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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

das Bewusstsein dafir, dass Angehdrige ein exis-
tentieller Anteil der begleiteten Menschen sind, hat
im Laufe der Zeit immer deutlichere Konturen be-
kommen. Sie werden mehr und mehr als diejenigen
wahrgenommen, die das Bild von einer Person und
deren Bedurfnissen klarer werden lassen und damit
sowohl Fachleute als auch Unterstitzer in der \Ver-
sorgung Kranker, alter und/oder sterbender Men-
schen sind. Der Ruckgriff auf ihre Erfahrungen
und Kompetenzen kann die Arbeit der Begleiten-
den wesentlich erleichtern. Der erste Schritt zu ei-
ner gelungenen Kooperation ist moglich durch Em-
pathie, gegenseitiges \Verstdndnis und Respekt.
Ebenso wichtig ist es, dass Begleitende, ob aus
hospizlicher, pflegerischer oder medizinischer Pro-
fession, nie nur isoliert den Sterbenden, sondern
ganz bewusst immer das ganze System im Fokus
ihrer Begleitung sehen. Die verschiedenen Beitra-
ge im Schwerpunktthema dieser Ausgabe des
Hospizdialoges beleuchten dies auf verschiedene
Art und Weise von der Beschreibung gelingenden
Umgangs mit Familien bis hin zu der Perspektive
einer Angehorigen, deren Bertihrung mit verschie-
denen Instanzen sehr unterschiedliche Facetten
hatte. Ich winsche lhnen sowohl fir diesen

Schwerpunkt als auch fiir die ande-

ren Beitrdge eine gute Lektre!

lhre

Gerlinde Dingerkus
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Das Kinderpalliativzentrum Datteln

Prof. Dr. Boris Zernikow

F(‘jrderer, Sponsoren, Freunde, Familien und

Mitarbeiter: Alle kamen zur Erdffnung des Kin-
derpalliativzentrums Datteln, des ers-
ten in Deutschland. Es war ein guter
Tag — vor allem fir betroffene Kinder,
Jugendliche, junge Erwachsene und
deren Familien — ein guter Tag fir die
Kinderpalliativmedizin.

Den Tag eroffnete der Minsteraner
Bischof Dr. Felix Genn mit einem
Gottesdienst. Wahrend des anschlie-
Renden Festaktes auf dem Klinikge-
lande standen ,,Lichtblicke® im
Mittelpunkt, die die Forderer des
Zentrums dem Projekt mit auf den
Weg gaben. ,,Lichtblicke®, so heif3t die Station, auf
der lebensbedrohlich erkrankte Kinder seit Anfang
Juni behandelt werden kénnen.

Hoffnung und Zuversicht wiinschten die Forderer,
,.viele Sonnenstrahlen, damit du es immer warm um
dich hast, die Kinder der benachbarten Lohschule.
Die Vestische Kinder- und Jugendklinik sei ein be-
sonderes Krankenhaus, das Kinderpalliativzentrum
ein Leuchtturmprojekt auch tiber die Landesgrenzen
hinaus, sagte der damalige Minister fur Arbeit, Ge-
sundheit und Soziales des Landes NRW, Karl-Josef
Laumann sichtlich bewegt. Und der Beweis daflr,
dass sich hohe Fachkompetenz und menschlicher
Umgang mit Patienten, Eltern und Mitarbeitern so-
wie soziales Engagement nicht ausschliefen.

Boris Zernikow

Dafur, dass diese Kinder und ihre Familien die
wertvolle verbleibende Zeit so intensiv wie mog-
lich miteinander verbringen kénnen, macht sich
das Palliative Care Team fir Kinder, Jugendliche
und junge Erwachsene stark. Die interdisziplinére
Therapie gilt nicht nur den betroffenen Kindern,
sondern bertcksichtigt die Situation der ganzen
Familie: Gespréchsangebote mit Psychologen, spi-
rituelle Begleitung durch einen Seelsorger, Kunst-
und Musiktherapie kdnnen Eltern und Geschwistern
der erkrankten Kinder in dieser schwierigen
Situation eine Unterstltzung bieten.

Die Station ,,Lichtblicke* selbst besteht aus acht
Einzelzimmern, von denen eins bei Bedarf zum
Doppelzimmer erweitert werden kann. Hier steht,
neben der Moglichkeit einer palliativmedizinischen
High-Tech-Medizin, das Sich-Aufgehoben-Fihlen
ganz oben auf der Liste der Prioritaten: Trotz einer
medizinischen Ausstattung, die sich auf dem tech-
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nischen Niveau einer Intensivstation
bewegt, haben die Zimmer nichts von
der ublichen ,,sterilen” Krankenhaus-
atmosphare. Warme Farben dominie-
ren, Holzmdbel bestimmen die Optik der Zimmer.
Etwas abseits der Patientenzimmer liegen die Be-
handlungsraume. Nur hier werden medizinisch-
pflegerische Interventionen durchgefihrt, so
schmerzarm, wie es eben geht. Die Zimmer der
Patienten jeden Alters — vom Neugeborenen bis
zum jungen Erwachsenen — sind ein geschitzter
Bereich: Hier werden keine schmerzhaften medi-
zinisch-pflegerischen Malinahmen durchgefihrt.
Trotzdem ist alles da, was flr eine optimale padi-
atrische Palliativversorgung bendtigt wird: eine
Isoliereinheit fir immunsupprimierte oder infekti-
0Ose Patienten, ein Deckenliftersystem flr Patienten
und deren Beatmungsgerate, Sauerstoff- und
Druckluftanschliisse, bedarfsgerechte Uberwa-
chungssysteme in jedem Zimmer.

Und dann gibt es da noch die Technik, die nicht zur
Medizin gehort, aber bereits Kinder und Jugendli-
che begeistert: Jedes Zimmer ist mit Laptops in-
klusive Webcam und WLAN ausgestattet. Wer auf
der Station ,,Lichtblicke* liegt, ist nicht ausge-
schlossen, wer mag, kann mailen, chatten, video-
telefonieren oder Freunde und Verwandte zu Hau-
se einfach auf dem Bildschirm sehen.

Fur die farbliche Gestaltung des gesamten Zen-
trums wurde die Herdecker Kinstlerin Andrea
Behn engagiert, die neben so genannten ,,Farbdu-
schen®, die die Flure in freundliches Farblicht tau-
chen, auch bei der Farbgestaltung und Einrichtung
des Hauses beriet. Grof3e Fenster, holzumrahmte
Glastiren in jedem Patientenzimmer, eine Aus-
richtung der Krankenzimmer nach Suden und
helle Farben garantieren, dass die Kinderpalliativ-
station lichtdurchflutet ist. Eine ausgekligelte \er-
schattungsanlage tragt Sorge, dass die kranken
Kinder genau die Sonneneinstrahlung in ihrem
Zimmer oder auf ihrer Terrasse einstellen kdnnen,
die sie winschen.

Jedes der Zimmer hat einen eigenen Zugang zum
dem Palliativzentrum zugehdrigen Sinnesgarten. Die
Fllgeltlren zur Terrasse sind breit — so breit, dass
auch bettlagerige Kinder mitsamt allem erforderli-
chem Equipment nach drauf3en gefahren werden kén-
nen, um im Garten unter freiem Himmel zu sein.

Der Ent-Spannung der haufig an Muskelspastik
leidenden Patienten dient auch der Snoozelraum.
Hier stehen Wippen zur Verfligung, ein Wasserbett
mit sanfter Musik, deren Bé&sse durch Vibration
tber das Wasserbett auch fiir gehdrlose Patienten
spurbar wird, Lichtspiele, aber auch die Moglich-



keit, alles zu verdunkeln, um sich zurtick zu ziehen.
Wer aufgrund seiner Krankheit den Snoozelraum
nicht aufsuchen kann, zu dem kann bei Bedarf
eine mobile Snoozeleinheit ins Zimmer gebracht
werden. Auch zu sehen gibt es etwas: Im Ein-
gangsbereich des Kinderpalliativzentrums steht ein
grofRes Aquarium. Kinder, die sich nicht mehr be-
wegen, aber schauen kdnnen, kdnnen hier eine gan-
ze Unterwasserwelt fr sich entdecken.

Fur die Familien, die die kranken Kinder begleiten
und die in den Behandlungsprozess integriert wer-
den, steht die erste Etage zur Verfiigung. Neben
den finf Appartements fur die Familien gibt es eine
Gemeinschaftskiche, in der sich die Angehdrigen
treffen kdnnen, sich austauschen, erzahlen. Fir die
Geschwister wurde ein Spielzimmer eingerichtet
mit dicken Matten zum Toben und einem Kicker,
an dem Turniere ausgetragen werden konnen.

Inzwischen ist die Eroffnungsfeier eine Weile her
und das Team des Kinderpalliativzentrums hat die
Arbeit in dem neuen Gebaude aufgenommen. Der
Bedarf ist grof3: Seit dem 1. Juni 2010 sind 32 Kin-
der zur stationaren Palliativversorgung aufgenom-
men worden. Sie litten vornehmlich an Krebs, Stoff-
wechselerkrankungen, genetischen Krankheiten und
neurodegenerativen Symptomen ohne klare Dia-
gnose. Die Symptome waren meist Schmerzen,
cerebrale Krampfanfélle, Schlafstérungen und Er-
brechen, alle Kinder litten an mehr als einem Symp-
tom. Es zeigt sich, wie wichtig die Unterbringung
der Eltern nah bei Ihrem Kind ist: Jeder der Patien-
ten kam in Begleitung mindestens eines Elternteils
nach Datteln. Die Kinder und Jugendlichen blieben
zwischen 1 und 63 Tagen in Datteln. Die meisten der
Patienten konnten weniger leidend wieder nach
Haus entlassen werden. Drei Kinder starben jedoch
auf der Station. Zwar geht es hier in erster Linie um
das Leben und die Zeit, die bleibt. Aber Sterben und
Tod sind die Begleiter der Arbeit auf der Station
Lichtblicke. Und sie sind kein Tabu.

Die Zeit, die bleibt, soll gelebt werden mit allem,
was dazu gehdrt. Und so tut sich viel auf der
Station Lichtblicke: Gerade erst wurde hier ein
Kindergeburtstag gefeiert, mit Luftballons und Ku-
chen, den Kindern und ihren Familien. Hin und
wieder kommt eine Friseurin aus Datteln ins Kin-
derpalliativzentrum, um den Patienten dort kos-
tenlos die Haare zu schneiden. Denn auch das ist
wichtig: Sich gut flihlen, hiibsch sein, mal tiber die
neusten Modetrends, Frisuren und Shampoos plau-
dern. Nichtigkeiten, kdnnte man meinen, aber
Momente, die jeder gesunde Mensch erlebt und
die den Patienten des Kinderpalliativzentrums ftr
einen Augenblick Normalitat ermdglichen.

