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Heike Briuning-Tyrell

D ie Mitarbeiterinnen der Hospiz-
dienste tatigen haufig Hausbesuche
bei sterbenden Menschen und ihren
Angehorigen, sie fahren zu Gruppen-
gesprachen, Vortrdgen oder Supervi-
sionen. AulRerdem vertreten sie ihren
Verein oft bei Sitzungen der Landes-
arbeitsgemeinschaft, ihres jeweiligen
Spitzenverbandes oder bei Fortbildun-
gen im gesamten Bundesgebiet.

Heike Brining-Tyrell

Mit seinem Urteil vom 11.Juli 2006 zur Anrech-
nung und Vergitung von Dienstreisen hat das
Bundesarbeitsgericht viele Arbeitnehmer verunsi-
chert, die in sozialen Diensten nach den Tarifbe-
dingungen des 6ffentlichen Dienstes eingestellt
sind. Darunter auch die hauptamtlichen Koordina-
torinnen und Koordinatoren in ambulanten Hos-
pizdiensten, die in Anlehnung zum BAT oder jetzt
nach dem TVOD eingestellt sind.

Das Urteil beschaftigt sich mit der Frage, ob Rei-
sezeiten zu Dienstreisen als Arbeitszeit anerkannt
werden mussen und als solche auch zu vergiten
sind.

Im vorliegenden Fall wollte ein Mitarbeiter des Of-
fentlichen Dienstes wissen, ob seine Reisezeiten
zu AuBenterminen auflerhalb seiner tblichen Ar-
beitszeiten zusétzlich vergitet werden missen
oder zumindest in Freizeit abgegolten werden kon-
nen. Das Urteil stellt fest, dass Dienstreisen nach
den Tarifbestimmungen des 6ffentlichen Dienstes
nur in der reguldren Arbeitszeit am auswartigen
Geschéftsort als vergutungspflichtige Arbeitszeit
angerechnet werden. Sollte die Mitarbeiterin an
dem auswartigen Ort die vorgeschriebene tégliche
Arbeitszeit nicht tatsachlich arbeiten, so wird
trotzdem die gesamte arbeitstaglich zu verrichten-
de Zeit vergutet. Somit spielt also die Frage nach
der Zuordnung von Reisezeiten innerhalb der ub-
lichen Arbeitszeit keine Rolle. Das Gericht be-
schéftigte nur die Frage, wie Reisezeiten zum aus-
waértigen Tagungsort auBerhalb der Gblichen
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Ist eine Dienstreise als Arbeitszeit zu werten?

Urteil verunsichert Koordinatorinnen
ambulanter Hospizdienste

Arbeitszeit einzustufen sind. Hier sind
die Vorschriften des BAT und des
TVOD nur in Nuancen unterschied-
lich.

Vorweg sei gesagt, dass hier nur die Dienstreisen
in Rede stehen. Davon zu unterscheiden sind die
Dienstgange. Das Lohnsteuerrecht definiert den
Begriff der Dienstreise so: ,, ... ein Ortswechsel
einschliellich der Hin- und Ruckfahrt aus Anlass
einer vorilibergehenden Auswartstatigkeit. \Von ei-
nem Dienstgang dagegen spricht man bei Termi-
nen, die auBerhalb der Dienstraume aber innerhalb
der Gemeindegrenzen durch den Arbeitgeber an-
geordnet wurden. Damit fallen also Hausbesuche,
Vortragstatigkeit in der eigenen Stadt oder Teil-
nahme an stadtischen Gremien nicht unter die
nachfolgenden Bestimmungen.

Das nun vorliegende neue Urteil des Bundesar-
beitsgerichtes halt an der bisherigen Linie der
Rechtsprechung fest, wonach grundsétzlich Reise-
zeit keine Arbeitszeit und somit auch nicht zu ver-
guten oder in Freizeit auszugleichen ist. Nur in
Ausnahmefallen kann ein Ausgleich gerechtfertigt
sein, zum Beispiel, wenn auf Anordnung des Ar-
beitgebers wahrend der Reise tatséchlich gearbei-
tet wurde oder die Reise mit einem PKW durch
den Arbeitgeber angeordnet wurde. In diesem Fall
wird die ,,Lenkung* des Fahrzeugs als Arbeitsauf-
trag angesehen.

Zur Absicherung der Mitarbeiterinnen und Mitar-
beitern in ambulanten Hospizdiensten ist es drin-
gend angeraten, mit den Vorstanden Uber die Fra-
ge zu beraten, ob Dienstreisen mit dem PKW als
angeordnet gelten oder es in das Belieben der Mit-
arbeiterin gestellt ist, wie sie ihre Reise durchfihrt.

Heike Brining-Tyrell

Rechtsanwaltin

Kanzlei Sonnenschein-Berger,
Turhan-Sahintirk und Kollegen, Kéln

Die Autorin ist vornehmlich im Sozialrecht,
Medizinrecht und Arzthaftungsrecht téatig und
steht fiir entsprechende Vortrage zur Verfugung.
Tel.: 02203-922870

E-Mail: RA-Sonnenschein-Berger@t-online.de



Krebsberatungsstelle im Caritasverband fir
den Rhein-Sieg Kreis

Monika von Wrede

Aufgaben und Ziele

Die Krebsberatungsstelle im Caritas-

verband fur den Rhein-Sieg Kreis wur-

de 1986 gegriindet und hat zum Ziel,

an Krebs erkrankten Menschen, ihren Angehori-
gen und Bezugspersonen kostenfrei Beratung, Be-
gleitung und Unterstltzung anzubieten bei allen
Fragen vor, wahrend und nach einer Krebserkran-
kung.

Sie ist eine ambulante, unabhdngige und neutrale
Beratungsstelle. Sie fungiert als Schnittstelle zwi-
schen stationaren, ambulanten und nachsorgenden
Diensten. lhre Arbeit ist grundlegend kooperativ
und trégt dazu bei, sowohl professionelle Hilfe als
auch Laien-/Selbsthilfe bekannt und verfligbar zu
machen.

Ihre psychosoziale/psychoonkologische Beratung
und Begleitung ist integraler Bestandteil der Ver-
sorgung krebskranker Menschen und deren Ange-
hdérigen im gesamten Rhein-Sieg-Kreis.

Die psychosoziale Beratung und Begleitung der
Krebsberatungsstelle bildet ein eigenstandiges An-
gebot zwischen den Polen Informationsvermitt-
lung und psychotherapeutischer Behandlung. Sie
integriert dabei neueste Erkenntnisse aus den Be-
reichen der Psychosozialen Onkologie, Soziologie,
Onkologischen Medizin, des Sozialrechtes und der
Patientenrechte.

Zum Leistungsspektrum gehort zudem Offentlich-
keitsarbeit und Qualitatssicherung.

Psychosoziale Einzel-, Paar- und
Familienberatung und Begleitung

Im Mittelpunkt unserer Beratungsarbeit steht das
ganze Familiensystem des Betroffenen. In unserer
Beratungsarbeit finden wir gemeinsam mit den
Ratsuchenden heraus, was ihnen in der jeweiligen
Situation hilft, moglichst selbst bestimmt mit der
Krankheit und ihren Begleiterscheinungen umge-
hen zu kénnen und eigene mindige Ldsungen zu
finden.

Ziel ist es, dass sich nach der Beratung und Unter-
stitzung durch die Krebsberatungsstelle die psy-
chischen, sozialen und emotionalen Belastungen
verringert haben und eine subjektiv erlebbare Ver-
besserung der Lebensqualitdt erreicht wurde. Um
dabei angemessen zu unterstltzen, berlcksichti-
gen wir das eigene Tempo der Ratsuchenden.
Jedes Jahr beraten wir zwischen 100 - 150 Patien-

ten und Angehdrige in ca. 1000 - 1500
Kontakten. Die Zahl der telefonischen
Kriseninterventionen, vor allem bei
Neuerkrankten, wéachst von Jahr zu
Jahr und machte im letzen Jahr fast
50% aller Beratungen aus. Im Durch-
schnitt suchen genauso viele Angeho-
rige wie Betroffene die Beratungsstel- y
le auf. 23,5% aller Ratsuchenden

nutzten die Mdglichkeit zu Paar- und

Familiengespréchen.

Gruppen

Resultierend aus der Erkenntnis, dass die Krebser-
krankung die ganze Familie betrifft, wird seit 2004
in Siegburg ein ,,Gespréachskreis fur Angehorige
krebserkrankter Menschen® angeboten. Weiterhin
trifft sich seit 2001 der ,,Gesprachskreis krebsbe-
troffener Ménner Siegburg*. In 2005 griindete sich
ein zweiter geleiteter ,,Gesprachskreis fur krebs-
betroffene Mdanner im linksrheinischen Kreisge-
biet*. Zusétzlich bieten wir jedes Jahr unter dem
Motto ,,Das Leben feiern* ein Wochenendseminar
fur krebsbetroffene Mé&nner an. Diese intensive
Maénnerarbeit ist ein besonderes Qualitatsmerkmal
unserer Beratungsstelle.

Interdisziplinare Vernetzung

Die Krebsberatungsstelle ist in mehreren regiona-
len Facharbeitskreisen engagiert. Sie arbeitet zu-
sammen mit medizinischen, psychotherapeuti-
schen, freien und (kirchen)-gemeindlichen
Institutionen, Diensten und Gremien, Selbsthilfe-
und Sportnachsorgegruppen.

