefordert und immer wieder mit Dankbarkeit
und Wertschatzung belohnt.

Vielfalt pragte auch unsere Arbeit vom ersten Au-
genblick an. Zunachst stand die Aufbauarbeit in
der ambulanten und stationdren Hospizarbeit im
Vordergrund, die sich die zwei grof3en Ziele gesetzt
hat: Menschen im Sterben zu begleiten und das
Sterben in unserer Gesellschaft zu enttabuisieren.
Beratung, Begleitung und Moderation im Sinne des
Aufbaus von Strukturen und ihrer finanziellen
Absicherung standen in dieser Zeit im Mittelpunkt
unserer Tatigkeit. In den folgenden Jahren kamen
uns viele weitere Orte abseits des mittleren Lebens-
stromes in den Blick, Orte der Verletzlichkeit, des
Sterbens und der Trauer, ergdnzende Gesetze,
verdnderte Rahmenbedingungen und immer wieder
neue Themen.

Nicht der Wind, sondern das Segel

bestimmt die Richtung (China)

Die ,,neuen“ Themen waren jedoch im Grunde gar
nicht so neu, denn es starben immer schon Babies
bei der Geburt, die Altenpflegeeinrichtung war im-
mer schon ein Ort des Leidens und Sterbens, Trauer
brauchte schon immer Zeit, Raum und Begleitung.

Mit der Institutionalisierung der Hospiz- und Palli-
ativbewegung nahmen sie Konturen an, wurden
sicht- und spiirbarer: Eine Chance, die Segel zu set-
zen und diese und viele andere Hafen nun einen
nach dem anderen anzufahren und das Thema der
Endlichkeit des Lebens in die Mitte der Gesellschaft
zu holen.

Der Tod und das Sterben am Anfang des Lebens
Ein frither Tod oder auch die Begegnung mit dem
Tod in jungen Jahren tritt naturgemafs nicht so haufig
ein — zum Gliick. Seien es Kinder mit lebensbegren-
zenden Erkrankungen, trauernde Kinder oder
Familien, die ihr Kind unter der Geburt und danach
verlieren, sie alle bendtigen Menschen, die sich den
Notwendigkeiten stellen, die sich nicht scheuen, da
zu sein, emotional zu unterstiitzen oder auch ganz
praktische Hilfe zu leisten. Fiir viele Mitarbeitende
z. B. in der Neonatologie, in Kitas oder Schulen ist
dies jedoch eine Herausforderung, fiir die sie kein
Repertoire oder geiibte Rituale haben. Projekte und
daraus resultierendes Material sollten helfen, sich
damit auseinanderzusetzen, Hinweise zu erhalten
oder auch relevante Adressen zu finden.

Sterben in Institutionen

Krankenhduser, Pflegeeinrichtungen fiir betagte
Menschen und fiir Menschen mit Behinderung sind
immer mehr zu Orten des Sterbens geworden. In
Altenpflegeeinrichtungen wurde die Verweildauer
kiirzer, so dass auch die Mitarbeitenden immer
haufiger Sterbende begleiten mussten. Dies wurde
und wird von ihnen als besonders wichtige, aber
auch belastende Aufgabe betrachtet. So haben wir
gesucht, geforscht und danach gefragt: Wie steht
es um die hospizliche und palliative Versorgung?
Was braucht es intern und wie konnen Netzwerk-
partner unterstiitzen?
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Neben Leitfragen, die die Einrichtungen fiir die
eigene Reflexion nutzen kdnnen, sind Empfehlungen
und praktische Hinweise fiir die Begleitung am
Lebensende entstanden, die die Einrichtungen als
Ganzes, aber auch einzelne Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter nutzen konnen. Dabei ist uns bewusst,
dass in diesen Bereichen der eine oder andere dazu
neigt, die Segel zu streichen: Fachkradftemangel,
Okonomisierung, Privatisierung und vieles mehr
erschweren ein vorausschauendes behutsames
Arbeiten. Wir werden weiter hinschauen und mit-
denken, damit (nicht nur) die Sterbenden in Wiirde
begleitet werden. Denn eigentlich ist das, was wir
fiir Sterbende tun kdnnen, gar nicht so miihevoll
und aufwéndig, wenn man weif3, wer wie und mit
welchen Mitteln unterstiitzen kann.