Die Familien nehmen die Angebote im Kinderpal-
liativzentrum gerne an. Die ersten Rickmeldun-

Die Friseurin bei ihrer ehrenamtlichen Arbeit

gen, die auf der Station angekommen sind, zeigen,
dass das Konzept aufgeht: Immer wieder berichten
die Familien der kranken Kinder und Jugendlichen,
dass sie sich in Datteln gut aufgehoben fiihlen, dass
sie hier zur Ruhe kommen konnen, weil im Kin-
derpalliativzentrum die Ubliche Krankenhaushek-
tik fehlt. Hier wird der Tagesablauf den Familien
angepasst und nicht umgekehrt. So entsteht die
noétige Ruhe, um den Teufelskreis aus Schmerz und
Anspannung zu durchbrechen und Raum zu schaf-
fen fur neue Perspektiven und eine Auszeit fiir
Patienten und Eltern.

Das Modell soll Schule machen — deswegen liegen
im neuen Kinderpalliativzentrum eigene Raume
fiir die multiprofessionelle Aus- und Weiterbildung
von padiatrischen Palliativversorgern. Schon lange
richtet das Vodafone-Stiftungsinstitut mit dem an-
gegliederten Lehrstuhl fir Kinderschmerztherapie
und Padiatrische Palliativmedizin Seminare und
Kongresse aus — nun kénnen alle Kompetenzen
erstmals an einem Ort gebundelt werden.

Der Bau des Kinderpalliativzentrums wurde maf3-
geblich gefordert durch die Stiftung Wohlfahrts-
pflege NRW, die Deutsche Krebshilfe e.V., die
Vodafone Stiftung Deutschland, die Stiftung RTL,
SEB, die Kédmpgen Stiftung, Aktion Lichtblicke,
die Association Femmes d*Europe, EON Fernwar-
me, Gelsenwasser, die Stiftung Leben Jetzt und die
Birgerinnen und Birger der Stadt Datteln sowie
der umliegenden Stadte und Gemeinden.

Prof. Dr. Boris Zernikow

Chefarzt

Vodafone Stiftungsinstitut fir Kinderschmerz-
therapie und Pédiatrische Palliativmedizin
Vfestische Kinder- und Jugendklinik Datteln
Dr. Friedrich-Steiner-Str. 5

45711 Datteln

Tel.: 02363-975-180

Fax: 02363-975-181
b.zernikow@kinderklinik-datteln.de
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Marion Woltering

Eine besondere Begleitung

Marion Woltering

I n meiner Téatigkeit als Koordinato-
rin gibt es immer wieder Situationen,
die Kreativitdt und Flexibilitat erfor-
dern und damit eine besondere Her-
ausforderung darstellen. Das werden
andere Koordinatoren in der Hospizar-
beit bestatigen kdnnen. Dies macht un-
sere Tatigkeit so aulRergewohnlich und
zeitweise auch besonders aufwandig
und gleichzeitig — wenn es uns gelingt,
dies zum Wohle der Patienten und
ihrer Angehdrigen zu bewéltigen —auch besonders
lohnend und fruchtbar. Eine solche Situation
mochte ich gern schildern.

Ein Patient einer Palliativstation wollte gern fur
einige Stunden nach Hause. Diesem Mann ging es
zu diesem Zeitpunkt gesundheitlich bereits sehr
schlecht. Die Ehefrau und die drei Kinder hatten
schon nachts bei ihrem Mann bzw. Vater gewacht.
Der Gast hatte mehrfach den Wunsch gedufert,
trotz seines schlechten Zustandes fur ein paar
Stunden nach Hause in sein Biro zu wollen. Die
Familie winschte sich Unterstutzung fir diese
Situation. Besonders die Ehefrau hatte Sorgen, ein-
erseits nahm sie diesen Wunsch sehr ernst und
wollte ihren Mann darin unterstiitzen, andererseits
wusste sie nicht, ob die Umsetzung sie nicht total
uberfordern wiirde.

Die zustandige Sozialarbeiterin kontaktierte den
Ambulanten Hospizdienst und nach kurzem Aus-
tausch war klar, dass es eine Mdglichkeit geben
musste, den Wunsch des Mannes umzusetzen.

Es mussten aber auch grundsétzliche Fragen ge-
klart werden, wie z. B.: Wie kommt Herr Mller*
nach Hause? Die rechtliche Situation war zu kl&-
ren. Der bzw. die Ehrenamtliche musste einer sol-
chen Situation gewachsen sein: Was ist im
schlimmsten Falle? All dies wurde ausfihrlich be-
sprochen und so weit wie moglich geklért. Der
Wunsch des Patienten war allen sehr wichtig, die
Realisierung wurde aber von keinem ,auf die leich-
te Schulter* genommen.

* Der Name wurde geandert

‘q Hospiz-Dialog NRW - Oktober 2010/ 45

SchlieBlich hat der Sohn gemeinsam
mit einem Freund den Vater abgeholt
und nach Hause gefahren. Die ehren-
amtliche Mitarbeiterin des Hospiz-
dienstes war glucklicherweise eine Pflegekraft aus
der Ambulanten Pflege, sie hat im Haus der
Familie auf Herrn Miiller gewartet. So konnte sie
die Ehefrau und die Kinder in dieser Situation be-
gleiten, Gespréchspartner sein und die Angste und
Sorgen fur diesen kurzen Zeitraum mittragen. Das
macht tbrigens noch einmal deutlich, wie wichtig
und unverzichtbar auch die Unterstiitzung der An-
gehorigen ist! Die Angehdrigen sind das wichtig-
ste Umfeld fiir den Patienten und stoRen doch h&u-
fig an ihre personlichen Grenzen!

Herr Miller konnte schlieBlich fir zwei Stunden
mit seinem altesten Sohn in sein Blro, um die fir
ihn wichtigen Dinge zu kléren. Er ist danach zwar
erschopft, aber zufrieden und beruhigt wieder auf
der Palliativstation angekommen und hat dann die
Entscheidung getroffen, ins Hospiz zu gehen.
Alle Beteiligten haben das als eine positive Erfah-
rung erlebt. Fir die Familie klarend, ... fir mich als
Koordinatorin der Beweggrund, dieses grundsétz-
lich auf diesem Wege 6ffentlich zu kommunizieren,
damit auch ein solches Angebot fiir Patienten auf
Palliativstationen gemacht werden kann!

Grundsatzliche Fragen nach der rechtlichen Absi-
cherung, nach einem (glinstigen) Krankentrans-
port, nach der gezielten Vorbereitung von Ehren-
amtlichen, nach dem Umgang aller betroffenen
hauptamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
mit einem solchen Wunsch — aber auch die Frage,
wie ein solches Angebot finanziert wird, muss noch
geklart werden.

Trotz der vielen offenen Fragen gilt fur uns grund-
satzlich: Wo ein Mensch sterben mochte, da soll er
sterben dirfen. Damit aber der Mensch — ggf. ge-
meinsam mit den Angehdrigen — entscheiden kann,
wo sein Platz zum Sterben ist, muss es auch Um-
wege geben durfen, die durch unsere Unterstt-
zung begleitet werden kénnen.

Marion Woltering
Hospizinitiative Steinfurt e.V.
Marienhospital
MauritiusstralRe 5

48565 Steinfurt



Pioniere, Papste und Palliative Care

P apste und Kardinale kommen ge-
gebenenfalls bei einem vatikanischen
Konzil zusammen, Pioniere trifft man
bei Veteranenmeetings von Siedlungen oder Ge-
fechten und grof3e alte Damen bewundert man im
Fernsehen bei Film- oder Theatergalas. Will man al-
le diese Gruppen einmal vereint sehen, meldet man
sich am besten zu einer IWG-Fachtagung an.

Den Trauer,,papsten“ Colin Parkes und William
Worden kann man dort im wahrsten Sinne des Wor-
tes nahekommen, Hospizpioniere aus aller Welt
diskutieren Programme von gestern und verglei-
chen Standards von heute, und grofe alte Damen
wie die Erfinderin des ersten Widow to Widows-
Programms, Phyllis Silvermann, kann man als
erstaunlich jung gebliebene und unveréndert dyna-
mische Fursprecherin der Begleit-ldee erleben.
Und dies alles in lockerer Atmosphére, in Englisch
mit allen nur denkbaren Akzenten und mit kollegi-
aler ,,You-Ansprache*.

Was verbirgt sich hinter dem Begriff ING?
Die ,,International Workgroup of Death,
Dying and Bereavement* (Internationale
Arbeitsgruppe zu Tod, Sterben und Verlust-
erfahrung) ist eine weltweite Organisation,
die seit Anfang der 80er Jahre Experten aus
der ganzen Welt zu den vorgenannten The-
men zusammenfuhrt, sie ermuntert, sich aus-
zutauschen und ihre Arbeitsgebiete durch
diese Begegnungen stetig weiter zu ent-
wickeln und voranzubringen. Darlber hinaus
bietet die IWG Unterstiitzung an fir Men-
schen, die in den Bereichen ,,death educa-
tion* (Vertrautwerden mit dem Thema Tod),
der Betreuung und Pflege todkranker Men-
schen und in der Begleitung Trauernder tatig
sind. Die IWG unterstiitzt Forschungstéatig-
keiten und befasst sich mit den politischen
Entwicklungen in ihren Arbeitsgebieten.

Die IWG verfolgt ihre Ziele, indem sie regelmalig
Treffen veranstaltet, bei denen die fuhrenden Ver-
treter ihres jeweiligen Fachgebietes in einer kolle-
gialen Atmosphare miteinander arbeiten und sich
austauschen koénnen. Die Mitglieder (die sich nicht
um eine Mitarbeit bewerben kénnen, sondern als so
genannte ,,Leaders in the Field“ berufen werden)
belaufen sich zur Zeit auf 200 Personen aus Lan-
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Monika Miiller - Lukas Radbruch

dern wie USA, Neuseeland, Australien, Japan,
Europa u.m.). Die Treffen sind nicht offentlich.
Etliche der Ergebnisse dieser Reflexionstreffen ste-
hen der interessierten Fachwelt zur Verfligung und
findet man als Downloads auf der Seite
www.iwgddb.org.

Dabei fordert die IWG das gezielte Sammeln sowie
die Verbreitung und Auswertung einschlégigen
Wissens. Die Arbeitsgruppe sieht sich selbst in der
vordersten Reihe auf dem Gebiet ,,Tod, Sterben
und Verlusterfahrung* und als Antriebskraft bei der
Entwicklung des Gebietes. lhre Arbeit soll aus-
drucklich anderen, die im Bereich ,,Tod, Sterben
und Verlusterfahrung® tatig sind, zugéanglich sein.
Dies geschieht dann u. a. alle zwei Jahre in den
Fachkonferenzen, die vor oder nach einem Ge-
samtmeeting stattfinden und vom Gast gebenden
Land ausgerichtet werden.