Die Krebsberatungsstelle ist aktives Mitglied in
der ,,Landesarbeitsgemeinschaft der Krebsbera-
tungsstellen NRW* (LAG KBS NRW), gefordert
vom MSGFF. Aufgaben der LAG sind Qualitatssi-
cherung, Vereinheitlichung von Standards, und
Vernetzung aller Krebsberatungsstellen in NRW.
Die LAG KBS NRW wurde 2003 in den Projekt-
verbund ,,Gesundes Land NRW* aufgenommen.

Begleitung von Menschen in der Sterbephase
Am Anfang jeder Beratung/Begleitung durch die

Monika von Wrede
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Krebsberatungsstelle steht eine psychosoziale und
psychoonkologische Diagnostik mit Anamnese der
individuellen Belastungsfaktoren. Der Beratungs-
prozess wird dann individuell auf den jeweiligen
Patienten/Angehdrigen zugeschnitten. Ldsungs-
wege werden gemeinsam erarbeitet. Es wird ge-
priift, ob neben den eigenen Hilfsangeboten weite-
re Fachdienste hinzugezogen oder an sie
weitervermittelt werden sollte.

Schwerstkranke Tumorpatienten werden von der
Krebsberatungsstelle in ihrem Sterbeprozess be-
gleitet, wenn sie schon vorher langere Zeit unsere
Beratung intensiv in Anspruch genommen haben
und sich ein stabiles Vertrauensverhaltnis aufge-
baut hat. Auf Anfrage wird dabei das familiére
System einbezogen und Trauerbegleitung angebo-
ten. Dies kann kompetent gewéhrleistet werden,
weil die zustandige Mitarbeiterin eine ,,\Weiterbil-
dung fur Trauerberatung und Hinterbliebenenbe-
treuung in der Sterbebegleitung” absolviert hat.
Hinterbliebene mit einem langeren Kontakt zur
Beratungsstelle haben die Mdglichkeit, weiterhin
dort angebunden zu bleiben. Sie werden jedoch
auch uber vor Ort bestehende Trauergruppen in-
formiert und gegebenenfalls dorthin vermittelt.
Manchmal ist es so, dass wir erst dann Kontakt zu
einem Menschen bekommen, wenn er sich schon
in der Sterbephase befindet. Dann informieren wir
ihn und die Angehdrigen Gber Palliativstationen,
Hospize, Trauergruppen usw. oder schalten, wie
im folgenden Beispiel, einen ambulanten Hospiz-
dienst ein.

Beispiel einer Zusammenarbeit zwischen
Krebsberatungsstelle und ambulantem
Hospizdienst

Im Frithsommer 2005 wurde die Krebsberatungs-
stelle auf die Notlage einer Familie hingewiesen,
zum einen von einer Nachbarin der Familie, die
sich Sorgen machte, zum anderen von einem Pfle-
gedienst, der schon in der Familie tatig war.

Es handelt sich in diesem Beispiel um einen
schwer krebskranken 70jahrigen Mann, seine Ehe-
frau und seine erwachsenen Kinder. In einem tele-
fonischen Erstkontakt wird ein Hausbesuch ver-
einbart.

Die ersten personlich geftihrten Gespréche zeigen,
dass der Mann es die ganze Zeit vermeiden woll-
te, die Familie mit seiner Erkrankung zu belasten.
Jetzt, wo er langere Zeit bettldgerig ist, gelingt es
ihm nicht mehr und er leidet darunter. Er erzéhlt
der Mitarbeiterin der Krebsberatungsstelle seine
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inneren N6te: Schwanken zwischen der immer ge-
ringer werdenden Hoffnung auf Gesundung und
innerer Vorbereitung auf das Sterben. Er wiinscht
jemand, der einfach bei ihm ist, mit dem er reden
kann, wenn er mochte und schweigen, wenn er
will. Er mochte gerne die Anwesenheit einer Per-
son erleben, die sich nicht fiirchtet und die Zeit fir
ihn hat.

Die Ehefrau mochte gern, dass ihr Ehemann zu
Hause bleiben und dort auch sterben kann, fuhlt
sich aber mit der (Pflege-)Situation tberlastet. Die
berufstatigen Kinder helfen zwar, wo sie kénnen,
es reicht jedoch nicht aus. Dies bestétigt auch der
Pflegedienst.

Die Mitarbeiterin der Krebsberatungsstelle stellt
der Familie die Mdglichkeiten eines ambulanten
Hospizdienstes vor, diese ldee wird dankbar auf-
genommen. Es wird verabredet, dass die Mitarbei-
terin der Krebsberatungsstelle Kontakt zum zu-
standigen Hospizdienst aufnimmt und alles
Erforderliche unternimmt, damit dieser seine Ar-
beit in der Familie aufnehmen kann.

Die Mitarbeiterin der Krebsberatungsstelle beglei-
tet den ersten Kontakt des Hospizdienstes in der
Familie. Damit ist ihre vermittelnde Aufgabe er-
fullt und sie zieht sich in Absprache mit der Fami-
lie aus der konkreten Arbeit zurlick, bleibt jedoch
in Notlagen immer erreichbar. Eine telefonische
Anfrage in der Familie nach gut zwei Wochen er-
gibt, dass diese sehr zufrieden mit der ehrenamt-
lichen Begleitung durch den Hospizdienst ist. Als
der Mann kurz danach verstirbt, sprechen die Ko-
ordinatorin der Hospizgruppe und die Mitarbeite-
rin der Krebsberatungsstelle untereinander ab, wer
den weiteren Kontakt zu den Hinterbliebenen
ubernimmt, damit die Familie weder unversorgt
bleibt noch uberversorgt ist.

Monika von Wrede

Krebsberatungsstelle im Caritasverband

fur den Rhein-Sieg Kreis

Wilhelmstral3e 155 - 157

53721 Siegburg

Tel.: 02241-12093 16

Fax: 022 41-1209195

E-Mail: krebsberatung@caritas-rheinsieg.de
Internet: www.caritas-rheinsieg.de



Das Palliativhetz Bochum
Dr. med. Matthias Thons

Brigitte - Betreut im Palliativnetz-Bochum

\Von der Medizin Uber die Pflege bis zur Hospizarbeit
Brigitte hatte in den letzen 2 Jahren - wie sie mir erzahlte - so ziemlich jede Chemotherapie Fg®
erhalten, die bei ihrem fortgeschrittenen Brustkrebs mit Knochenmetastasen als wirksam an-
gepriesen wurde. Bei dem letzten Krankenhausaufenthalt sagten ihr die Arzte, man kénne
nichts mehr fir sie tun, ihr Zustand ware zu schlecht. Nur wenn die Blutkdrperchen wieder
ansteigen wirden, kénne man noch eine ,,neue Chemo* versuchen.

So vermittelte die Hausarztin den Kontakt zum Palliativnetz Bochum, da Brigitte sehr lange
Zeit unter Schmerzen litt. Ein Palliativmediziner aus dem Netz besuchte sie noch am glei-
chen Tag und stellte sie auf stark wirksame Schmerzmittel ein. Die Schmerzen besserten sich £
rasch. Auch andere Symptome wie Ubelkeit und Atemnot lieRen sich durch entsprechende &
Medikamente danach gut kontrollieren. Aufopferungsvoll kiimmerten sich der Ehemann so-
wie die 11 und 16 Jahre alten Tochter um sie.

In der Folgezeit verschlechterte sich ihr Zustand jedoch so dramatisch, dass professionelle pflegerische
Hilfe notwendig wurde. Vom Bereitschaftsdienst der Familien- und Krankenpflege Bochum tibernahm
eine Fachschwester die hausliche Pflege und durch das Alpha Sanitatshaus wurde noch am gleichen Tag
ein Pflegebett zur Verfugung gestellt. Erst jetzt nahm die Familie auch die Hilfen der ambulanten Hos-
pizarbeit Bochum an. Hier war es insbesondere der Ehemann, der viel Gesprachsbedarf hatte und dank-
bar fur die Entlastungen durch die enhrenamtlichen Hospizler war.

Da die Schwache auf eine Blutarmut zurlickzufiihren war, konnte eine Bluttransfusion am Folgetag orga-
nisiert werden. Brigitte wollte nicht wieder ins Krankenhaus und war froh, dass sie nach der Transfusion
noch am gleichen Tag die Palliativstation im Bergmannsheil Bochum wieder verlassen durfte. Obgleich es
ihrem Wunsch entsprach, daheim zu bleiben, wenn es einmal so weit sein sollte, hatte die Familie viel Angst
vor einer Uberforderung. Durch die Méglichkeit der jederzeitigen notfallmaRigen Aufnahme auf der Palli-
ativstation mit Weiterleitung in das Hospiz St. Hildegard konnten diese Angste reduziert werden. Brigitte
starb an einem Samstagmorgen zu Hause im Beisein ihres Mannes und ihrer Méadchen.

D as Palliativnetz Bochum ausgerichtet sind. Dagegen ist es jedoch der
Wunsch der weit Gberwiegenden Mehrheit der Be-

Statistik - Winsche - Entwicklungen vélkerung, ndmlich von 80%, die letzte Lebens-

In Bochum leiden jeden Tag etwa 500 Menschen
unter starken Tumorschmerzen. Den Bedarf an
professioneller palliativmedizinischer Versorgung
schatzt man auf etwa 640 Birger pro Jahr. Etwa
90% der Sterbenden sind an ihrem Lebensende in
Krankenhdusern oder Pflegeeinrichtungen unter-
gebracht. Dabei ereignen sich die meisten Todes-
falle in den Abteilungen der Inneren Medizin
(75%) und Chirurgie (18%) - explizit also in Ab-
teilungen, die auf die kurative Medizin (,,heilend*)

phase zu Hause zu verbringen.