Wer an der Kiiste bleibt, kann keine neuen
Ozeane entdecken (Magellan)

Die Begleitung von Menschen ist immer auch eine
Auseinandersetzung mit dem Anderssein. Diversitat
hat in unserem Arbeitsfeld eine ganz besondere
Bedeutung ... sei es im Hinblick auf verschiedenar-
tige Kulturen, Uberzeugungen oder Geschlechter.
Diversitat anzuerkennen als Haltung, aber auch in
der Praxis konnte auch in der Hospiz- und Palliativ-
versorgung noch mehr Einzug halten. Auch wir
ALPHAs haben damit begonnen, Vielfalt mit anderen
Augen zu sehen. So ist z. B. ein Handbuch fiir Hos-
pizeinrichtungen entstanden, das dabei unterstiitzen
soll, sich mit Fragen der Diversitdt auseinanderzu-
setzen, zu sensibilisieren und fiir einfiihlsame
Begleitungen zu befahigen.

Die Krankheit iibernimmt das Steuer und
bestimmt die Richtung

Besonders bedroht ist, wer glaubt, sein Leben nicht
selbst steuern zu kdnnen und dem Lauf der Dinge
hilflos ausgeliefert zu sein. Die Krankheit {iber-
nimmt das Steuer und die eigene Selbstwirksam-
keit wird in Frage gestellt. Das Wissen z. B. um
Krankheitszusammenhdnge, das Erleben von Ge-
meinschaft —ich bin nicht allein mit der Problematik
— und konkrete Handlungsmoglichkeiten kénnen
helfen, sich wieder als selbstwirksam zu erleben.

Die von ALPHA herausgegebenen Materialien fiir
Betroffene wie z. B. der Flyer ,,Demenz am Lebens-
ende*, die Broschiiren ,,Wenn die Krankheit fort-
schreitet” und ,,Was Sie bestimmen zahlt“ mochten
Betroffene aktiv darin unterstiitzen, sich zu infor-
mieren und friihzeitig passende Hilfe zu finden.
Dazu gehort auch das Online-Verzeichnis der
Hospiz- und Palliativangebote in NRW.

Bei ruhiger See kann jeder ein Schiff steuern
(Dénisches Sprichwort]

Die Situation des Sterbens ist oft ein Unterwegs-
sein aufrauer See, verbunden mit vielen Beschwer-
den und Abschieden fiir die Betroffenen und ihre
An- und Zugehdrigen. Diese Situationen zu beglei-
ten, mit dem Ziel, das Schiff in ruhigere Fahrwasser
zu leiten, erfordert hohe Wachsamkeit, Flexibilitat,
Erfahrung und Reflexion. Wann das Ruder selbst in
die Hand nehmen, wann anleitend oder ermutigend
mit-sein und dem anderen das Steuer {iberlassen,
immer vorausschauend die Wetterlage im Blick ha-
bend? Das ist angesichts der Lebenssituation der
Betroffenen eine sinnvolle Aufgabe; sie kann aber
auch tberfordernd und kraftraubend sein. Uns ha-
ben die Fragen bewegt: Wie viel Tod vertragen die
haupt- und ehrenamtlich Begleitenden? Wie steht
es um ihre ldentifizierung mit dieser herausfordern-
den Arbeit? Wie sehen sie sich, wie sehen sie ihre
Rollen, was brauchen sie als Individuen und was
brauchen sie als Team? Diese Fragen werden uns
weiter beschaftigen, gerade auch weil mit neuen
Generationen neue und damit unbekannte Hinter-
griinde und Motivationen zum Vorschein kommen,
die Einfluss auf die Identitdt der Hospizarbeit und
Palliativversorgung nehmen.

Neben der immerwdhrenden Auseinandersetzung
mit dem Lebensende und dem damit zusammen-
hangenden eigenen Rollenverstdndnis gibt es auch
in Teams der Hospiz- und Palliativversorgung, wie
tiberall, zwischenmenschlich stlirmische Zeiten, die
von den besonderen Persénlichkeiten, unterschied-
lichen Funktionen oder von Hierarchiethemen her-
rithren. Auch hier gilt es, diese zu analysieren und
evtl. die Route zu dndern, anzupassen oder andere
Strategien zu nutzen, um sich nicht zu tiberfordern.
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Hierzu bieten wir als ALPHA-Stellen fachliche
Begleitung an, z. B. fiir Teams, Gruppen oder
Fuhrungskrafte.