Maitreffen in Bergisch Gladbach

Das Mai-Treffen in Bergisch Gladbach

Vom 9.-14. Mai trafen sich tber 100 Mitglieder
der IWG das erste Mal seit ihrem Bestehen in
Deutschland. In diesem Kontext gab es auch einen
von den deutschen IWG-Mitgliedern Martina
Kern, Monika Miiller, Lukas Radbruch und Fritz
Roth organisierten und vom Gesundheitsministe-
rium Nordrhein-Westfalen grofziigig unterstiitz-
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v.l.: Lukas Radbruch, Martina Kern, Monika Miller, Colin M. Parkes

ten Fachtag fir Interessierte in diesem Gebiet. 130
Teilnehmende waren der Einladung gefolgt und
kamen aus allen Teilen Deutschlands, aus der
Schweiz und Osterreich. Die Vortrage des Fachta-
ges behandelten eine weite Spannbreite, von Spi-
ritualitat zu Burn-out, von Trauer zu 6konomischen
Aspekten in der Palliativ- und Hospizversorgung.
Colin Murray Parkes berichtete Uber die Zu-
sammenhénge von Trauer und Gewalt. Die Be-
sonderheiten der Trauer nach einem traumatischen
Verlust, insbesondere wenn er durch die Gewalt
anderer Menschen ausgel®st wurde, flhrt regel-
maéRig zu Schock, Taubheit, Verwirrung, Angst und
Wut. Fur einige Betroffene kann dies bis zu Angst-
stérungen, Panikanfallen, Dissoziation, posttrau-
matischen Stressreaktionen oder anderen psychia-
trischen Problemen fihren. Die Ergebnisse aus
einer IWG Arbeitsgruppe ,,Ausbruch aus dem
Kreis der Gewalt* aus dem Jahr 2005 kdnnen von
der Webseite der IWG heruntergeladen werden.
Diese Ergebnisse und die Arbeit einer neuen Ar-
beitsgruppe zu Trauer bei bewaffneten Konflikten
sind von zunehmender Bedeutung fir die Trauer-
begleitung, da mit der Etablierung und Ausweitung
des Angebotes nicht mehr nur die Angehérigen von
Patienten begleitet werden, deren Sterben zu er-
warten war, sondern auch Trauerbegleitungen nach
Massenungliicken und Amoklaufen angefordert
werden konnen.

Zu der Balance von Néchstenliebe und Okonomie
in der Hospiz- und Palliativversorgung sprach Ste-
phen Connor, der Vizeprasident der amerikani-
schen Hospizgesellschaft National Hospice and
Palliative Care Organisation (NHPCQO). Mehr als
zwanzig Jahre nach ihren Anfangen wird die Ver-
sorgung sterbender Menschen zunehmend vom
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Blick auf Wirtschaftlichkeit und Effektivitat ge-
pragt. Dies erlaubt einerseits ungeahnte Moglich-
keiten flr den Ausbau der Versorgung, wenn zum
Beispiel mehr als 1000 Hospizdienste in den USA
mit kommerziellem Hintergrund, also mit der
Absicht, ihren Aktienhaltern oder Gesellschaftern
Gewinne zu erwirtschaften, existieren kdnnen.
Allerdings verbinden sich mit diesem Ausbau auch
Gefahren. So ist bei einer wirtschaftlichen Rezes-
sion damit zu rechnen, dass diese Dienste ihre
Arbeit einstellen, wenn kein Gewinn mehr erzielt
werden kann. Wichtiger noch scheint, dass der ur-
spriingliche Hospizgedanke in Gefahr ist, in den
Hintergrund zu treten. Stephen Connor stellte die
Fakten dar, ohne eine einfache Ldsung prasentieren
zu konnen.

Theresa Rando présentierte in ihrem Vortrag einen
Uberblick tiber den Stand der Diskussion und tiber
neue Forschungsergebnisse zur komplizierten
Trauer. Sie stellte dar, dass komplizierte Trauer ein
klinisches Phéanomen ist, das in Kompromissen,
\erzerrungen oder Versagen von Prozessen ent-
steht, die zur Bewaltigung des Verlustes einer na-
hen Bezugsperson erforderlich sind. Die kompli-
zierte Trauer ist aber auch eine Diagnose, die unter
der Bezeichnung verldngerte Trauer (Prolonged
Grief Disorder) zur Aufnahme in die beiden Stan-
dardklassifikationen psychiatrischer Erkrankungen
vorgeschlagen wurde. Rando flhrte in ihrem Vor-
trag aus, dass die Betrachtung als klinisches Pha-
nomen sicher weiterhin wertvoll sein wird, wah-
rend die Diskussion um die Identitadt als
diagnostische Einheit noch nicht abgeschlossen ist.
Weitere Vortrdge von Kenneth Doka und Mary
Vachon behandelten Spiritualitdt und Burn-out.
Die beiden Prasidenten des DHPV und der DGP
sprachen GruBworte und verweilten den ganzen
Tag. Ehrenamtliche Mitarbeiterinnen aus Bonn
unterstltzten den Tag liebevoll.

In weiteren Vortragen im Gesamttagungsprogramm
wurde von Klaus Peter Hertzsch Verlust und Trauer
nach dem Ende der DDR thematisiert. Louise
Reddemann vertiefte die Diskussion um die Trauer
nach traumatischen Verlusten. Reiner Sorries be-
richtete Uber Riten und Rituale zu Tod und Sterben
vom Mittelalter bis heute, und stellte den
Zusammenhang mit Erinnerung und Trauer her.
Schwester Scholastika berichtete Uber Hoffnung
und Spiritualitat.

Ein wichtiger Teil des Programms war die
Podiumsdiskussion zu den Auswirkungen des
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Holocausts nach 60 Jahren in das Deutschland von
heute. Unter der Moderation von Friedemann
Nauck schilderte Simon Ruben die israelische
Sicht, Gottfried Wagner berichtete von den Kon-
flikten in der Familie Wagner um die anhaltende
Verehrung von Hitler, berichtete aber auch von
seiner Arbeit mit Daniel Baron, der den Dialog
zwischen den Nachkommen der Opfer und Téater
initiiert hat. Peter Pogany-Wnendt ist Mitglied des
Psychotherapeutischen Arbeitskreises fiir Betrof-
fene des Holocaust und trug mit seinen Erfahrun-
gen aus der Psychotherapie von Betroffenen bei.
Lukas Radbruch schliellich berichtete aus den
Erfahrungen, die er von seinen Eltern und im Auf-
wachsen in Deutschland gemacht hatte. Die leb-
hafte Diskussion bewies, dass dieses Thema fir
die Teilnehmer der Konferenz von hoher Bedeu-
tung war. Dabei ging es nicht nur um die Betrof-
fenheit durch die unfassbaren Tatsachen, sondern
auch um die Frage, wie solche Geschehnisse fiir die
Zukunft verhindert werden kdnnen.

Die auslandischen Gaste verlieRen die Tagung mit
vielen neuen Eindricken und Erfahrungen aus
Deutschland. Auch die deutschen Teilnehmer wa-
ren zufrieden mit den Inhalten und der Mdglichkeit
zum hautnahen Kontakt mit den internationalen
Experten. Eine Teilnehmerin aus Bielefeld schrieb
eine Woche spéter in einer Mail: ,,Es war nahezu
atemberaubend, diese groRen Namen, die man bis-
her nur aus der Literatur kannte, leibhaftig, gleich-
zeitig mit groRer Kompetenz und sympathischer
Menschlichkeit zu erleben. Das hat mich in meiner
Arbeit und Einstellung gestarkt und zutiefst ermu-
tigt. Ein grofRes Dankeschon!*

Monika Muller, Bonn
rheinland@alpha-nrw.de

Prof. Dr. Lukas Radbruch, Bonn
lukas.radbruch@malteser.org

Kinder begegnen , Krebs”
— ein Angebot fir angehérige Kinder
D as oberste Gebot im Umgang mit  ynd jugendliche in MuUnster

den Kindern ist Ehrlichkeit und
Offenheit. (Sylvia Broeckmann)

Bereits in der letzten Ausgabe des

Hospiz-Dialog NRW zeigte der Artikel des \Vereins
Flusterpost e.V. aus Mainz die Wichtigkeit eines
offenen und ehrlichen Gesprachs mit Kindern
krebskranker Eltern auf. Daran anknlpfend wird in
diesem Beitrag das Angebot fur angehdrige Kinder
und Jugendliche in Minster vorgestellt. Das Pro-
jekt ,,Kinder begegnen Krebs* wurde von der
Krebsberatungsstelle Minster im Rahmen des For-
derschwerpunktprogramms der Deutschen Krebs-
hilfe im April 2009 neu aufgebaut. Im letzten Jahr
konnten so insgesamt 30 Familien umfassend
unterstiitzt und begleitet werden. Die Rickmel-
dungen aus den Familien waren durchgehend po-
sitiv. Sie flhlten sich mit ihren Fragen und Schwie-
rigkeiten gut aufgehoben, gewannen an Sicherheit
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und die Kommunikation in den Fami-
lien ber die Krebserkrankung und al-
les, was damit zusammenhéngt, ver-
besserte sich deutlich.

Die Ziele

,untersuchungen des niederlandi-
schen Psychiaters Hans Keilson zei-
gen, dass nicht das Ereignis selbst,
sondern die Art und Weise, wie damit
umgegangen wird, entscheidend fur
eine gute Bewaéltigung ist.* (Bianca Senf & Moni-
ka Rak, 2008, Mit Kindern tber Krebs sprechen,
Broschiire des Vereins ,,Hilfe fir Kinder krebs-
kranker Eltern e.\V.*)

Annika Raabe
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In diesem Sinne soll das Projekt ,,Kinder begegnen
Krebs* fur betroffene Familien ein Beratungsan-
gebot sein, das bedarfsorientiert und familiennah
bei der Bewéltigung einer Krebserkrankung und
ihren Folgen unterstutzt. Das Ziel der Beratung ist,
dass Belastungsreaktionen und Verhaltensauffal-
ligkeiten der Kinder und Jugendlichen vorgebeugt
wird oder diese moglichst zeitnah aufgefangen
werden kdnnen.

Durch die Beratung kénnen angehdrige Kinder und
Jugendliche unterstitzt und entlastet, die Kommu-
nikation zwischen den Familienmitgliedern ver-
bessert und so die Bedurfnisse der Einzelnen im
Familienalltag besser beriicksichtigt werden. So
steigt das Wohlbefinden der gesamten Familie und
alle Familienmitglieder kdnnen aus dieser sehr
schwierigen Lebenssituation gestarkt hervorgehen.
Die Beratung ist vertraulich, kann auch anonym
stattfinden und ist in jedem Fall kostenfrei.

Das Angebot

Offene Beratungsstunde fur angehdrige Kinder,
Jugendliche und Eltern

Das Kl&ren von Fragen und Anliegen ist personlich
oder telefonisch moéglich und bei Bedarf werden
feste Termine aulRerhalb der Sprechstunde (Don-
nerstags 15-17 Uhr) vereinbart. Auch eine Bera-
tung per E-Mail ist moglich.

Psychoonkologische Begleitung

Der Zeitrahmen und das Setting der Begleitung
orientieren sich an den individuellen Bedirfnissen
der Ratsuchenden. Die Beratung und Begleitung
richtet sich an Familien in den verschiedenen Pha-
sen der Erkrankung, so ist auch eine Begleitung in
der Palliativ- und Trauerphase mdoglich. In der

Die Spielecke: Hier darf gespielt, gelacht, geweint und
entspannt werden.
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Regel finden die Termine in der Krebsberatungs-
stelle Miinster im Gesundheitshaus statt, bei Bedarf
sind aber auch Hausbesuche oder Beratungen in
den AuRenstellen moglich. Orientiert an den Be-
dirfnissen der Ratsuchenden werden folgende Ge-
sprachsformen (meist in Kombination) angeboten:

Elterngespréche

Héufige Themen und Fragestellungen sind hier In-
formationen zu alters- und entwicklungsgerechter
Aufklarung lber die Diagnose Krebs sowie kind-
gerechte Informationen Uber die medizinischen
Untersuchungen und Behandlungsschritte (z.B.
Chemotherapie, Operation, Bestrahlung). Veran-
derungen, Probleme und Verhaltensauffalligkeiten
von Kindern verunsichern die Eltern haufig und sie
fragen sich, ob ein Zusammenhang mit der Krebs-
erkrankung besteht.