Diese Widersprichlichkeit von Wunsch und Wirk-
lichkeit ist vor allem die Folge einer veranderten
Lebens- und Familienstruktur sowie einer sinken-
den Hausarztbetreuung: Der Notarzt, der heute zu-
meist in kritischen Lebenssituationen gerufen
wird, Uberweist aufgrund der unbekannten Kran-
kengeschichte und Problematik den Schwerkran-
ken in ein Krankenhaus.
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Die Saulen des Palliativnetzes

Ziele und Grundlagen

Das 2005 gegrundete Palliativnetz Bochum ver-

folgt das Ziel, in Kooperation untereinander und

auch mit anderen Partnern

- die Versorgung und damit die Lebensqualitat
der Menschen mit unheilbaren Erkrankungen
zu verbessern,

- die Autonomie und Wurde zu erhalten sowie
Leben und Sterben individuell in der ge-
wiinschten Umgebung zu erméglichen und

- dabei Angehdrige wie Freunde zu entlasten.

Zu den erforderlichen palliativen Manahmen ge-
horen z.B. Schmerztherapie, Symptomlinderung,
medizinische, pflegerische und psychosoziale Be-
treuung. Diese MalRnahmen sollen nach Mdglich-
keit im hduslichen Bereich durchgefihrt werden.

Ganz gezielt wird an der Verbesserung der \ersor-
gung durch die Vernetzung und Kooperation vor-
handener Strukturen gearbeitet, um eine flachen-
deckende ambulante Palliativ-Betreuung in
Bochum sicherzustellen. Als Grundlage der Zu-
sammenarbeit der Kooperationspartner dienen da-
bei eine umfassende Kommunikation untereinan-
der und die Einbringung der jeweiligen
Kompetenz der Kooperationspartner unter
Berlicksichtigung des jeweiligen Patientenwillens.

Die Netzpartner und ihre Funktionen

Zu den Netzpartnern zéhlen die Ambulante Hos-
pizarbeit Bochum mit bundesweit einmaliger Ein-
bindung von zwei hauptamtlichen Pfarrern, der
Hospizverein Wattenscheid mit angeschlossener
professioneller Trauerberatung, der Hospizdienst
Mandala, die Familien- und Krankenpflege
Bochum mit palliativpflegerisch spezialisierten
Pflegekraften, der palliativérztliche Dienst inkl.
teilnehmender niedergelassener Haus- und Fach-
arzte, die Palliativstation am Bergmannsheil
Bochum, das Hospiz St. Hildegard und die Alpha
Apotheke mit eigenem Sanitatshaus.

Auler den Kooperationspartnern steht das Pallia-
tivnetz aber auch offen fiir andere Partner wie das
Netzwerk der griinen Damen, weitere ambulante
Pflegedienste, weitere Haus- und Fachérzte,
Schmerzambulanzen, Psychotherapeuten, Psycho-
Onkologen sowie weitere Kliniken unterschiedlicher
\ersorgungsstufen. Entsprechende Kontakte — auch
zur groRten Bochumer Onkologie im Augusta-
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Krankenhaus mit Prof. Dr. Dirk Behringer — sind
bereits geknupft.

Um die palliativarztliche Versorgung sicherzustel-
len, werden vorhandene Strukturen genutzt. Hierbei
stellen Fach- und Hausérzte die Grundversorgung
sicher, wahrend Palliativmediziner als Ansprech-
partner fir spezielle Probleme zur Verfiigung
stehen. Ihre Aufgaben liegen in der Schmerzthera-
pie und Symptomkontrolle, Beratung zur Ernéh-
rung und Flussigkeitstherapie, Vermittlung bei
Problemfallen der Wundbehandlung, palliativme-
dizinischen Beratung und Unterstlitzung bei der
Aufklarung. Sie stehen auch zur Beratung anderer
Arzte zur Verfiigung und fiihren Hausbesuche
durch. Wunschenswert ist eine friilhe Kontaktauf-
nahme mit dem Palliativmediziner, nicht erst dann,
wenn ,,nichts mehr geht*.

Derzeit wird ein Vertrag mit den Krankenkassen
verhandelt, bei dessen erfolgreichem Abschluss
auch ein palliativarztlicher 24-Stunden-Bereit-
schaftsdienst sichergestellt werden kann. Bis dahin
handelt es sich bei dem bisherigen Honorar von
unter 4 Euro fur Hausbesuch und eine halbe Stun-
de Sterbebegleitung wohl eher noch um einen
ehrenamtlichen Dienst.

Mit ihrer groBen Zahl ehrenamtlicher Helfer
gewadhrleisten die drei ambulanten Hospizdienste
neben der Entlastung der Angehdrigen die Beglei-
tung von Patienten und Patientinnen, die auf einer
Palliativstation liegen, die die Palliativstation nach
Hause verlassen oder die aufgrund eines Notrufs
ambulant palliativpflegerisch und/oder palliativ-
medizinisch versorgt werden miissen. Ferner werden
durch die ambulante Hospizarbeit die Begleitung
von hauptamtlichen Palliativnetzwerk- Mit-
arbeitern und -Mitarbeiterinnen gewahrleistet und
so u.a. eine praktische Weiterqualifizierung inner-
halb der Themenbereiche ,,Sterben, Tod und Trauer*
sichergestellt.

Die Familien- und Krankenpflege Bochum stellt
examinierte Kranken- bzw. Altenpflegekrafte zur
Verfligung, von denen viele als Fachkréfte fiir Pal-
liativpflege und/oder Intensivpflege fortgebildet
sind. Sie hélt einen Pflegenotdienst vor, so dass
mehrfach schon pflegerische Probleme selbst zu
»Unzeiten* bei neuen Patienten geldst werden
konnten. Besetzt wird von hier auch das Notfalltele-
fon (freecall Tel. 0800 - PALLIATIV =725 542 848)



Todkranken Patienten bietet die Palliativstation im
Bergmannsheil Bochum unter Leitung von Prof.
Dr. Michael Zenz die Versorgung durch ein inter-
disziplinares Spezialistenteam an. Ziel ist es, ihnen
Schmerzen und andere belastende Symptome zu
nehmen und ihnen so fir die verbleibende Zeit die
bestmogliche Lebensqualitét zuriickzugeben.

Im Hospiz St. Hildegard kdnnen seit 1995 Sterben-
de die letzte Phase ihres Lebens verbringen. Die
Wiinsche und Bediirfnisse der Sterbenden und der
Angehorigen bestimmen dabei die medizinisch-
pflegerische und psychosoziale Komponente.

Gemeinsames Ziel: Ein Leben in Wrde bis
zuletzt

Nur durch ein funktionierendes Netzwerk, in dem
alle miteinander arbeiten mit Respekt gegeniiber
der Kompetenz des Anderen, kann es uns gelingen,
den Schwachen und den Schwerkranken mit Re-
spekt ein Leben in Wirde bis zuletzt zu ermdg-
lichen.

Die Losung fur Schmerzen, Leiden und Krankung
der Wiirde eines Menschen besteht nicht in einer
totenden oder beruhigenden Spritze. Die Ldsung
besteht darin, dass wir kompetente Palliative Care
flachendeckend anbieten fiir alle, die es brauchen.
Und nicht zuletzt gilt ... Palliativmedizin geht zum
Patienten.

Dr. med. Matthias Thons

Arzt fiir Anésthesiologie & Palliativmedizin
Unterfeldstr. 9

44797 Bochum

E-Mail: palliativnetz-bochum@email.de
Internet: www.palliativnetz-bochum.de

Siegfried Schirmer
E-Mail: info@hospizverein-wattenscheid.de
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Die Bedeutung von Spiritualitat flr Personen,
die mit sterbenden Patienten arbeiten? Die Kernfragen dieses Artikels ge-

hen aus der Abbildung 1 hervor:

Und wirkt sich die Spiritualitat der Professionellen  Im Zentrum steht das Konzept der
auf die Arbeit mit den Sterbenden aus?  Religiositat oder Spiritualitat. Da-

von ausgehend werden die Wir-

Rita Oldenbourg  kungen auf die berufliche Bean-

D iese und viele andere Fragen wurden im
Rahmen des Forschungsprojektes ,,Be- und
Entlastungsfaktoren in kritischen Krank-
heits- und Sterbeprozessen an der Univer-
sitat Oldenburg untersucht. Projektférderin
war das Bundesministerium fur Gesundheit
und Soziale Sicherung, geleitet wurde das
Projekt von Prof. Dr. Wilfried Belschner und
von Dipl.-Psych. Gerlinde Geiss.

Insgesamt wurden 781 Personen mit Fragebdgen
und in Interviews befragt. Die Themen umfassten
Fragen zum Befinden, zu Lebenseinstellungen,
dem sozialen Umfeld und (beruflicher) Beanspru-
chung. An der Umfrage nahmen Sterbende, Ange-
horige und Professionelle in Niedersachsen teil.

Der folgende Text bezieht sich auf die Situation
der Professionellen, die mit Sterbenden und ihren
Angehdrigen arbeiten. An der Untersuchung nah-
men 472 Professionelle teil. Tabelle 1 zeigt, zu
welchen Berufsgruppen sie gehdren und in wel-
chen Institutionen sie arbeiten.

Beanspruchung

spruchung und auf die Einstellung
zu Tod und Sterben untersucht.