Fur uns ist es schliissig und folgerichtig, dass wir
alle Akteurinnen und Akteure weiterhin darin unter-
stiitzen, einen guten Umgang mit Krisen und Kon-
flikten zu finden und Fehler nicht als Versagen, son-
dern als Motor fiir Weiterentwicklung zu sehen,
Qualitat und Nachhaltigkeit sowohl der eigenen
Angebote als auch der Aufgaben im Netzwerk
aufrechtzuerhalten oder zu verbessern, ohne dabei
die Fahigkeit zur Selbstkritik und eine lebendige
Neugier zu verlieren.

Auf meinen Reisen habe ich keine Antworten
gefunden. Nur Wunder (Marty Rubin)

Warum haben wir das Bild des Schiffes gewahlt?
Ganz einfach: Es passt.

Die Hospiz- und Palliativversorgung hatte vor mehr
als dreifig Jahren ihren Stapellauf und wir mit ihr.
Grof3e und kleine Schiffe kamen hinzu. Um bis hier-
her zu kommen und weiter auf die Fahrt zu gehen,
braucht es viele. Da ist die Reederei — der Verein
oder die gGmbH —, die als Trager fiir Ausriistung,
Einsatz oder Finanzierung zustandig ist. ,,An Bord*
gibt es unterschiedliche Funktionen: Daist z. B. der
Kapitdn/die Kapitanin—in unserem Kontext der Vor-
stand, die Geschaftsfiihrung oder die Leitung — mit
der Verantwortung fiir das Geschehen an Bord.
Oder die anderen Besatzungsmitglieder, je nach
Qualifikation, Bedarf und Personlichkeit Ingenieur-
innen und Ingenieure mit ihren spezifischen Kennt-
nissen und Fahigkeiten, in unseren Gewdssern
physische, psychische, soziale und spirituelle. Wir
haben Offiziere/Offizierinnen mit ihrer Fahigkeit zu
navigieren und das Aufen im Blick zu behalten
oder die Kéche/Kochinnen und Stewards, die fiir
Leib und Seele der Passagiere sorgen.

Und wir ALPHAs? Wir sehen uns ein wenig wie
Lotsen, die an Bord kommen, wenn ein Schiff aus-
oder einlauft. Anders als in der Schifffahrt ist
unsere Inanspruchnahme kein Muss, jedoch sind
wir unsererseits fiir alle ansprechbar, die unserer
Unterstiitzung bediirfen.

Natdirlich haben wir in den dreiBig Jahren nicht auf
alles eine Antwort gefunden; dann haben wir uns
mit allen Beteiligten auf die Suche begeben und
Losungen erarbeitet. Oft haben wir gemeinsam
einen Hafen erreicht oder zumindest das Schiff
mandvrierfahig gehalten.

Bei allen unseren Begegnungen, sei es mit den Men-
schen und Diensten vor Ort, sei es mit Kolleginnen
und Kollegen aus den Verbanden oder auch mit den
Mitarbeitenden aus dem Gesundheitsministerium,
erleben wir die Wertschatzung dessen, was wir tun,
als etwas Wunderbares und sind dankbar fiir das
groe Vertrauen. Allen, die auf den verschiedenen
Ebenen der Hospiz- und Palliativversorgung im Land
tatig sind, wiinschen wir weiterhin eine gute Reise
und immer eine Handbreit Wasser unter dem Kiel.
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PERSPEKTIVEN VON PARTNERN

Ein fester Bestandteil

Die ALFHA-Stellen leisten seit 30 Jahren hervor-
ragende Arbeit und fachlich fundierte Beratung.
Sie sind fester Bestandteil der Hospiz- und
Falliativarbeit in NRW. Ich habe die Verantwort-
lichen stets als sehr kompetente und zuverldssige
Fartnerinnen und Fartner erlebt und schatze die
wertvolle Zusammenarbeit aufderordentlich.