Familiengesprache

Wenn Schwierigkeiten und Probleme im Alltag der
Familie auftauchen, ist es hilfreich, wenn alle Fami-
lienmitglieder gemeinsam daruiber sprechen und L6-
sungen und Veranderungsmoglichkeiten erarbeiten.
Im Familiengespréch kann Konflikten vorgebeugt
und dafiir Sorge getragen werden, dass die Beduirf-
nisse aller Beteiligten beriicksichtigt werden.

Aber auch der Austausch tber Geflihle und Belas-
tungen der einzelnen Familienmitglieder fallt viel-
fach in einem gemeinsamen Beratungsgesprach
leichter und an das Besprochene lasst sich dann zu
Hause gut ankniipfen.

Einzeltermine flr Kinder und Jugendliche

Die Einzeltermine dienen vor allem der Erarbei-
tung von ressourcen- und lésungsorientierten
Bewéltigungsmdoglichkeiten. Durch Gespréche,
Spiel und kreative Ausdrucksmdglichkeiten kon-
nen die Kinder und Jugendlichen aufkommende
Geflihle ausleben und verarbeiten. In diesem Kon-
text ist es ihnen dann oft moglich, sich mit ,, Tabu-
themen* wie z.B. Tod und Sterben und der Angst,
selbst zu erkranken, auseinanderzusetzen oder
offene Fragen zu stellen.

Fur Jugendliche geht es haufig um den Konflikt
von Autonomie und Abhéngigkeit. Durch die Er-
krankung werden Impulse zu verstarktem Fami-
lienzusammenhalt ausgeldst, die sowohl zu inner-
psychischen Konflikten fiihren kdnnen als auch zu
Konflikten zwischen dem Jugendlichen und sei-
nen Eltern.
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Die Gruppe erarbeitet, was sie mit Krebs verbindet.

Gruppenangebot fur Kinder

Das Gruppenangebot ist angelehnt an das von
Claudia Heinemann (Phonikks Beratungsstelle
Hamburg) entwickelte ,,préaventive Gruppeninter-
ventionsprogramm fir Kinder krebskranker
Eltern” und richtet sich an Kinder im Alter von
7-12 Jahren. Das Programm besteht aus insgesamt
12 Stunden a 90 Minuten, dem Besuch einer
onkologischen Praxis oder einer onkologischen
Abteilung eines Krankenhauses und zwei Eltern-
abenden.

In der Gruppe konnen die Kinder erleben, dass sie
nicht allein sind mit ihrer Situation, ihren Angsten
und Sorgen. Das soll ihnen helfen, ihre eigenen
Gedanken und Gefiihle auszudriicken und einen
Umgang damit und mit den Veranderungen im All-
tag zu lernen. Es werden Informationen zu offenen
Fragen gegeben und auch Freude und Spal3 bei den
gemeinsamen Aktionen haben ihren Platz.

\ortrage

Fir interessierte Erwachsene finden Vortrége zu ver-
schiedenen Themenschwerpunkten statt, z. B. am
04.10.2010 zum Thema ,,Familie und Krebs — Mit
Kindern reden und Hilfen zur Alltagsbewaltigung*.

Beratung von Fachkraften

Wir bieten fiir Fachkrafte, die im Rahmen ihrer Ar-
beit (z.B. als Erzieher/in oder Lehrer/in) mit ange-
horigen Kindern und Jugendlichen zu tun haben,
individuelle Beratung und Unterstiitzung an.
Auch gezielte Informationsveranstaltungen fur
Teams oder Lehrerkollegien kénnen in der Krebs-
beratungsstelle oder vor Ort in der jeweiligen Ein-
richtung stattfinden.
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Erganzende Veranstaltungen / Projekte
Zusatzlich zum oben beschriebenen Angebot fin-
den Einzelveranstaltungen statt, die mehr den
Aspekt gemeinsamer Aktivitat in den Mittelpunkt
stellen. So konnten in diesem Jahr 2 Termine zum
Thema ,,Ressourcen entdecken und starken —
Schnuppersegeln fur angehorige Kinder und
Jugendliche* in Kooperation mit einer Segelschu-
le angeboten werden. AuRerdem werden Gruppen-
nachtreffen nach Beendigung der Gruppe und
Weihnachtsfeiern organisiert. Die aktuellen Termi-
ne sind auf der Internetseite zu finden oder kbnnen
telefonisch erfragt werden.

Wir freuen uns Uber die positive Annahme des Pro-
jektes bei den betroffenen Familien und in Fach-
kreisen und hoffen, dass die Bediirfnisse und Note
der gesamten Familie eines Krebspatienten/einer
Krebspatientin und besonders auch der angehori-
gen Kinder und Jugendlichen in der Zukunft noch
starker Beachtung und Aufmerksamkeit finden.

Dass die Végel

der Sorge und des Kummers
iber dein Haupt fliegen,

das kannst du nicht verhindern.
Aber dass sie Nester

in deinem Kopf bauen,

das kannst du verhindern.
(altes chinesisches Sprichwort)

Annika Raabe

Dipl.-Psych.

Krebsberatungsstelle Miinster
Gasselstiege 13

48159 Minster

Tel.: 0251-62562012
a.raabe@krebsberatung-muenster.de
www.krebsberatung-muenster.de
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Bericht aus dem HPV NRW

Ulrike Herwald

Vorstand und neu gewahlter Beirat trafen
sich zu einem Klausurtag

Nach der Entwicklung des neuen Strukturkonzepts
des Hospiz- und Palliativ\erbands NRW hatte im

v.l. Klaus Kayser, Franz Léhr, Claudia Wilmers, Ulrike Herwald,
Dr. Christiane Ohl, Dagmar Amthor, Petra Brockhues, Claudia Berg,
Thorsten Hillmann, Erich Lange

Januar 2010 das erste Treffen des Vorstands zu-

sammen mit dem neu gewahlten Beirat stattgefun-

den. Grundlage sind die unterschiedlichen Ar-

beitskreise, die sich ein- bis zweimal pro Jahr auf

Einladung des HPV NRW treffen, um bereichs-

spezifische Themen zu besprechen und Informa-

tionen zu erhalten:

— die Koordinatorinnen der ambulanten Dienste

— die ehrenamtlichen Vorstande

— die ambulanten Hospiz- und Palliativpflegedienste

— die Pflegedienstleitungen der stationdren Hospize

— die Kinderhospizdienste

— die palliativmedizinischen Einrichtungen

— die Vertreter der Seelsorge und

— die Vertreter der Sozialen Arbeit in der Hospiz-
arbeit

Einige der Treffen finden in den Untergruppen lan-
desteilig im Rheinland und in Westfalen-Lippe
statt. Die Arbeitskreise wéhlten jeweils Sprecher
und entsenden diesen dann in den Beirat des HPV
NRW. Bisher haben diese Wahlen aus Termin-
griinden noch nicht in allen genannten Bereichen
stattfinden konnen.
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Die erste Zusammenkunft in den Rau-
men des Franziskus-Hospizes in
Hochdahl stand zu Beginn ganz im
Zeichen des gegenseitigen Kennenler-
nens. Die Vertreter aus den verschiedensten Berei-
chen der Hospiz- und Palliativversorgung stellten
sich einander vor, um eine Basis fir die Zu-
sammenarbeit zu schaffen. Ziel der Arbeit des Bei-
rates ist es, dass der HPV NRW und insbesondere
der Vorstand fiir seine Aktivitaten die jeweiligen
Erfahrungen und Kontakte der Mitgliedseinrich-
tungen des Verbandes kiinftig noch stérker nutzen
kdnnen, aber auch, dass wichtige Informationen in
beide Richtungen weiter gegeben werden kénnen.
Themen waren u. a. die Restmittelforderung der
ambulanten Hospizversorgung nach § 39a SGB V
und die gesetzliche Regelung zur Befreiung der
Patienten von Eigenanteilen in stationaren Hospizen.
Mit kurzen Berichten (iber eine Arbeitsgruppe zur
Zusammenarbeit des HPV NRW mit der DGP in
NRW und den Stand der Dinge im Thema SAPV in
NRW sowie dem Austausch Uber die Situation in
der ambulanten und stationdren Kinderhospizarbeit
in NRW wurde die Sitzung abgeschlossen.

Im Juli fand ein gemeinsamer Klausurtag von \Vor-
stand und Beirat unter Moderation von Prof. Dr.
Hugo Mennemann statt, bei dem es um eine Stand-
ortbestimmung der Hospizbewegung ging. Da sich
in den vergangenen zwei Jahrzehnten durch eine
zunehmende Professionalisierung und die zahl-
reichen gesetzlichen Regelungen die Position der
Hospizarbeit in und gegeniiber dem Gesund-
heitssystem veréndert hat, wird zurzeit vielerorts
die Frage gestellt: ,,Wo stehen wir in der Hos-
pizarbeit? Wohin wollen wir?* Auf der Basis der
erarbeiteten Thesen wird der HPV NRW Vorstand
zusammen mit dem Beirat ein Positionspapier
erarbeiten, (iber das dann die Mitglieder auf dem
tiblichen Wege (Rundbrief und Homepage) infor-
miert werden.

Ulrike Herwald

HPV NRW

Im Nonnengarten 10
59227 Ahlen

Tel.: 02382 - 76007 65
info@hospiz-nrw.de



D ie Entwicklung in der P&diatrie
und in der Gesundheits- und Kinder-
krankenpflege hat in den vergangen
zwei Jahrzehnten dazu beigetragen,
dass immer mehr schwerstkranke
Kinder zu Hause rund um die Uhr in ihrer Familie
betreut werden. Dadurch werden Krankenhausauf-
enthalte verkirzt und z.B. beatmungspflichtige
Kinder kdnnen zu Hause gepflegt werden (Josten
2007). Des Weiteren steigt die Zahl der Einrich-
tungen, zu deren Betreuungsangebot neben haus-
licher Kinderkrankenpflege auch spezialisierte am-
bulante Palliativversorgung gehdrt (Gessenich
2009). SchlieRlich hat der medizinische Fortschritt
eine zunehmende Chronifizierung zur Folge, die in
ihrer Tragweite fur die Lebenslaufe der Betroffenen
und ihrer Familien, ebenso fir die Rolle der pfle-
gerischen Versorgung dieser Kinder bisher nicht
gekléart ist. Dieser Umstand macht deutlich, dass
Familien teilweise tber einen sehr langen Zeitraum
und in sehr krisenhaften Lebenssituationen ge-
pflegt, begleitet und betreut werden (Peter/Richter
2009).

Die Frage, die sich an dieser Stelle aufdrangt, lau-
tet daher: Wie werden diese Pflegebeziehungen in
und mit den Familien gestaltet? Welchen Einfluss
haben z. B. die teilweise langjéhrigen Pflegebezie-
hungen auf die Familien? Welche Pflegekonzepte
kommen hier zum Tragen und welche Kompeten-
zen sind erforderlich, um hier gut zu pflegen?