Religiositat/
Spritualitét

Einstellung zu
Tod und Sterben

Abb. 1: Kernfragen des Artikels

Die konkreten Fragestellungen lauten:

1. Wie lassen sich die Professionellen im Hin-
blick auf ihre spirituelle Orientierung beschrei-
ben?

2. Gibt es Verbindungen zwischen einer spirituel-

len Orientierung und der Beanspruchung durch
die Arbeit im Feld von Sterben und Tod?

3. Gibt es Zusammenhdange zwischen einer spiri-

tuellen Orientierung und grundlegenden Ein-
stellungen zu Tod und Sterben?

Tabelle 1: Berufsgruppen und Institutionen der 472 befragten Professionellen

Arzt- Pflege- Ehren- Psycho- Seel- Gesamt
Innen krafte amt loglnnen sorgende

Hospiz 23 64 29 9 12 207
AmbulanteDienste 20 24 54 5 7 168
Alten- und Pflegeheim 7 44 0 2 4 100
Krankenhaus, Onkologie 10 24 1 3 7 92
Krankenhaus, Intensiv 18 48 1 0 1 93
Krankenhaus,Palliativ 11 32 3 4 5 105
Gesamt 89 236 88 23 36 765
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Spiritualitat! der Professionellen

Insgesamt sind die hier befragten Professionellen
spiritueller als eine représentative Bevélkerungs-
stichprobe, die den gleichen Fragebogen beantwor-
tete.2 Alter oder Geschlecht haben nach diesen Daten
keinen Einfluss auf das Ausmal} der Spiritualitét.
Berufsgruppe und Institution dagegen wohl: Bei
Ehrenamtlichen und Seelsorgenden ist die spirituel-
le Orientierung am starksten, bei Arztinnen, Arzten
und Pflegekraften am geringsten ausgepragt. Aufer-
dem sind in station&ren Hospizen, in der ambulanten
Betreuung und auf Palliativstationen mehr Personen
mit einer stark ausgepréagten spirituellen Orientie-
rung téatig. Auf Intensivstationen in Krankenh&usern
arbeiten dagegen mehr Personen mit einer gering
ausgepragten spirituellen Orientierung.

Naturlich sind Berufsgruppen und Institutionen
miteinander verkn(pft, da in verschiedenen Ein-
richtungen die Berufe unterschiedlich stark vertre-
ten sind. Wichtig ist an dieser Stelle, dass sich die
spirituelle Orientierung der jeweiligen Belegschaft
in verschiedenen Einrichtungen voneinander
unterscheidet. Die Griinde dafur sind vielféltig:
Spiritualitdt und Berufswahl hangen miteinander
zusammen, und wahrscheinlich wirken auch das
tagliche Arbeitsumfeld und die Spiritualitat auf-
einander. Hier kommt die Frage auf, ob die unter-
schiedlichen Berufsgruppen voneinander lernen
konnen? Arztinnen, Arzte und Pflegekrafte sowie
Mitarbeitende auf Intensivstationen kdnnten von
einer Forderung des Themenbereichs Spiritualitat
in Weiterbildung und Supervision besonders pro-
fitieren.

Spiritualitat und Beanspruchung?

Die Daten zeigen einen deutlichen Zusammenhang
zwischen der Beanspruchung und der spirituellen
Orientierung auf. Personen mit einer starken spiri-
tuellen Orientierung schneiden auf allen funf Skalen

1 erhoben mit: Belschner, W. & Krischke, N.R. (2006).
Transpersonales Vertrauen. Manual zur Skala. Miinster:
LIT Verlag. (Psychologie des Bewusstseins, Tests, in Vor-
ber.)

2 Albani, C., Bailer, H., Blaser, G., Geyer, M., Brahler, E. &
Grulke, N. (2003). Psychometrische Uberpriifung der Ska-
la ,, Transpersonales Vertrauen* (TPV) in einer reprasenta-
tiven Bevolkerungsstichprobe. Transpersonale Psycholo-
gie und Psychotherapie, 9(1), 86-98.

der Beanspruchungserhebung bes-
ser ab. Am starksten sind die Zu-
sammenhange bei der intrinsischen
Motivation und der Zufriedenheit
mit dem Arbeitsumfeld. Die Zu-
sammenhé&nge von Spiritualitit und
emotionaler Erschopfung, aversi-
ven Gefiihlen gegeniber den Pa-
tientinnen und Patienten bzw. reak-
tivem Abschirmen gegen die
Patientinnen und Patienten sind dagegen deutlich
schwacher.

Rita Oldenbourg

Nach den vorliegenden Daten stellt Spiritualitét
also vor allem dann eine Ressource dar, wenn sie
sehr hoch ausgeprégt ist. Gleichzeitig wirkt sie
nicht generell, sondern spezifisch — vor allem auf
die intrinsische Motivierung und die erlebte Zu-
friedenheit.

Spiritualitat und Einstellungen zu Sterben
und Tod*

Die Einstellung zu Sterben und Tod wurde mit ins-
gesamt 8 Fragen erhoben. Vier davon zeigen einen
besonders deutlichen Zusammenhang zur spiri-
tuellen Orientierung auf.

Personen mit einer ausgepragten spirituellen
Orientierung integrieren das Sterben und den Tod
starker in ihr Leben. Sie lehnen aktive Sterbehilfe
ab, und sie sind starker von der Unsterblichkeit
ihrer Seele (iberzeugt. Weiterhin akzeptieren sie
eher einen bewussten Sterbeprozess.

Gleichzeitig kommen die Professionellen durch
ihre Arbeit haufig in Situationen, in denen sie Ent-
scheidungen fallen missen, die sich nur auf
Grundlage von Einstellungen und Werten féllen

3 erhoben mit Ausschnitten aus: Hacker, W,, Reinhold, S.,
unter Mitarbeit von Darm, A., Hiibner, I. & Wollenberger,
E. (1999). Beanspruchungsscreening bei Humandienstlei-
stungen (BHD-System). Frankfurt: Swets Test Services.

4 erhoben mit

a) speziellen Fragen aus dem Material der Pilotstudie,
mehr dazu in: Geiss, G. & Belschner, W. (2004). Be-
und Entlastungsfaktoren in kritischen Krankheits- und
Sterbeprozessen: Zwischenbericht. Oldenburg.

b) Auschnitten aus: Wittkowski, J. (1996). Fragebogenin-
ventar zur mehrdimensionalen Erfassung des Erlebens
gegentiber Sterben und Tod (FIMEST). Géttingen: Ho-
grefe.
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lassen. Hier ist es wichtig, die eigenen Werte und
Einstellungen von denen der Patientinnen und Pa-
tienten unterscheiden zu lernen.

Zusammenfassung und Empfehlungen
Wie lassen sich die Ergebnisse der Datenauswer-
tungen zusammenfassen?

1. Professionelle, die im Feld von Sterben und
Tod arbeiten, sind spiritueller als die durch-
schnittliche Bevolkerung.

2. Das Ausmal der Spiritualitat ist unterschied-
lich ausgepragt bei verschiedenen Berufsgrup-
pen und in unterschiedlichen Einrichtungen.

3. Besonders entlastend wirkt Spiritualitat dann,
wenn sie sehr stark ausgepragt ist. Das bedeu-
tet, sie ist fur einige sehr wichtig, flir andere da-
gegen eher unwesentlich.

4. Spiritualitat wirkt nicht allgemein gegen Bean-
spruchung, sondern spezifisch auf bestimmte
Aspekte im Arbeitsleben.

5. Unabhdangig davon, wie stark die Spiritualitat
ausgepragt ist: Immer wirkt sie auf die Einstel-
lungen zu Sterben und Tod. Und auf der Grund-
lage dieser Einstellungen werden die vielen
kleinen und auch gréRReren Entscheidungen ge-
fallt, die die Arbeit mit Sterbenden und ihren
Angehdrigen tagtdglich einfordert.

Die Zusammenfassung der Ergebnisse fuihrt
zu zwei Empfehlungen:

Toleranz:

Spiritualitét ist fur einige, aber nicht fur alle Be-
fragten wesentlich. Neben den Menschen, denen
sie hilft, ihr Leben zu meistern, gibt es andere, die
auf andere Ressourcen zuriickgreifen und damit
vielleicht nicht schlechter fahren.

Es ist also einerseits wichtig, Spiritualitat als eine
mogliche Ressource in Aus- und Weiterbildung zu
integrieren. Und andererseits darf der Umgang mit
dem Thema Spiritualitat nicht zur Zwangsmag-
nahme werden — Spiritualitét ist nur solange hilf-
reich, wie man selbst Uber die eigene Position be-
stimmen kann!

5 Geiss, G., Belschner, W. & Oldenbourg, R. (2005). Ohne
meinen Glauben kénnte ich diese Arbeit hier nicht tun.
Transpersonale Psychologie und Psychotherapie, 11(2),
42-55.
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Selbstreflektion:

Unabhéngig davon, wie man zum Thema Spiritua-
litat steht, immer wirkt sich der eigene Standpunkt
auf die Einstellungen zu Tod und Sterben aus. Diese
wiederum beeinflussen die alltaglich zu treffenden
Entscheidungen in der Arbeit mit Sterbenden und
ihren Angehorigen. Selbstreflektion hilft, die eige-
nen Einstellungen von denen der Patienten und
Angehdrigen zu unterscheiden.

Erst der Abstand zu den eigenen Vorstellungen er-
maoglicht es, den (mutmaRlichen) Wunsch und
Wille der Patienten zu erkunden und zu achten.