Im hochwertigen Hospiz-Dialog NRW werden
immer wieder Fachthemen fokussiert. Besonders
herausragend: Die Fachpublikationen der ALFHA-
Stellen, die auch Themen umfassend bearbeiten,
die fiir die Kinder- und Jugendhospizarbeit von

Ein gelungenes Miteinander

Die Ansprechstellen und der Hospiz- und Falliativ-
Verband NRW sind ja fast wie zweieiige Zwillinge —
diese Assoziation kam uns in den Sinn — weil wir
zur gleichen Zeit in der Hospizwelt erschienen,
aber doch keinesfalls zum Verwechseln dhnlich
sind. Wir haben unterschiedliche Rahmenbedin-
gungen und Beweggriinde, aber zugleich dasselbe
grof3e Ziel: die Unterstiitzung der hospizlichen
Einrichtungen und Dienste; ALFHA vom Land, wir
von unseren Mitgliedern beauftragt.

Dass wir beide bereits seit 30 Jahren aktiv sind,
zeigt die fiihrende Rolle Nordrhein-Westfalens in
der Hospiz- und Falliatiwversorgung. In diesen Jah-
ren ist so vieles entstanden, vor allem ein sehr
gelungenes Miteinander; bei der grof3en Zahl der
Einrichtungen in NRW — deutlich mehr als in
anderen Bundesldndern — ist gelingende Unter-
stiitzung ohne ALFPHA in Verbindung mit dem
Landesgesundheitsministerium fast nicht moglich.
Eine Sternstunde der Zusammenarbeit war unter
anderem die Entwicklung und Gestaltung der
sogenannten |G Hospiz™, wozu ALPHA und der
HFV NRW in hohem MafSe beigetragen haben.
ALFPHA war da immer ein wichtiger Faktor: neutral,
verbindend, auf Kooperation bedacht und zuar-

besonderer Bedeutung sind. Beispielhaft mdchte
ich die Verdffentlichung ,Sterben, Tod und Trauer
im Kindergarten. Begleitbuch fiir Erzieherinnen
und Erzieher® nennen, die ich seit vielen Jahren
Erzieherinnen und Erziehern empfehle, wenn sie
auf der Suche nach geeigneten Materialien sind.

Ich gratuliere den aktuellen und den ehemaligen
Mitarbeitenden der ALFHA-Stellen zu ihrem
Jubildum und freue mich auf die weitere Zusam-
menarbeit.

Marcel Globisch,
Geschaftsfiihrer des Deutschen Kinderhospizvereins

beitend fiir die Einrichtungen. ALFHA ist es gelungen,
Vertrauen aufzubauen und viele Verbdnde und
Trdger an einen Tisch zu holen, die in anderen
Zusammenhdngen teilweise in Konkurrenz
zueinander stehen.

Ganz eng zusammengeriickt sind wir in den
vergangenen zwei Jahren. Da gab es zahlreiche
Absprachen und lange Videokonferenzen zu den Fra-
gen: Wie gehen wir in dieser uns alle liberrumpelnden,
vollig neuen Situation des Corona-Lockdowns mit
der jeweiligen Betroffenheit um und wie halten wir
den zeitnahen Kontakt zu den Entscheidern?
Denn in dieser Zeit sind uns viele Entscheidungen
aus der Hand genommen worden ... und es
brauchte auch hier ALFHA und den kurzen Draht
zum Land NRW, damit die Einrichtungen gut
weiterarbeiten und am Ende die Sterbenden und
ihre Zugehorigen die fiir sie notwendige, kontinuier-
liche Begleitung erhalten konnten.

Wir gratulieren sehr herzlich und freuen uns auf
die weiteren Jahre dieses guten Miteinanders!

Ulrike Herwald & Christoph Voegelin
Vorstand Hospiz- und PalliativVerband NRW

* Interessengemeinschaft (IG) Hospiz ist ein landesweiter Zusammenschluss. Mitglieder sind die Landesarbeitsgemeinschaft
der Verbande der Freien Wohlfahrtspflege, der Deutsche Kinderhospizverein, der Hospiz- und PalliativVerband NRW (HPV
NRW), die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin NRW (DGP NRW) sowie die Ansprechstellen im Land NRW zur Palliativver-
sorgung Hospizarbeit und Angehdrigenbegleitung (ALPHA NRW).
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ALPHA-Rheinland
Heinrich-Sauer-Straie 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-StraBBe 157-159
48153 Miinster

Tel.: 02 51-2308 48
westfalen-lippe@alpha-nrw.de
www.alpha-nrw.de

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