Familienorientierung

Familienorientierung bzw. familienorientierte Pfle-
ge ist ein Konzept, das seit einigen Jahren nun auch
zunehmend in Deutschland diskutiert wird. Ur-
spriinglich aus den USA kommend, wird ,Family
Nursing‘ mit familienorientierter oder familien-
zentrierter Pflege Ubersetzt und gilt als Speziali-
sierung innerhalb der Pflege, die ,,quer” zu ande-
ren Fachgebieten wie der Kinderkrankenpflege und
der ambulanten Pflege liegt. Der Ansatz von ,Fa-
mily Nursing* betrachtet die gesamte Familie als
Patienten bzw. Klienten. Die familienorientierte
Perspektive der Pflege versteht sich als gesund-
heitsorientiert, umfassend (holistisch), interaktiv,
die Familie starkend und fordernd. Seit den acht-
ziger Jahren des letzten Jahrhunderts wird hier der

systemische Ansatz (vgl. u. a. Friede-
mann/Kohlen 2010; Friedman 2003;
Wright/Leahey 2000; MacPhee 1995)
integriert. Beeinflusst ist diese
Diskussion durch die Entwicklung
sowie die Erfolge der systemischen
Familientherapie. Im Folgenden wer-
den vier Prinzipien einer familien-
orientierten Pflegepraxis, wie sie von
Macphee (1995) fur die Kinderkran-

kenpflege in Anlehnung an den syste-  Christina Kshlen

mischen Ansatz formuliert wurden,

vorgestellt, wobei ergédnzend exemplarisch rich-
tungsleitende Fragen formuliert werden, die jedoch
kein umfassendes Assessment zur Erfassung der
Familiensituation darstellen. Weitere Ausfiihrun-
gen dazu finden sich bei Kéhlen (2003) und
Friedemann/Kohlen (2010).

Die Prinzipien der Familienorientierung

Von entscheidender Bedeutung bei der Betrach-
tung der Prinzipien ist die den Familien zuge-
wandte Haltung, d. h. die positive Einstellung den
Familien gegenuber. Familien reagieren in Krisen-
situationen sehr unterschiedlich. Jede Familie ent-
wickelt im Laufe der Zeit ihren eigenen Stil in
ihrer Funktion und bei der Bewaltigung ihrer
Probleme. Familien meistern ihre Lebens- und All-
tagsituation so gut sie kdnnen. Manchmal fehlen
einfach die entscheidenden Impulse fiir eine \Ver-
anderung oder Erleichterung. Wichtig ist, dass
Pflegende sich ihrer Haltung und Vorgehensweise
bewusst sind. Dazu gehort, offen und sensibel auf
das zu achten, was sie sehen und héren. Sie sollten
sich auf Worte, die die Gefiihle der Familienmit-
glieder ausdriicken, konzentrieren und diese nicht
ignorieren, dabei kein Verstandnis vortauschen,
sondern nachfragen, wenn sie etwas nicht verste-
hen. Wichtig ist zudem, dass alle Familienmitglie-
der einbezogen werden.
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Prinzip 1: Fokussiere die Intervention auf die Fa-
milie, nicht auf das Kind!

Es ist unbestritten so, dass das Familiensystem das
Kind betreut, versorgt und ernéhrt. Es bildet den
Kern seiner Beziehungen und seines Erlebens.
Wird nun das Familiensystem unterstiitzt und ge-
stéarkt, stellen sich Erfolge ein, die auch dem Kind
zugute kommen.

Das bedeutet, dass Pflegende sich zunéchst ein Bild
darliber verschaffen mussen, wie das Familiensys-
tem funktioniert, um es unterstiitzen und stérken
zu konnen. Fragen wie — Wer gehdrt zur Familie?
Wer trifft die Entscheidungen? Wer ist an der
Pflege des Kindes beteiligt? Wer tragt die Haupt-
verantwortung? Wer ibernimmt welche Aufgabe in
der Familie? Wo gibt es Schwierigkeiten aufgrund
fehlender Koordination? — kénnen hilfreich dabei
sein, sich relativ schnell einen ersten Eindruck zu
verschaffen. Danach kann geschaut werden, wie
Pflegeinterventionen so gestaltet werden konnen,
dass sie der gesamten Familie helfen, um mit der
Situation im Alltag zu Recht zu kommen.

Prinzip 2: Arbeite mit der Familie, um Mdglich-
keiten fir alle Familienmitglieder zu schaffen, da-
mit sie Kompetenzen erlangen und gebrauchen, die
die Familie starken!

Verschreibende Hilfe kann schadlich sein und ein
Gefiihl von Hilflosigkeit oder mangelnder Kon-
trolle Uber die Situation nach sich ziehen. Dieses
passiert in Situationen, wenn Familienmitglieder
nicht oder kaum bei der Erkundung ihrer Bedurf-
nisse einbezogen werden.

Das bedeutet, dass Pflegende zunachst schauen
sollten, welche Fahigkeiten und Moglichkeiten die
einzelnen Familienmitglieder haben, um mit der
Situation fertig zu werden. Fragen wie — Welche
Ansichten zu einzelnen Pflegehandlungen gibt es
in der Familie? Welche Kompetenzen haben die
Familienmitglieder, das Kind zu pflegen? Welchen
Bedarf an Anleitung und Beratung gibt es? Wie
werden Ideen und Vorschlage aufgenommen? Wel-
che bewahrten Strategien gibt es in der Familie,
um Losungen zu finden? Welche Informationen
braucht die Familie? Inwieweit gibt es ein Pro-
blembewusstsein zu Themen wie fehlender Indivi-
duation von Familienmitgliedern, bestehender
Angst vor Verlust oder Isolation u. &.? — kénnen
hier hilfreich fur die Informationssammlung sein.
Danach kann mit der Familie entschieden werden,
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welcher individuelle oder familiare Bedarf an Hil-
fe und Unterstutzung aufgrund der identifizierten
Bedurfnisse besteht. So werden alle Familienmit-
glieder einbezogen und gehort. In diesem Zu-
sammenhang sei erwahnt, dass Pflegende nicht fiir
die Befriedigung aller BedUrfnisse zustandig sind.
Bei der Umsetzung ist naturlich die ganze Familie
gefragt.

Prinzip 3: Respektiere das Recht der Familie zu
entscheiden, was wichtig fur Sie ist!

Eine der bedeutsamsten Aufgaben der Pflegenden
ist es, die Entscheidungen und Aktionen der Fami-
lie zu unterstutzen und zu starken. In manchen Si-
tuationen sind die Beweggriinde der Familie ande-
re als die der Pflegenden. Um ein Arbeitsblndnis
mit der Familie einzugehen, muss die Pflegende die
Familie und ihre Anliegen respektieren, und ihr
helfen, die zu bearbeiten, die von ihr auch ausge-
driickt werden. Mit der Zeit wird die Pflegende als
Moderatorin der Familie helfen, diese in der aku-
ten Situation zu erkunden und zu identifizieren.

Das bedeutet, dass Pflegende zunéachst ein Ver-
standnis dafur entwickeln sollten, wo sie und die
Familien unterschiedliche Ansichten und Auffas-
sungen vertreten. Der Umgang damit hat einen di-
rekten Einfluss auf die Interaktion und das Ver-
trauensverhéltnis in und mit der Familie. Fragen
wie — Welche Erwartungen hat die Familie an
mich? Und welche habe ich an die Familie? Wel-
che Prioritaten setzt die Familie, welche setze ich?
Wie reagiere ich auf positive oder negative Gefiih-
le, die mir entgegen gebracht werden? Wie gehe ich
mit meinen eigenen positiven oder negativen Ge-
flhlen der Familie gegenliber um? Was geschieht
bei Konflikten? Wie gehe ich, wie geht die Fami-
lie mit Grenzen um? — sind wahrend der gesamten
Pflegebeziehung hilfreich, um das eigene Handeln
und das der Familie zu reflektieren und sich ggf.
daruiber zu verstandigen.

Prinzip 4: Erkenne die positiven Aspekte des Kin-
des und der Familie an!

Pflegende tendieren mitunter dazu, danach zu su-
chen, was ,,falsch* lauft. Wichtig ist es jedoch, die
Fahigkeiten und Ressourcen der Familie zu stér-
ken. Ein Parameter dafur ist das Familiengeftihl.
Eine Familie funktioniert gut, wenn die Familien-
mitglieder sich gut mit ihr fuhlen, wenn ihre Be-
dirfnisse befriedigt werden und die Entwicklung
ihrer Beziehungen gut lauft.



Das bedeutet, dass die Reflexionsfahigkeit der
Pflegenden an dieser Stelle erneut zum Tragen
kommt. Sie sollten wie eingangs erwéhnt sich ih-
rer Haltung der Familie gegenliber bewusst sein
und eine gewisse Empathie fur die Familie und ih-
re Situation entwickeln, insbesondere wenn die
Auffassungen der Familie von der eigenen abwei-
chen. Es geht dabei darum, der Familie offen und
vorurteilsfrei zu begegnen. Auch diese Haltung hat
einen direkten Einfluss auf die Interaktion und das
\ertrauensverhaltnis in und mit der Familie. Fragen
wie — Wie flexibel ist die Familie/sind ihre Mit-
glieder im Umgang mit der Pflege des Kindes?
Wie werden institutionelle oder auch informelle
Unterstitzungssysteme auf3erhalb der Familie ge-
nutzt? Haben alle Familienmitglieder geniigend
Freiraum fir sich? Wie kénnen bewéhrte Bewdélti-
gungsstrategien gestérkt werden (z. B. Halt in der
Gemeinde oder Kooperation mit der Umwelt for-
dern)? Welche Ressourcen wurden bisher nicht ge-
nutzt? Wie wird mit Angsten umgegangen, wenn
z.B. die Stabilitat oder der Zusammenhalt in der
Familie bedroht ist, der Zustand des Kindes sich
verschlechtert u. 4.7 — geben Hinweise darauf, wo
das Entwicklungs- und Veranderungspotential der
Familie liegt. Danach kann mit der Familie ent-
schieden werden, welche Ressourcen bzw. welche
Entwicklungsmaglichkeiten noch genutzt werden
kdnnen bzw. welche Handlungen und Fahigkeiten
unterstitzt und verstarkt werden sollten.

Familienorientierung als Maxime

fUr alle Begleitungen

Naturlich sind die hier skizzierten Prinzipien und
die dazu ergénzend formulierten Fragen nicht nur
gultig fur Familien, die ein Kind pflegen, sondern
kommen in allen dieserart belasteten Familien —
mit den entsprechenden situationsbedingten Mo-
difizierungen — zum Tragen.

Im Endeffekt geht es darum, die Familie bzw. das
Familiensystem zu verstehen und sie zu befahigen
mit ihrer Lebenssituation klar zu kommen. Wenn
Pflegende sich diesen Prinzipien ann&hern, kom-
men sie der Familienorientierung bei der komple-
xen und anspruchvollen Pflege von schwerstkran-
ken Kindern bzw. Familienmitgliedern und ihrer
Familien ein Stiick n&her. Dazu braucht es Mut und
die Einsicht, dass Angehdrigenarbeit, und darum
geht es hier, inharenter Bestandteil von Pflege und
Begleitung ist.
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HWERKFUNIT

Wenn die Krankheit fortschreitet...