Abschluss und weiterfiihrende Literatur

Diese Ergebnisse sind in enger Zusammenarbeit
mit Gerlinde Geiss und der wohlwollenden Unter-
stiitzung von Wilfried Belschner entstanden. Thnen
an dieser Stelle einen sehr herzlichen Dank!

Wer neugierig geworden ist und detailliertere In-
formationen zum behandelten Themenbereich
sucht, wird hier® fundig.

Die Forschung an der Universitat Oldenburg geht
weiter. Das in diesem Text vorgestellte Projekt
untersuchte allgemein Be- und Entlastungen von
Patienten, Angehorigen und Professionellen. Die
Datenauswertungen weisen darauf hin, dass die
Grundhaltungen der Befragten eine iberaus grof3e
Rolle fiir die Be- und Entlastungen spielen. Mit ih-
nen beschaftigt sich das néchste Projekt, das im
Moment in den Startlochern steckt.

Rita Oldenbourg

E-Mail: rita.oslo@web.de

Universitat Oldenburg

Gesundheits- und Klinische Psychologie
Projekt ,,Wirkfaktoren im Sterbeprozess*
Gerlinde Geiss

26111 Oldenburg



Ein Ort zum Leben und Lachen,

\J edes Jahr erkranken in Deutsch-
land iber 1500 Kinder an unheilbaren
Erkrankungen. Ist die Diagnose ,,Wir
kénnen nichts mehr fir Ihr Kind
tun...” gestellt, haben die Kinder und ihre Angeho-
rigen die Mdglichkeit, den letzten \Weg gemeinsam
im Kinderhospiz Balthasar in Olpe zu gehen.

Eine unheilbare Krankheit des Kindes ist nicht nur
flr das Kind eine Belastung, sondern auch fur sein
ganzes familiares Umfeld. Die Sorge und Pflege
um das kranke Familienmitglied verlangt von den
Eltern das AuRerste und riickt alles andere in den
Hintergrund. Oft zieht sich die Zeit von der Er-
krankung bis zum Tod Uber Monate, manchmal
auch Jahre. Damit die Familien diesen zehrenden
Weg nicht alleine gehen missen, kdnnen sie eine
Herberge an dieser langen Wegstrecke aufsuchen:
das Kinderhospiz Balthasar in Olpe

Am 18. September 1998 wurde auf Initiative be-
troffener Eltern - in Zusammenarbeit mit der Ge-
meinnutzigen Gesellschaft der Franziskanerinnen
zu Olpe mbH (GFO) - das Kinderhospiz Balthasar
als erstes Kinderhospiz in Deutschland erdffnet.
Als zweites Zuhause auf Zeit méchte es Angste
und Sorgen der betroffenen Familien teilen und in
der schweren Zeit des Abschieds und der Trauer
ein Ansprechpartner sein.

Um den Eindruck eines Krankenhauses oder einer
Pflegeeinrichtung nicht entstehen zu lassen, sind
die R&ume des Kinderhospiz Balthasar hell, bunt
und behaglich eingerichtet. Alle Versorgungsmag-
lichkeiten sind ,,kindgerecht” und mit viel Liebe
gestaltet. Durch zahlreiche, fir die Freizeit der
Kinder ausgestatteten Raume wie den Snoezel-
Raum, das Computer-Zimmer, das Spielzimmer,
das Kaminzimmer oder das Therapiebad sowie
Spielgerate, heilpadagogisches Spielzeug oder n6-
tige medizinische Geréate, haben sowohl die er-
krankten Kinder als auch die Geschwister die
Maglichkeit, sich im Haus frei zu bewegen.

Das Haus kann acht erkrankte Kinder gleichzeitig
aufnehmen. Dabei kommt es nicht selten vor, dass
sich bis zu 40 Géste im Haus aufhalten, denn das
Kinderhospiz Balthasar setzt nicht nur auf die Be-
treuung und Versorgung der schwerstkranken Kin-
der. Die Abhéangigkeit der erkrankten Kinder von
Bezugspersonen wie den Eltern und den Geschwi-

Sterben und Trauern

Kinderhospiz Balthasar in Olpe

stern ist ein wichtiger Faktor, deshalb beinhaltet
die Versorgung der Kinder auch die Beherbergung,
Begleitung
und Versor-
gung der
gesamten
Familie.
Wichtig fur
die Fami-
lienangeho-
rigen ist P
ebenso der P
Austausch .
mit anderen
betroffenen
Familien.
So entstehen neben praktischen Fragen auch weit
reichende und tiefgehende Gespréche, die tber die
Trauer des Einzelnen hinweghelfen.

Malende Kinder

Doch es geht nicht nur um die Pflege, sondern
auch um eine Entlastung und Begleitung der Fa-
milien: Das Kinderhospiz Balthasar ist ein Ort, wo
die Eltern ihr Kind beruhigt in fachmannische
Hénde abgeben und sich um sich selbst, den Part-
ner und die Geschwister kimmern konnen. Das
Entspannen, Auftanken und Luftholen hilft den
Eltern, sich selbst nicht vollig auBen vor zu lassen
und Krafte fur die weitere zeitintensive Pflege der
Kinder zu Hause zu sammeln. Dabei werden stets
die Interessen und Wiinsche der Familienangeht-
rigen und der betroffenen Kinder beriicksichtigt
und in den Vordergrund gestellt.

Nachdem die unheilbare Krankheit des Kindes be-
kannt wird, gilt es vor allem, die verbleibende Zeit
mit dem Kind so intensiv wie mdglich zu gestal-
ten. Die Mitarbeiter kdnnen den Kindern nicht
mehr Tage zum Leben geben, dafur aber den Ta-
gen, die verbleiben, mehr Leben. So werden alle
Kinder, je nach Mdglichkeit, in alle Aktivitaten
einbezogen und entsprechend gefdrdert. Es stehen
zum Beispiel Freizeitaktivitaten wie eine Fahrt
zum Panoramapark, Marchenwochen oder Besu-
che der Klinikclowns auf dem Plan.
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Durch die
schnellen
Krankheits-
verldufe ha-
ben Kinder
oft gegentiber
dem letzten
Aufenthalt
deutlich an
Fahigkeiten
verloren und
mussen an-
ders versorgt
werden. Doch nicht nur die Krankheitsbilder der
Kinder veréndern sich, auch der Trauerprozess der
Familienmitglieder. Deshalb ist es besonders wich-
tig, bei jedem Aufenthalt ein ausfihrliches Ge-
sprach mit dem Personal zu flhren, damit auf die
jeweiligen Bedurfnisse und Winsche gezielt ein-
gegangen und diese in die Planung einbezogen
werden kdnnen.

Zum ausgebildeten Fachpersonal gehéren Fach-
kréafte aus der Kranken- und Kinderkrankenpflege
mit Erfahrungen in Onkologie, Intensivmedizin,
Héauslicher Pflege oder Palliativpflege. Auch wer-
den sowohl die Kinder als auch Familien von aus-
gebildeten Trauerbegleitern betreut, die Zusatz-
ausbildungen in den Bereichen Gespréchsfuhrung
und Geschwisterarbeit haben. Daneben sind Mit-
arbeiter im hauswirtschaftlichen Bereich und in
der Verwaltung tétig, Zivildienstleistende und
Praktikanten gehoren ebenfalls zum Team.

Erinnerung

Ein wichtiger Bestandteil sind die ehrenamtlichen
Mitarbeiter, die sich stunden- oder tageweise mit
der Begleitung und Betreuung sowohl der kranken
Kinder als auch der Geschwister einbringen.

Ein weiterer Schwerpunkt der Kinderhospizarbeit
ist zudem die Vorbereitung der Familien auf den
bevorstehenden Tod des geliebten Kindes. Dabei
wird die jederzeitige Aufnahme eines Kindes, das
sich in der letzten Lebensphase befindet, im Kin-
derhospiz Balthasar in Olpe gewahrleistet.

Hier finden die
Familien unter-
schiedliche For-
men und Mdg-
lichkeiten, ihre
Trauer und ih-
ren Schmerz
zum Ausdruck

Abschiedsraum
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zu bringen. Ein besonderer Abschiedsbereich im
Gebdaude bietet den Angehérigen die Mdglichkeit,
sich Zeit zu nehmen, um sich von dem verstorbe-
nen Kind zu verabschieden.

In Erwachsenenhospizen werden Menschen im
Durchschnitt 12 Tage lang betreut, der Kontakt zu
den Kindern und ihren Familien, die ein Kinder-
hospiz aufsuchen, dauert in der Regel mehrere
Jahre. In dieser Zeit entstehen enge Freundschaften
zwischen Familien und den Hospizmitarbeitern.
Allen Menschen im Kinderhospiz, sowohl den
Angehorigen als auch den Mitarbeitern der Ein-
richtung, ist es somit wichtig, dass die verstorbenen
Kinder Erinnerungen und Spuren zurticklassen.
Alle kranken Kinder hinterlassen zu Beginn eines
Aufenthaltes einen Ful3- oder Handabdruck an
einer Wand im Eingangsbereich des Hauses. Zu-
dem werden im Garten Windrader mit den Namen
der verstorbenen Kinder aufgestellt, zu denen alle
Angehdrigen einmal im Jahr, zu dem so genannten
Windrad-Fest, zurtickkehren kénnen. Ein Gedenk-
buch, in dem Eltern eine Seite zu ihrem verstorbe-
nen Kind gestalten oder Gedenkgottesdienste sind
weitere Beispiele, wie das Kinderhospiz Balthasar
gemeinsam mit den Angehorigen die Erinnerung
an das verstorbene Kind aufrechterhélt.