Eine Broschire fur Patienten und Angehérige

in schwerer Krcmkheit geordnete Ansprechstellen verwiesen.

Martina Kern - Karen Wauschkuhn

D ie Idee einer Broschure fur
Patienten und Angehorige in schwerer
Krankheit ist eine Antwort auf die Ent-
wicklung von Hospizarbeit und Palli-
ativmedizin in den letzten Jahren. Die
Angebote von Palliativmedizin und
Hospizarbeit werden zunehmend in
friheren Krankheitszusammenhangen
angefragt und bei Bedarf in Anspruch
genommen.

Im Rahmen eines ALPHA-Projektes,
unterstitzt vom Ministerium fir Ge-
sundheit, Emanzipation, Pflege und
Alter (MGEPA\) in Diisseldorf, wurden
die Bedurfnisse von Angehorigen
schwerstkranker und sterbender Men-
schen untersucht. Haufiger Wunsch
war, konkrete und gebindelte Infor-
mationen zu erhalten — und diese nicht
nur die Sterbephase betreffend, sondern
auch das frihere Krankheitsgeschehen
beriicksichtigend. Die vorgestellte

Martina Kern

Karen Wauschkuhn Broschiire tragt diesem Anliegen

Rechnung.

Fortgeschrittene Erkrankungen l6sen oft vielseiti-
ge Beschwerden aus. Eine Behandlung der zu-
grunde liegenden Ursache ist nicht immer mog-
lich oder sinnvoll, z. B. wenn die medizinischen
MaRnahmen vom Betroffenen zuviel Kraft erfor-
dern oder erst gar nicht Erfolg zu versprechen
scheinen.

Die Broschure bietet konkrete Hilfestellung in die-
ser auBRerordentlichen Lebenslage und ermutigt,
die Unterstiitzung ortlicher Hospiz- oder Palliativ-
einrichtungen in Anspruch zu nehmen. Sie bietet
Basisinformationen zu den Inhalten und Zielen der
Hospizarbeit und Palliativmedizin. Die verschie-
denen Sektoren wie ambulante Hospizdienste,
stationdre Hospize, ambulante Palliativdienste,
Palliativstationen, werden erklart sowie auf tUber-
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Sie bietet grundsétzliche Informatio-
nen zur Finanzierung und informiert
uber mogliche Anspriiche gegentber
Sozialleistungstrégern.

Die Broschiire enthélt vor allen Dingen viele prak-
tische Tipps und Informationen fiir Betroffene, so-
wohl tber den mdglichen Verlauf der Krankheit
als auch tiber Mdglichkeiten, belastende Sympto-
me selbst zu lindern bzw. voraussehbaren Proble-
men vorzubeugen. Sie stellt damit eine niedrig-
schwellige Ergdnzung zu den bereits bestehenden
Beratungsangeboten dar.

Es folgt eine Beschreibung der h&ufigsten mog-
lichen Beschwerden (Schmerz, Schwéche, Appe-
titlosigkeit usw.), die Patienten und Angehdrige am
meisten verunsichern. Dem schliel}en sich jeweils
konkrete und praktische Hinweise an, was zur Lin-
derung beitragen kann. Damit wird dem Leser in
komprimierter und verstandlicher Form ein all-
tagsnaher Ratgeber geboten, in dem er selbst die
fiir ihn relevanten Themen auswahlen kann.

Nach dem Motto: ,,Gesagt ist nicht gehort, gehort
ist nicht verstanden ...“ mochte die Broschire Be-
troffenen tUber das Gespréach hinaus hilfreiche In-
formationen zur Verfligung stellen. Aber auch an-
dere Interessierte finden hier eine praxisbezogene
Sammlung von Themen und Hinweisen vor, die im
Umgang mit Schwerstkranken und ihren Angeho-
rigen nitzlich sind.

Martina Kern
Bereichspflegedienstleiterin, Zentrum fir
Palliativmedizin Malteser Krankenhaus
Bonn/Rhein-Sieg

Karen Wauschkuhn
Diplompé&dagogin, Ambulanter Palliativdienst,
Malteser Krankenhaus Bonn/Rhein-Sieg

Die Broschiire ist demnéchst als Download
erhéltlich unter www.alpha-nrw.de

oder als PDF bei alpha-Rheinland
(rheinland@alpha-nrw.de)



Die Angehérigen in der ambulanten
Palliativversorgung aus der Sicht

I n der Begleitung von Menschen in
palliativer Situation zu Haus spielen
die Angehorigen eine ganz herausra-
gende Rolle. Letztendlich sind sie
diejenigen, auf deren Schultern die
Hauptlast ruht — sowohl in der praktischen Versor-
gung als auch im emotionalen Umgang mit der
Gesamtsituation. lhre Vorstellungen und Maglich-
keiten, ihre Wahrnehmungen und Bediirfnisse sind
letztlich oft entscheidend fur Erfolg oder Miss-
erfolg der Begleitung.

Als begleitende Arztin, deren Beziehung zu den
Patienten ja oft eher lose ist im Gegensatz zu der
der Pflegenden oder der Hospizdienstmitarbeiter,
mdochte ich anhand von Beispielen die Unter-
schiedlichkeit der Familien und die damit verbun-
denen Konsequenzen beschreiben. Dabei kann ich
die Vielfalt des Geschehens sicher nur anreif3en,
denn mit jeder Familie stellt sich uns eine neue
Situation und Herausforderung dar.

Frau K.

Meine erste Patientin war eine junge Frau. Frau K.
war Hartz-1\V-Empfangerin und lebte mit ihrer klei-
nen Tochter am Existenzminimum. Das bereitete
mir grof3e Sorge, da ich nicht einschatzen konnte,
ob dies die Versorgung zu Haus nicht erschweren
wirde. Rasch stellte sich aber heraus, dass ihre
Nachbarschaft ein groRes und soziales Netz fiir sie
bildete: Freundinnen und Bekannte waren immer
greifbar; sie erledigten, was zu erledigen war. Die
Besitzer des gegeniiber liegenden Kiosks verwal-
teten den Schlissel. Und schlieflich kam die klei-
ne Tochter in eine benachbarte Familie als Pflege-
kind. Das alles in der Kombination mit guter
pflegerischer Unterstitzung und &rztlicher Symp-
tomkontrolle lieR ihr die Mdéglichkeit, zu Hause
friedlich zu sterben. Diese Begleitung war fir uns
alle, die wir beteiligt waren, sehr beeindruckend.
Dass wir, die Pflegemultter, die Palliativschwestern,
die ehrenamtlichen Mitarbeiter und ich, bis heute
noch ab und zu gemeinsam Pizza essen gehen,
zeugt von einer intensiven und fruchtbaren Zu-
sammenarbeit und Néhe.

Herr M.
In der Familie eines alteren Patienten mit Migra-
tionshintergrund hatte die Gesamtsituation eine

einer Palliativarztin
Christiane Radel

starke Eigendynamik. Herr M. wurde
begleitet durch seine drei Téchter und
seinen Sohn. Sein Wunsch war es, zu
Haus zu bleiben bis zum Schluss. Die
kontroverse Kommunikation zwi-
schen seinen Kindern fiihrte aber lei-
der dazu, dass er in der Sterbephase
mit dem Notarzt ins Krankenhaus ge-
bracht wurde.

Die Bedeutung geduldiger
Kommunikation

Arztliche Probleme ergeben sich aus der Neigung
der Familien, alle Beschwerden des Patienten un-
ter Schmerzen zu subsummieren. Dabei handelt es
sich moglicherweise um Atembeschwerden oder —
was mir als Arztin noch vehementer auffallt — um
Traurigkeit Gber den Verlust der alten Autonomie,
zunehmende Schwéche, um die Angst vor dem
Sterben oder um das Beduirfnis, das eigene Leben
zu bilanzieren und ,aufzuarbeiten‘. Da ist es selbst-
redend, dass eine Erweiterung der schmerzthera-
peutischen Malinahmen fiir den Patienten hier kei-
ne Verbesserung ergeben wirde.

Das Verhalten der Angehdrigen ist insofern ver-
standlich, als das Thema ,Schmerz* in der offent-
lichen Meinung am besten bekannt und am meisten
gefiirchtet ist. Es erfordert ein differenziertes
Erklaren der einzelnen Symptome und die Ver-
deutlichung des Ausblicks auf die Behandlungs-
moglichkeiten bei Exacerbation (Verschlimmerung
oder Krankheitsschub). Mit Geduld und indem
man sich in die Perspektive der Familie versetzt, die
vermutlich zum ersten Mal in ihrem Leben mit
einer solchen Situation konfrontiert ist, kann man
ihr die Vielschichtigkeit der Symptomatik transpa-
rent und damit ertraglich machen.

Aber auch eine Arztin kann nur dann hilfreich sein,
wenn die Familie in der Lage und offen ist fir
eine solche Kommunikation. Im Fall des Herrn M.
bin ich hier auf deutliche Grenzen gestof3en.

Christiane Rédel
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Frau S.

Nach meinen Erfahrungen sind (vermeintliche)
Unruhezusténde oft auch der Verarbeitung der ei-
genen Lebenssituation geschuldet. So war eine al-
te Dame mit einer ausgebrannten Herzerkrankung
motorisch unruhig und sprach haufig und langan-
dauernd mit sich selbst. Mir fiel dabei auf, dass sie
dabei immer auf ein Foto Uber ihrem Bett schaute.
Auf diesem Foto war das Haus abgebildet, in dem
sie groR3 geworden war. Ich teilte der pflegenden
Schwiegertochter meine Wahrnehmung mit und
dass ich vermutete, dass die Dame sich intensiv
mit ihrer Kindheit beschaftigen wiirde. Dies mach-
te der Schwiegertochter die Ursache der Unruhe
deutlich, denn sie wusste von vielen unerfreulichen
Begebenheiten aus der Kindheit und Jugend der
Patientin zu berichten. Durch das Anerkennen die-
ser Lebenserfahrungen konnte die Dame unsediert
in Frieden sterben.

Frau L.

Im Fall einer Patientin mit Bronchialkarzinom und
Hirnmetastasen wollten deren Kinder nicht, dass
die Mutter wusste, wie es um sie stand. So ent-
schieden sie sich gegen eine ambulante Palliativ-
versorgung, schlossen also den Besuch eines Pal-
liativmediziners bei der Mutter aus. Wie sich spéter
herausstellte, war Frau K. schon langer klar, dass
sie nicht mehr lange leben wirde. Mit ihrem Mann
hatte sie auch schon vor Jahren — im Zusammen-
hang mit einem familidren Todesfall — besprochen,
dass sie keine Therapie, sondern nur Symptomlin-
derung wiinschte. Der Ehemann tat sich dennoch
zunachst schwer, die Winsche seiner Frau gegen-
Uber den Kindern durchzusetzen, was leider zu
einer langen Zeit mit schlecht beherrschten Symp-
tomen fihrte.

Nach meiner Einschédtzung verbirgt sich hinter dem
Verhalten der Kinder ,falsche Riicksichtnahme®,
letztendlich mit der sehr vereinfachten Annahme,
dass es dem Sterbenden besser geht, wenn nicht
Uber das Sterben gesprochen wird. Im Grunde han-
delt es sich aber um die eigene Angst davor, sich
auf das Thema Sterben und Tod einzulassen.