Lediglich der Aufenthalt des kranken Kindes wird
durch die Krankenkasse (Kurzzeitpflege) finan-
ziert. Den Aufenthalt von Eltern und Geschwistern
finanziert das Haus uberwiegend aus freiwilligen
Zuwendungen. Zwei Drittel der Ausgaben, also
etwa 700.000 Euro, mussen somit jahrlich tber
Spenden finanziert werden.

Am 9. Dezember 2006 ladt das Kinderhospiz Bal-
thasar zum Tag der offenen TUr ein. In der Zeit von
10.00 bis 17.00 Uhr kann man sich personlich vor
Ort die Raumlichkeiten anschauen. Mitarbeiter
stehen fir Gesprache zur Verfligung und fiir das
leibliche Wohl ist auch gesorgt. Das Balthasar-
Team freut sich auf einen Besuch.

Kinderhospiz Balthasar
Maria-Theresia-StralRe 30a

57462 Olpe

Tel.: 027 61 - 92 65 44

Fax: 027 61 - 92 65 55

E-Mail: kontakt@kinderhospiz-balthasar.de



Das Kinderhospiz Regenbogenland

Kinder einer Dusseldorfer
Grundschule standen Pate fir die
Namensgebung des Kinderhospizes:
»Regenbogenland”. Sie entdeckten

in der Auseinandersetzung mit dem The-
ma Sterben und Tod im Regenbogen ein Symbol
der Hoffnung, die sichtbare und vielfarbige Ver-
bindung zwischen Himmel und Erde.

Im Juli 2004 wurde das Kinderhospiz Regenbo-
genland feierlich er6ffnet und nimmt seitdem Kin-
der mit einer lebensverkirzenden Erkrankung ge-
meinsam mit ihren Eltern und Geschwister auf.

Kinderhospiz Regenbogenland

Wenn Familien mit dieser Diagnose mit ihrem
Kind in das ,,Regenbogenland*“ kommen, haben
sie oft schon einen schweren und langen Weg hin-
ter sich. Der erste Schock war zu verkraften, als er-
kannt wurde, dass ihr Kind an einer schwerwie-
genden, unheilbaren und lebensbegrenzenden
Erkrankung leidet. Zundchst haben Eltern viel auf
sich genommen, alles auszuschdpfen, was und wer
ihrem Kind helfen kénnte und das erkrankte Kind
musste zum Teil lange Krankenhausaufenthalte
mit schmerzhaften Therapien, belastenden Unter-
suchungen und manchmal schweren Operationen
aushalten.

Nicht nur die durchgangige Sorge um das er-
krankte Kind, sondern auch die Sorge um die Ge-
schwisterkinder, die vielfach zuriickstehen mussen
und mussten, belastet Eltern sehr. Erst nach und
nach lernt die Familie mit den Veranderungen und
der Neuordnung in der Familie zu leben. Es ist ein
groRer Schritt pflegerische Hilfe im hauslichen

in Dusseldorf

Harriet K&mper

Bereich anzunehmen, der einerseits sehr entla-
stend ist, andererseits auch die Prasenz von wech-
selnden ,,fremden® Personen im eigenen Heim be-
deutet.

Eltern fihlen sich Uber die Jahre hinweg erschopft
und eine Mutter beschreibt bei ihrem Aufenthalt
im Kinderhospiz, ,,dass 3 - 4 Stunden Schlaf am
Stiuck ein Luxus sind* Der Erschopfungszustand
wird durch die notwendige Pflege bei Tag und bei
Nacht zu einem Normalzustand. Oftmals gibt es
nur einen Verdiener in der Familie, was bedeutet,
dass das Familienbudget sehr knapp bemessen ist
und der Alltag, das Leben, sich vorwiegend im
hauslichen Bereich abspielt.

Der Aufenthalt im Kinderhospiz wird zu einem
Erlebnis und zu einer Insel der Erholung. Liebe-
voll werden die erkrankten Kinder, Eltern und
Geschwisterkinder aufgenommen und sie erfahren
eine Flrsorge jenseits des Alltags aus dem sie
kommen. Der Aufenthalt wird zur Oase mit Zeit
fiir Spiel, Betreuung, Gesprache und einem wohl-
tuendem Miteinander.

Wenn Eltern sich fir ein Kinderhospiz entschei-
den, kommen sie oft vorher mit ihrem erkrankten
Kind in die so genannte Kurzzeitpflege. Diese Zeit
ist eine wichtige und wertvolle Zeit, in der die
Hospizkinder und ihre Familien Vertrauen aufbau-
en und erfahren, um dann spéter, in der allerletzten
Lebenszeit des Kindes, wiederzukommen und sich
an einem Ort des Vertrauens und der Geborgenheit
zu fihlen, wo sie von Freunden empfangen und
bis hin zum allerletzen Abschied, dem Tod, liebe-
voll begleitet werden.

Bereits in der Zeit des Kennenlernens oder spates-
tens bei der Aufnahme ins Kinderhospiz, sitzt die
Familie mit dem Team des Hauses zusammen, um
alle Erfordernisse bei der Pflege des erkrankten
Kindes, seine Bedurfnisse, Gewohnheiten und
Vorlieben zu erfassen. Die Pflege ihres Kindes
wird ganz oder teilweise, immer nach Wunsch, von
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examiniertem Fachpersonal tbernommen. Fir alle
Mahlzeiten ist gesorgt und Eltern brauchen sich
keine Gedanken Uber Einkdufe und Zubereitung
zu machen. So wird nach den Bedirfnissen des
Hospizkindes und gleichermallen nach den
Bedurfnissen der Eltern und Geschwisterkinder
gefragt, um fir alle eine erholsame, erlebnisreiche
und wohltuende Zeit gestalten zu kénnen.

Wihrend die Kinder mit vielen Angeboten und
Anregungen gut versorgt sind, tut sich vor allem
fur die Eltern beim Aufenthalt im Kinderhospiz
ein Zeitpotential auf, tiber das sie im Alltag nicht
im geringsten verflgen.

Deshalb kdnnen sie in einem ‘Freizeit-Katalog’
verschiedenste Aktivitdten auswéhlen, was sie in
Anspruch nehmen wollen. Geschulte Ehrenamtli-
che bieten ihre Begleitung fur Museumsbesuche
an, fur Nordic-Walking Touren um den Unterba-
cher See oder handwerkliche Angebote, wie zum
Beispiel einen Speckstein zu bearbeiten, Compu-
terkurse, Gymnastik oder Meditation.

Und naturlich gibt es ein umfangreiches Gespréchs-
angebot, einzeln oder in Gruppen, wo Eltern ihre
Gedanken und Gefiihle lassen kénnen, die sie be-
wegen. Der Austausch und die Begegnung mit
gleich oder &hnlich betroffenen Familien ist
besonders wohltuend, weil Mitter und Véter ein-
ander verstehen ohne viel erklaren zu missen.
Manchmal entstehen Freundschaften Gber den
Aufenthalt im Kinderhospiz hinaus und nicht sel-
ten verabreden sich Familien fiir einen weiteren
gemeinsamen Aufenthalt im Kinderhospiz.

Eine wichtige Einrichtung im Kinderhospiz Re-
genbogenland ist der Familiennachmittag, der ein-
mal im Monat stattfindet.
An diesem Nachmittag
sind Kinder und Eltern
mit der ganzen Familie
und Freunden herzlich
eingeladen zu einer
Kaffeetafel, die immer
reich gedeckt ist. Auch
dort werden die Kontak-
te gepflegt und neu ge-
knlpft, Informationen
ausgetauscht und wéh-
rend die Kinder liebe-
voll betreut werden
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kann in Ruhe Kuchen gegessen und Kaffee ge-
trunken werden.

Fur viele Familien sind Kontakte nach aufen nur
schwer realisierbar, deshalb ist der Familiennach-
mittag im Regenbogenland einer der wenigen
Treffpunkte im Alltag, an dem Eltern sich in der
ganzen Annahme ihrer Kinder und ihrer Lebenssi-
tuation wahrgenommen und aufgehoben fuhlen.

Wenn der Zeitpunkt gekommen ist und sich ein
Kind verabschiedet, sorgt ein enges Netz von Mit-
arbeitern und Mitarbeiterinnen fiir eine stille und
ruhige Atmosphare. Die Eltern, die Familienbe-
gleiterinnen und die Kinderkrankenschwestern
stehen an der Seite des Kindes, um es auf seinem
letzten Lebensweg liebevoll und in Geborgenheit
zu begleiten. Ein Arzt sorgt dafir, dass das Kind
keine Schmerzen erleiden muss und naturlich steht
er gemeinsam mit dem gesamten Team den Eltern
fur all ihre Fragen zur Verfiigung. In diesen Stun-
den kiimmern sich die Familienbegleiterinnen um
die seelischen Bedurfnisse der Eltern und der Ge-
schwister und gestalten mit ihnen einen wiirdevol-
len Abschied. In der Schwere der Situation wird
ein speziell ausgewéhlter Text fiir das verstorbene
Kind verlesen oder ein Lied gesungen. Die Fami-
lie kann in aller Ruhe bei ihrem Kind und Ge-
schwisterkind verweilen. Sie kdnnen es beriihren
und in den Arm nehmen, miteinander weinen und
sprechen und es spater von seinem Zimmer in den
Abschiedsraum begleiten. Auch dieser Raum wird
und kann von den Eltern so gestaltet werden, wie
sie es flr sich brauchen.