Ehrliche und einfihlsame medizinische
\ersorgung

Wenn es Arzten, Pflegenden und/oder haupt- und
ehrenamtlichen Mitarbeitern gelingt, sowohl prak-
tisch als auch emotional einen Zugang zu den Fa-
milien zu finden, ist es moglich, diese Angste und
Projektionen zu thematisieren. Mit einflihlsamem
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MTVW-ERFPFUNKT-

Verhalten auf Seiten der Professionellen 6ffnen
sich in vielerlei Hinsicht die Turen zu den Ange-
horigen.

Die optimale Versorgung — auch aus arztlicher
Sicht — kommt zustande, wenn die Familie ein of-
fenes System ist, das sich Informationen holt und
diese im Sinne des Patienten umsetzt. So wurde ich
zu einer alten Dame mit Magenkarzinom und Hirn-
metastase gerufen, bei der die Tochter zundchst
auch der Meinung war, ich dirfe der Mutter kei-
nesfalls die Hoffnung nehmen, indem ich deutlich
uber ihre Prognose spréche. Bereits in dem ersten
Gesprach mit der Patientin selbst sagte diese von
sich aus und ganz deutlich, dass sie ihre Situation
(den allmé&hlichen Verfall) nicht ertragen konne:
Sie wiinschte keine weitere Therapie sondern aus-
schlielich Symptomkontrolle. Im anschlieBenden
Gespréch mit der Tochter wurde dieser transpa-
rent, dass ihre Sorge ganz unndétig war, sondern
vielmehr ihre eigene Angst vor dem Kommenden
widerspiegelte.

Danach wurde eine ,ehrliche* medizinische und
pflegerische Versorgung, die die Tochter gemein-
sam mit der weiteren Familie Uberwachte, mog-
lich. Vor allem aber nahm sich die Familie ganz viel
Zeit, um mit der Mutter Uber die ,alten Zeiten* zu
sprechen, bis die Patientin kurz danach friedlich
verstarb. In einem langen Gesprach im Rahmen
der Todesfeststellung zeigten die Angehdrigen, wie
wertvoll unter den organisierten Bedingungen die
letzte Zeit mit der Mutter war.

In dieser einfiihlsamen und ehrlichen Kommuni-
kation zwischen allen Beteiligten und vor allem
mit den zuweilen vorsichtigen und veréngstigten
Angehdrigen liegt meines Erachtens einer der
Schllssel fur eine optimale Versorgung der Pallia-
tivpatienten. Wir Arzte miissen nicht gegen die
Angehorigen und ihre Angste und Bediirfnisse
arbeiten, sondern ihnen aufzeigen, in welche Rich-
tung das Boot fahrt, sie und ihre Angste mit hin-
einnehmen und zusammen in eine gemeinsame
Richtung steuern.

Christiane Radel

Facharztin fiir Anasthesiologie,
Schmerztherapie, Akupunktur
Gerichtsstr. 8

44649 Herne

Tel.: 023 25-79 28 28

Fax: 02325-55317



Ich hétte mir mehr Ehrlichkeit gewiinscht

Interview

Frau Angelika W.* ist 55 Jahre alt,

sie und ihr Mann Peter haben einen

27jahrigen Sohn. Peter W. hat im Jahr 2007 die
Diagnose ,Zerebrales Lymphom* erhalten. Diese
Erkrankung ist relativ selten.

Sie hatten schon langere Zeit aulRergewohnliche
Symptome bei lhrem Mann beobachtet, bevor es
zur Diagnosestellung kam. Wie kdnnen wir uns das
vorstellen?

Angelika W.: Mein Mann zeigte ein ungewohnli-
ches Verhalten. Beim Laufen hatte er einen Drang
nach rechts. Er vergalR Dinge, die ich ihm gerade
gesagt hatte und hatte Schwierigkeiten sich zu
konzentrieren. Das war erst einige Tage vor der
Diagnose.

Es war vor genau drei Jahren: Wir waren kurz vor
einer Urlaubsreise und diese Symptome machten
mir grofRe Angst. Als ich mit ihm in der Klinik war,
wurde ihm unterstellt, dass er Alkohol getrunken
hatte oder dass er ausgebrannt sei — Burn-out. Wir
sind nach langem Abwagen und auf Anraten der
Arzte schlieBlich in den Urlaub gefahren, aber die
Symptome wurden schlimmer und ich habe dann
vom Urlaubsort aus mit einem Arzt im Uniklini-
kum telefoniert und ihm die Symptome geschil-
dert. Der Arzt riet uns, sofort zuriick zu kommen,
um detaillierte Untersuchungen machen zu lassen.

SchlieRlich bekamen Sie die Diagnose ,Zerebrales
Lymphom*. Was bedeutete das flir die Behandlung
Ihres Mannes?

Angelika W.: Zundchst wurde uns mitgeteilt: Da
haben Sie Gluck. Dieser Tumor ist gut behandelbar.
Das war eine grof3e Entlastung, allerdings nur wah-
rend der ersten Zyklen der Chemotherapie. Nach
dem dritten Zyklus wurde ein MRT gemacht und
der Tumor war nicht mehr sichtbar. Das fuhrte da-
zu, dass wir aufatmeten. Vor dem letzten Zyklus
hatte er ein Rezidiv und der Tumor war groRer als
vor der Therapie. Er bekam dann Bestrahlungen.
Uber die Auswirkungen der Bestrahlung wurden
wir nicht gut aufgeklart. Heute weil ich, dass die-
se im Gehirn zu Personlichkeits-, Orientierungs-
und anderen Veranderungen fuhren.

* Person der Redaktion namentlich bekannt

Wie erging es Ihnen dann?

AngelikaW.: Die Betreuung in der Radiologie der
Klinik war insbesondere flr die Situation, in der mein
Mann sich befand, denkbar schlecht. Es musste
eigentlich immer jemand bei ihm sein. Da das Per-
sonal das nicht leisten konnte und wir ihn auch
sonst nicht besonders gut aufgehoben fiihlten, wa-
ren wir tags und bis in die Nacht bei ihm, was uns
aber an unsere eigenen Grenzen gefiihrt hat. Am
Ende der Klinikbehandlung wurde uns gesagt, dass
mein Mann nur noch wenige Wochen, im giinstigs-
ten Fall noch bis zu drei Monaten zu leben habe. Da
es ihm unter der Bestrahlung mit jedem Tag
schlechter ging, haben wir dann einen Platz im
Hospiz bekommen.

Dies alles liegt nun schon drei Jahre zurtick. Die
Prognose bzgl. der Lebenserwartung war falsch
und Sie wurden auch nicht gut tiber den zu erwar-
tenden Zustand lhres Mannes aufgeklart. Was héat-
ten Sie sich von den Arzten der Klinik gewtinscht?
Angelika W.: Ich hétte mir mehr Ehrlichkeit und
mehr Aufrichtigkeit gewiinscht. Zeitweise war ich
sehr wiitend auf die Arzte, die alles nur abzuhan-
deln schienen. Es hilft mir wenig, wenn mir ein
Arzt sagt, dass der Tumor gut behandelbar ist, mir
aber keinerlei Informationen gibt ber die durch
die Bestrahlung oder durch die Erkrankung entste-
henden Probleme. AuRerdem wurde uns keinerlei
Hinweis darauf gegeben, was wir im Anschluss an
den Klinikaufenthalt tun, an wen wir uns wenden
konnen.

Wie haben Sie und Ihr Mann den Aufenthalt im
Hospiz empfunden?

Angelika W.: Es war fir uns alle — trotz der schlim-
men Erkrankung — eine gute Zeit. Die Mitarbeiter
des Hospizes und auch die Arztin des Palliativnet-
zes haben uns sehr gut betreut. Wir konnten alle ein
wenig aufatmen. Dennoch hatte ich die ganze Zeit
das Gefuhl: Hier wird er nicht sterben.

Seit der Zeit ist Ihr Mann zu Hause, also seit zweiein-
halb Jahren. Wie ist die Situation heute flir Sie?

Angelika W.: Es ist fur mich sehr schwer, damit
umzugehen, dass mein Mann nicht mehr der ist, der
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er einmal war. Seine Personlichkeitsveranderung
zeigt sich dhnlich wie bei einem demenzkranken
Menschen. Haufig flihle ich mich auch zuriickver-
setzt in die Rolle als sorgende und verantwortliche
Mutter flr ihr Kind. Es wurde Uber die Jahre nicht
leichter, nur immer wieder anders.

Mit wem sprechen Sie tber Ihre Gefiihle, Angste
und Schwierigkeiten?

Angelika W.: Ich kann oft nicht darliber sprechen
bedingt durch die Anwesenheit meines Mannes.
Ich bin ja im Grunde seine Hauptbezugsperson.
Aber ebenso oft bin ich viel zu erschopft, um Gber
meine Situation zu sprechen.

Wodurch sind Sie denn in der Lage, Kraft zu schopfen?
Angelika W.: Im Grunde kann ich das nur dann,
wenn ich ohne meinen Mann bin. Es gibt einige
Freunde, die manchmal bei uns sind, und auch mei-
ne Schwester, mein Schwager und eine Freundin
kiimmern sich sehr liebevoll. Da habe ich dann ein
gutes Geflihl, wenn ich einmal rausgehe. Ich ver-
suche auch, mich mit ganz anderen Dingen zu be-
schéftigen. Zum Beispiel habe ich eine Zusatzaus-
bildung in Musik absolviert. Das war mir wichtig.
An diesen Nachmittagen haben Freunde wechsel-
weise meinen Mann betreut. Immer wieder um Hil-
fe zu bitten, fallt mir nicht immer leicht, besonders
dann nicht, wenn ich den Eindruck habe, dass An-
gebote zur Unterstitzung leichtfertig gemacht wer-
den und nicht ernst gemeint sind. Es hat mir gut ge-
tan, diese jeweiligen Nachmittage fur mich zu
haben, mich dabei mit Musik, also etwas ganz an-
derem zu beschéftigen und dann auch noch gute
Impulse fir meine Tatigkeit als Lehrerin zu be-
kommen.

Sie haben sich auch an eine Krebsberatungsstelle
gewandt?

AngelikaW.: Ja, aber dort hatte ich den Eindruck,
dass man nicht auf Menschen mit hirnorganischen
Veranderungen, hier z. B. Psychosen eingestellt ist.

Ware fur Sie denn auch ein Hospizdienst hilfreich?
Angelika W.: Das haben wir schon versucht, aber
mein Mann wollte keinen Fremden um sich haben.
Ich habe aber dann an die Fahigkeiten und Hobbies
meines Mannes angeknipft. Er hat sehr gern ge-
malt und er schwimmt auch gern. So hat er nun ein-
mal die Woche einen Termin bei einer Kunstthera-
peutin, einmal bei einer Ergotherapeutin, was ihm
sehr gut tut — und mir dadurch auch. Und wir ge-
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hen zweimal wdchentlich zum Schwimmen bei der
Physiotherapie. Mein Mann konnte zu seinen The-
rapeuten auch eine gute emotionale Beziehung auf-
bauen und deshalb sind diese Termine neben dem
medizinischen Aspekt besonders wertvoll. Sehr
wichtig ist fur uns beide auch, dass diese Thera-
piestunden unseren Alltag strukturieren.