Eltern verbleiben manchmal mehrere Tage im Kin-
derhospiz, bis ihr Kind vom Bestatter abgeholt
wird und zu seinem Heimatort Gberfiihrt wird. In
dieser Zeit gibt es viele
Dinge zu regeln. Der Be-
statter kommt, Verwand-
te und Bekannte mussen
benachrichtigt werden,
Besuch wird empfangen
und immer wieder sitzen
Eltern bei ihrem Kind.
Sie fangen an, das ,,nie
mehr* zu begreifen und
in diesem schmerzlichen
Prozess tut es gut, noch
etwas fir sein Kind tun
zu kénnen. So wird von

Abschiedsraum



der Familie der Sarg liebevoll gestaltet, Trauerkar-
ten hergestellt, die Abschiedsfeier tiberlegt und
viele Gesprache gefuhrt. In dieser Zeit steht das
Team ganz eng an der Seite der Familie und schafft
eine Atmosphére, in der sich die Familie geborgen
fuhlen kann und es ist fur die Mitarbeiter und Mit-
arbeiterinnen selbstverstandlich, mit zur Beerdi-
gung des verstorbenen Kindes zu gehen.

Auch nach dem Tod des Kindes bleibt das Regen-
bogenland eine Anlaufstelle fir Eltern und Ge-
schwister. Im Trauercafé fur Eltern oder der Kin-
dertrauergruppe flr Geschwister finden sie
hilfreichen Kontakt zu anderen Menschen, die in
einer &hnlichen Situation leben. Das Team des Re-
genbogenlandes steht den Familien weiterhin zur
Seite und das Haus ist fur sie offen, wenn sie noch
mal ihrem Kind oder Geschwister ,,nachspuren®
mdchten.

Froschkonig-Brunnen

Bisher konnten bereits iber 60 Familien, groften-
teils mehrfach, im Kinderhospiz Regenbogenland
aufgenommen werden. Seit der Grindung sind 12
Kinder in unserer Begleitung verstorben. Ihre Na-
men finden sich heute auf bemalten Steinen auf

dem Froschkdnig-Brunnen im Atrium des Hauses
wieder, auf dass kein Name in Vergessenheit gera-
ten kann.

Harriet Kamper

Kinderhospiz Regenland

Torfbruchstrale 25

40625 Dusseldorf

Tel.:0211-167 8700

Fax: 02 11-167 8702

E-Mail: kinderhospiz@aol.com

Internet: www.kinderhospiz-regenbogenland.de
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Licht und Farben laden in das

,,Haus des Lebens* ein

Arche Noah in Gelsenkirchen besteht seit funf Jahren

Uwe von Schirp

F unf Jahre nach ihrer Eréffnung ziehen die Ver-
antwortlichen der Arche Noah - Kurzzeitpflege-
einrichtung und Hospiz fur Kinder am Marienho-
spital Gelsenkirchen eine positive
Bilanz. ,,.Die bundesweit einmalige
Konzeption hat sich bewahrt*, er-
klarte Ina Mentges-Schroter, Pflege-
direktorin am Marienhospital und
Leiterin der Arche Noah. 350 Fami-
lien mit schwerstkranken oder
schwerstbehinderten Kindern und
Jugendlichen haben den Dienst der
Arche Noah in den vergangenen flinf
Jahren in Anspruch genommen.

Uwe von Schirp

Eltern haben die Mdglichkeit, ihre
Kinder fur einen kurzzeitigen Aufenthalt in die
Obhut der Einrichtung zu geben, um eine physi-
sche und psychische Entlastung in einer hdufig
sehr anstrengenden Lebenssituation zu erfahren.
AuBerdem besteht die Mdglichkeit, Unterstiitzung
und Hilfe fur Familien in den letzten Lebenspha-
sen des Kindes zu erhalten. Im Sinne des ur-
sprunglichen Hospizgedankens kénnen die Fami-
lien Sterbebegleitung, die Verabschiedung von
Kindern und gezielte individuelle Hilfen in An-
spruch nehmen. Diese Konzeption des Kinderhos-
pizes setzt am Tag der Diagnosestellung und dem
Erstkontakt der Eltern mit der Arche Noah an.

Ziel der Arche Noah ist die Schaffung einer hohen
Lebensqualitét fir die betroffenen Kinder und ih-
re Familien. Das spiegelt sich auch baulich wider.
Der Eingangsbereich, Laufflachen und der Eltern-
Gesprachsraum wurden kirzlich neu gestaltet. Re-
genbogenfarben und Licht setzen einla-

dende Akzente. ,,Kinder sollen hier

trotz ihrer unheilbaren Erkrankung —
oder Behinderung Urlaub machen und
ihren Spall haben® betont Mentges-
Schréter. ,,Wir mochten, dass die Arche
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Noah als ein Haus des Lebens, nicht
zuerst als ein Haus des Sterbens und
der Trauer betrachtet wird.*

Dazu tragen vor allem die Kinder
selbst bei, die mit ihren individuellen
Personlichkeiten das Haus bunt und
lebendig machen. Die einzelnen Bedirfnisse,
Wiinsche und Ressourcen stehen im Vordergrund.
Neben der pflegerischen Versorgung sorgt das péa-
dagogische Konzept fiir den Spal3 und das Ur-
laubsgefuhl. Jeden Tag steht ein neues Erlebnis auf
dem Plan. Dazu stehen im Haus verschiedene Ak-
tionsrdume zur Verfugung, die eine Vielzahl von
Beschéaftigungsmaoglichkeiten bieten: u.a. Snoeze-
len-, Bewegungs- und Schwarzlichtraum, Ku-
schelecke und Wohnzimmer. Im Sommer finden
viele Aktivitaten vor allem im Garten statt. Ein
Sandkasten, Nest- und Rollstuhlschaukel stehen
hier bereit.

Regelméalig kommen eine Tierfarm und Klinik-
clowns in die Einrichtung und sorgen fur Kurz-
weil. Ausflige in den Zoo, ins Kino oder Planeta-
rium, Spaziergénge oder ein Stadtbummel bieten
weitere Abwechslung.

Rund um die Uhr sichert ein Team aus Pflegekraf-
ten, Sozial- und Heilpddagogen unter Einbezug
von Arzten, Therapeuten und Seelsorgern den ho-
hen Qualitatsanspruch der Einrichtung.

Rund 25 Kinder sind in den vergangenen Jahren ver-
storben. Durch die wiederkehrenden Aufenthalte der
Kinder wachst ein Vertrauensverhaltnis zwischen
den Mitarbeitern der Einrichtung und den betroffe-
nen Familien. Die Begleitung der Eltern und Ge-
schwister beginnt bereits, wenn die Diagnose einer
lebensverkilrzenden Erkrankung gestellt ist. Viele
Eltern haben den Wunsch, dass das Kind die letzte
Phase seines Lebens zuhause verbringt. Andere su-
chen die geschiitzte Geborgenheit der Einrichtung.
Nicht nur in der Sterbephase ist die Mitaufnahme ei-
nes oder mehrerer Familienmitglieder in der Arche
Noah jederzeit moglich.

yde ANoah



\orsitzender Rudolf Heib dankt fiir die Unterst(t-
zung aus vielen Bereichen der Gesellschaft und
der Wirtschaft. ,,Die Bandbreite der kreativen
Ideen, mit denen uns Menschen unterstltzen, ist
beeindruckend. Sie alle kénnen gewiss sein, dass
das Geld an der richtigen Stelle landet. Wir enga-
gieren uns allesamt ehrenamtlich und haben keine
Verwaltungskosten.*

Die Arche Noah Kurzzeiteinrichtung und Hospiz
ist eine eigenstandige Einrichtung am Marienhos-
pital Gelsenkirchen.

Tierfarm*

Elternarbeit ist ein Schwerpunkt der Arche Noah.
RegelméaRige Forthildungsmdglichkeiten, Ge-
sprachs- und Trauerkreise gehdren zum Angebot.
Auf Wunsch stellen die Mitarbeiter eine Vernet- 2
zung mit wohnortnahen therapeutischen und
medizinischen Einrichtungen her.

Zufrieden ist der Trager mit der Auslastung, die
seit der Eréffnung stetig angestiegen ist und im
Jahr 2005 bei fast 87 Prozent lag. Vor allem in den
Ferienmonaten ist die Nachfrage groB. Fur die
Sommerferien 2006 fragten rund 150 Familien ei-
ne kurzzeitige Unterbringung ihrer Kinder in der
Arche Noah an.

Sponsorenlauf

Ideell wird die Arche Noah vom ,,Forderkreis Kin-

derhospiz Gelsenkirchen e.\V.* unterstutzt. Aus Uwe von Schirp
Spenden und Mitgliedsbeitragen finanziert der Arche Noah Gelsenkirchen
Forderkreis Spezialmdbel und padagogische Hilfs- Offentlichkeitsarbeit
mittel, vielfaltige Aktionen und Angebote, zusétz- Virchowstrafle 122
liche Fachkréfte sowie Fortbildungsmaglichkeiten 45886 Gelsenkirchen
und Beratung fur die Familien. Tel.:0209-172-52010

E-Mail: u.vonschirp@st-augustinus.de
Internet: www.arche-ge.de
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Der Bundesverband Kinderhospiz e.V.

Interview mit Sabine Kraft

F rau Sabine Kraft, Betriebswirtin und Sozialpada-
gogin, ist seit Juli 2005 als Geschaftsfiihrerin fur den
Bundesverband Kinderhospiz e.V. tétig.
Frau Kraft hat Berufserfahrungen in
Kinderheimen, in der Stadtjugend-
pflege, psychosozialer Beratungs-
stelle, im Marketingbereich und als
Vorstandsmitglied eines Bundesver-
bandes. Erste Beriihrungen mit der
Hospizarbeit gab es in der Beratung
der Hospizgruppe in Freiburg zum
Projekt ,,Alles ist anders®, ein Pro-
jekt, das sich mit der Trauerarbeit
von Kindern und Jugendlichen auseinander setzt
(s.a. Hospizdialog Juli 2005).

Wer oder was ist der Bundesverband Kinderhospiz
e\V?

Sabine Kraft: Der Bundesverband Kinderhospiz
ist der Dachverband der Kinderhospizarbeit. Ge-
grundet wurde er von ambulanten und stationédren
Kinderhospizen im Jahre 2002, eine starke Lobby
und eine einheitliche Stimme sollte die Kinderhos-
pizarbeit in Deutschland bekannt machen und ver-
treten. Der gemeinnutzige Bundesverband ist ba-
sisdemokratisch und ehrenamtlich organisiert. Das
heifdt , dass ambulante und stationdre Kinderhos-
pize das gleiche Stimmrecht haben. Der Bundes-
verband vertritt seine Mitglieder in Verhandlungen
mit den Krankenkassen auf Bundesebene, um bes-
sere Bedingungen zu verhandeln. Des Weiteren ist
der Verband engagiertes Mitglied in der Bundesar-
beitsgemeinschaft Hospiz und in der Deutschen
Gesellschaft fur Palliativmedizin und arbeitet in
verschiedenen Fachgremien mit.

Wer ist im Bundesverband Kinderhospiz e.V. Mit-
glied?

Sabine Kraft: Im Bundesverband Kinderhospiz
e.V. sind ambulante und stationdre Kinderhospize
Mitglieder. Dariiber hinaus gibt es Férdermitglie-
der wie Stiftungen, die die Kinderhospizarbeit for-
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dern. Korporative Mitgliedschaften
sind fir Organisationen moglich, die
sich im Umfeld der Kinderhospizar-
beit engagieren.

Werden auch betroffene Familien und Privatper-
sonen im Bundesverband Mitglied?

Sabine Kraft: Der Bundesverband ist als politi-
sche Vertretung zu sehen, die sozusagen als ein-
heitliche Stimme flr bedarfsorientierte Angebote
in der Kinderhospizarbeit steht. Der Bundesver-
band informiert und berét Interessierte und betrof-
fene Familien. Mitglied kdnnen Einzelpersonen
und betroffene Familien in den einzelnen Kinder-
hospizen vor Ort werden, wo ihr Engagement sehr
geschatzt wird.

Welche Aufgaben hat der Bundesverband Kinder-
hospiz e.V.?

Sabine Kraft: Der Bundesverband Kinderhospiz
betreibt die inhaltliche und methodische Vernet-
zung und den Austausch der Kinderhospizinitiati-
ven in Deutschland, um Kinderhospizarbeit zu for-
dern und gemeinsame Grundpositionen und
Qualitatskriterien zu entwickeln. Es ist wichtig,
die Sicherstellung und die Weiterentwicklung der
Qualitat von Kinderhospizarbeit zu unterstiitzen
und gemeinsame Standards fir den ambulanten
und stationdren Bereich festzulegen. Weitere Auf-
gaben sind die Koordinierung und Ausweitung von
Bildungsangeboten im Bereich der Kinderhospiz-
arbeit, um die Qualifizierungsangebote fur haupt-
und ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
ter bereitzustellen und zu standardisieren.

Zu den Aufgaben des Verbandes gehdrt auch die
Offentliche Forderung und damit einhergehend die
gesetzlichen Rahmenbedingungen der Kinderhos-
pizarbeit durchzusetzen und die Zusammenarbeit
mit politischen Entscheidungstragern und Behor-
den auf Landes- und Bundesebene und den Arzten
und Kliniken vorwérts zu bringen.

Ein weiterer Aufgabenschwerpunkt stellt die Offent-
lichkeitsarbeit dar. Mir personlich ist es sehr wichtig,
dass die Kinderhospizarbeit noch bekannter wird.
Des Weiteren ist der Bundesverband Steuerungsmit-
glied und Représentant Deutschlands in der Interna-
tionalen Organisation fur Palliativversorgung der
Kinder (ICPCN) und unterstlitzt den Austausch zum



Thema Kinderhospizarbeit international. Mitglie-
derlander sind z.B. Indien, Lander des afrikani-
schen Kontinentes, Kanada, Australien, Polen,
Frankreich, England und Deutschland.

Sie sprechen von den Grundpositionen und den
Qualitatskriterien in der Kinderhospizarbeit?
Welche Grundpositionen sind das?

Sabine Kraft: Das sind die Grundsatze der Kin-
derhospizarbeit allgemein. Die Kinderhospizarbeit
stellt die Familie in den Mittelpunkt und betrachtet
sie als Einheit, d.h. sie unterstiitzt nicht nur das er-
krankte Kind, sondern auch die Eltern und die Ge-
schwisterkinder. Die Begleitung der betroffenen
Familien beginnt nach der Diagnose einer lebens-
begrenzenden Erkrankung und geht tber den Tod
des Kindes hinaus. Das bedeutet, dass auch die
Trauerbegleitung in der Kinderhospizarbeit einen
sehr hohen Stellenwert hat. Das grundlegende Ziel
ist die Forderung der Lebensqualitat der betroffe-
nen Kinder, der Jugendlichen und den jungen Er-
wachsenen sowie deren Familien. Dabei stehen die
Interessen und die Bedurfnisse der Betroffenen im
\ordergrund. Dieses wird auch dadurch deutlich,
dass die Kinderhospizarbeit die Eltern und Mitar-
beitenden als Partner sieht. Eine weitere wichtige
Grundhaltung ist, dass die Kinderhospizarbeit die
Sicherstellung der palliativen Pflege und der palli-
ativ-medizinischen Behandlung fordert und im un-
mittelbaren Umfeld der Familien koordiniert. Die
Kinderhospizarbeit besteht aus einem ambulanten
und einem stationaren Arbeitsbereich, dabei gilt,
dass die ambulante Versorgung Vorrang hat.

Gibt es Unterschiede in der ambulanten und sta-
tionaren Kinderhospizarbeit?

Sabine Kraft: Nein, beide Bereiche erganzen sich
und gehen ineinander tber. Diese beiden Bereiche
unterscheiden sich in den Grundsétzen nicht. Ein
Unterschied ist der, dass im ambulanten Bereich
haufig mehr ehrenamtlich Mitarbeitende tatig sind
und zum Teil nur die Koordinatoren hauptamtlich
beschéaftigt sind. Im stationdren Bereich, in dem
auch die medizinische und pflegerische Versor-
gung eine erhebliche Rolle spielt, sind mehr haupt-
amtlich Mitarbeitende angestellt. Aber natirlich
gibt es auch in den stationéren Kinderhospizen vie-
le ehrenamtliche Helferinnen und Helfer, die sich
engagieren, was ich immer wieder beeindruckend
finde.

Die Kinderhospizarbeit finanziert sich hauptsach-
lich durch Spenden?

Wer spendet und wie werden die Spenden ange-
legt?

Sabine Kraft: Allgemein gilt, dass gute Offent-
lichkeitsarbeit wichtig ist. Je besser die Offent-
lichkeitsarbeit, desto eher sind Menschen bereit,
zu spenden. Meistens spenden Menschen fiir eine
bestimmte Einrichtung oder einen bestimmten
Zweck. Wenn die Spenderinnen und Spender gut
betreut sind, bleiben Sie ihrer Einrichtung treu.
Wenn Menschen die Bereitschaft haben, etwas fiir
Kinder zu tun, spenden sie in der Regel nicht fiir
den Erwachsenenbereich und umgekehrt. Die
Grundbereitschaft zur Spende ist in der Regel an
eine bestimmte Zielgruppe und oft auch Organisa-
tion gekoppelt. Der Bundesverband selbst nimmt
in der Regel keine Spenden entgegen, sondern lei-
tet diese direkt und zu 100% an die Mitglieder wei-
ter. Als soziale Einrichtung haben wir eine Verant-
wortung, auch was die Spenden betrifft und somit
ist es wichtig, sparsam mit Personal- und Sachko-
sten umzugehen und alle Mitglieder zu informie-
ren, was jeweils mit den Spendengeldern ge-
schieht.

Welche Projekte laufen aktuell?

Sabine Kraft: Vor einem halben Jahr wurde eine
Arbeitsgruppe fir die ambulante Kinderhospizar-
beit gegriindet, die fir die Qualitatsentwicklung
und die Standards fir die Fortbildung Ehrenamt-
licher zustandig ist. Ebenso gibt es dazu auch eine
Arbeitsgruppe flr den stationdren Kinderhospiz-
bereich. Das Wichtige in der Kinderhospizarbeit
ist, eine Vereinheitlichung in den Standards zu
schaffen und dennoch die Vielfalt der Einrichtun-
gen zu bewahren.

Sabine Kraft

Geschaftsfihrerin Bundesverband Kinderhospiz e.\V.
Antoniterstrasse 13

79106 Freiburg

Tel.:0180-5587687

Fax: 07 61 -7 66 17 26

E-Mail: info@bundesverband.kinderhospiz.de
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