Wie geht es Ihnen aktuell und wie geht es Ihrem
Mann?

Angelika W.: Im Augenblick ist mein Mann
schmerztherapeutisch durch seinen Hausarzt gut
eingestellt. Ich erlebe es auch als sehr positiv, dass
mein Mann Freude an so vielen Dingen hat, wie
das Malen, das Schwimmen oder auch die Freude
an Tieren. Allerdings erlebe ich jedoch bei mir fast
durchgehend eine groRe Erschdpfung und wenig
Rekreationsmdglichkeiten. Die zu erwartenden ho-
heren Anforderungen in meinem Beruf bereiten
mir daher auch Sorge. Das alles ist schon eine gro-
Re Belastung.

Gibt es Wiinsche, die Sie an lhr soziales Umfeld, al-
so auch an die Gesellschaft, haben?
AngelikaW.: Vielleicht das, was ja demnéchst ge-
schehen soll, mehr Mdéglichkeiten vom Gesetzge-
ber beruflich eine Auszeit nehmen zu kdnnen, um
Angehdrige zu pflegen.

Gibt es auch Winsche, die Sie an die Fachleute
oder -Institutionen haben?

Angelika W.: Ja. Zum einen wére es gut gewesen,
dass ich und meine Einschatzung des Zustandes
meines Mannes im Krankenhaus schon beim ersten
Besuch der Notaufnahme wahr- und ernst genom-
men worden wére. Als Partnerin ist man doch auch
ein wenig Expertin flr Veranderungen des Part-
ners. Es wére fir mich und meine Familie auch
sehr hilfreich gewesen, wenn man uns — wie ich
schon sagte — mit mehr Aufrichtigkeit und Ehr-
lichkeit entgegengetreten ware. Und zu guter Letzt
hatte ich mir nach der Entlassung aus dem Kran-
kenhaus gewinscht, dass man uns darlber infor-
miert hatte, an wen wir uns mit unserer Problematik
hatten wenden kdnnen. Zum Beispiel Uber die am-
bulante Betreuung durch das Palliativnetz.
Dadurch hatten wir vielleicht etwas mehr Sicher-
heit und vielleicht auch ein wenig mehr Zuversicht
bekommen.



Trotzdemgesénge -
eine kreative Form der Auseinandersetzung -

D ie Liebenden kennen den Tod am ’trOtZdem Lieder Singen/diChten,

besten, Inge Kunz

weil sie am meisten Leben haben;
wer nirgends und nie mehr die Néhe
des Todes spiirt,

hat aufgehért zu lieben. (F. Rest)

... wohl wahr: sowohl fiir die erkrankten als auch
fur die beistehenden Liebenden.

Das macht aber die Auseinandersetzung mit Ein-
schrankungen notwendig, die mit der Erkrankung
nahe stehender Menschen einhergeht. Eine Form
der Auseinandersetzung ist die

Erinnerungen und Erfahrungen. Sie konfrontieren
und versdhnen, eben trotzdem, trotz alledem ...

Wenn seine ,,0ber alles geliebte und dichtende
Mentorin®, — so die Widmung des Buches — \Weg-
weiserin und eine der Begrlinde-

des kreativen Ausdrucks in Poesie
und Lyrik, im vorgestellten Buch
die Gedichtform: ,,Not wendend*
durch das ,,Verdichten* von Le-
ben, Liebe, Leid und Tod. Die
»leidgepriften Lieder” von Fran-
co Rest sind keine leichte Kost.
Aber genau so ist er bekannt: Ver-
fasser zahlreicher Blcher und
Veroffentlichungen zu einer Le-
bensethik, die keine einfachen
und vertréstenden Antworten
gibt, sondern mehr Auseinander-
setzung und Nachdenklichkeit
fordert und die die Komplexitét
des Lebens auch im Sterben ge-
wahrt sehen will. Ein leiden-

rinnen der Lyrik- und Poesiethe-
rapie ist, so sind Franco Rests
Gedichte ein Wegbegleiter und
,Proviant* flr die Fragen von Lie-
be, Leben, Leid und Tod, ganz im
Sinne und der Kraft seiner Frau
Gisela Rest-Hartjes, eine der Be-
grinderinnen der Poesie- und Ly-
riktherapie.

Die ,, Trotzdemgesénge* sollten
idealerweise in medizinischer
Dosis genossen werden, z. B. drei
Mal taglich je Text, ganz nach der
Empfehlung von Rests Philoso-
phenkollegen Michel de Mon-

schaftlicher Vor-, Mit-, Nach- und

Querdenker, der aufrittelt und gegen jede Form
von Gleichgtiltigkeit pladiert. Das nattrlich auch in
seiner wissenschaftlichen Arbeit und seinen zahl-
reichen Veroffentlichungen zu Sterbebegleitung,
palliativ-hospizlicher Sorge und den Bedingungen
von Leben bis zuletzt.

Und so sind auch die Trotzdemgesange zu verste-
hen. Sie sind mal wieder eine ,,Zu-Mut-ung“ im
wohlverstandenen Sinn, ein-zweideutige Texte die
zu mehr Nachdenklichkeit und Auseinanderset-
zung provozieren, die gleichzeitig aufritteln und
lachen lassen. Ob die Gesange im ,,Weil oder Trotz-
dem* begrindet sind, wird jeder in seiner indivi-
duellen Art und Empfindung einschétzen: auch
hier gibt es keine Sicherheit. Die konzentrierte
Lyrikform l&sst Raum flr eigene Assoziationen,

taigne, dass uns das ,,wiederho-
lende Lesen (und Aufschreiben)
physisch mit der Wahrheit und Lebensweisheit der
Maxime“, der Gedichtinhalte verbindet.

So kénnen Franco Rests Gedichte ganz im Sinne
der Poesie- und Lyriktherapie erkrankten und bei-
stehenden Menschen behilflich sein, ihr eigenes
., Trotzdem* zu finden*.

Inge Kunz,
Georg-Vahrenhorst-Weg 10,
46397 Bocholt

Rest, Franco (2010); Trotzdemgesénge. Leidgeprufte Lieder.
deutscher lyrik verlag,
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Veroffentlichungen

Chris Paul

Schuld-Macht-Sinn

Arbeitsbuch fur die Begleitung von
Schuldfragen im Trauerprozess
Gutersloher Verlagshaus, 2010

€19,95

Schuldgefuhle und Schuldzuweisungen
begleiten Angehdrige keinesfalls nur nach
Suizid. Fragen nach Schuld und Verant-
wortung treten bei Trauernden auch nach
vielen anderen Todesursachen auf.

Die Gedanken der betroffenen Angehori-

gen kreisen oft um Fragestellungen wie
,Hatte ich friiher etwas splren/merken missen?*, ,Hatte
ich mehr tun missen?*, ,Was hatte ich noch tun kon-
nen?‘, ,Wer hat Schuld?* Auch Schuldzuweisungen ge-
gen andere wie z.B. Arzte und Verwandte kommen auf.
Chris Paul untersucht in ihrem Buch die Entstehung und
Auswirkungen von Schuldgefuhlen im Trauerprozess
und erlautert die Begriffe Schuldkonstrukt, Schuldme-
chanismus, Schuldzusammenhang und vagabundieren-
de Schuld. Sie zeigt Wege zur Bewaltigung auf, gibt Ar-
beitsmoglichkeiten an die Hand, mit Schuldfragen
trauernder Menschen umzugehen.

Bob Woods, John Keady, Diane Seddon
Angehdrigenintegration
Beziehungszentrierte Pflege und
Betreuung von Menschen mit Demenz
Huber, 2009

€ 24,95

Die Thematik Beziehungen zwischen
Mitarbeitern in Pflegeeinrichtungen und
Angehorigen ist ein weites Feld voller
Spannungen, Belastungen und Missver-
stdndnissen. Der Schwerpunkt des vorlie-

genden Buches liegt auf der Demenzer-
krankung, da gerade hier die Einbindung des familidren
Umfeldes von grofRer Bedeutung ist: Angehorige bilden
oft das einzige Bindeglied zwischen Vergangenheit und
Gegenwart. Die Autoren geben Hinweise, wie Angeho-
rige in den Pflegeprozess eingebunden werden kénnen
und wie ein konstruktiver Dialog zwischen Mitarbei-
tern in Pflegeeinrichtungen und Angehdrigen aufgebaut
werden kann. Wichtige Faktoren/Bestandteile der Inte-
gration sind Informieren, Einbeziehen, Unterstiitzen und
Wertschatzen. Im 6. Kapitel ,,Endstadium von Demenz
und Integration von Angehdrigen* wird deutlich ge-
macht, welch hohen Stellenwert eine gute Kommunika-
tion zwischen Pflegenden und Angehérigen auch gera-
de in dieser letzten Lebensphase hat.
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Marie-Luise Friedemann,

Christina Kéhlen

Familien- und umweltbezogene Pflege
Huber, 2010

€29,95

Die familienorientierte Perspektive pfle-
gerischer Berufe gewinnt immer mehr an
Bedeutung.

Im ersten Teil des vorliegenden Buches
wird in die Theorie des systemischen
Gleichgewichts eingefiihrt, die der Pfle-

ge einen neuen Zugang zur Familie und
alternativen Formen des Zusammenlebens er6ffnet. Der
zweite Teil befasst sich mit den drei wesentlichen
Einflussfaktoren im Familienprozess: Familienstruktur,
Entwicklungsphasen der Familie und Kultur. Weitere
Inhalte des Buches sind tberschrieben mit ,,Die Pflege
der Familien in Fallen von Krankheit, Gebrechen und
Tod“, ,,Familien in einer Krise“ und ,,Die Theorie des
systemischen Gleichgewichts in Praxis, Bildung und
Forschung®. Das Buch soll Pflegende dazu anregen, sich
mit der eigenen Familie auseinanderzusetzen und die
Familie der Patienten durch Pflege und Beratung zu
unterstiitzen.

Sigrid Daneke

Achtung, Angehdrige
Kommunikationstipps und wichtige
Standards fir Pflege- und Leitungs-
krafte

Schlitersche, 2010

€16,90

Auch dieses Buch richtet sich vornehm-
lich an Pflegeeinrichtungen, enthalt aber
Basisinformationen, die tber diesen Be-
reich hinaus genutzt werden kdnnen.

»Verstandene Angehdrige sind ver-
stdndnisvolle Angehorige.” Mit diesem Satz macht die
Autorin deutlich, welche Haltung fur alle Beteiligten
sinnvoll und hilfreich ist: Nur durch die Integration der
Angehdrigen in das Team derer, die fur die Bewohner
sorgen, kann diesen eine gute Unterstlitzung ermdéglicht
werden. Sie beschreibt, wie man sich diesem Ziel ndhern
kann und greift hierfir u.a. Kommunikationsformen,
Qualitatskriterien, die Einbettung von speziellen Ange-
boten oder auch den Umgang mit ,speziellen Typen von
Angehdrigen® auf. Daneben werden die gesetzlichen
Grundlagen ausgefihrt. Die Autorin versucht, deutlich
zu machen, dass Angehdrigenarbeit etwas anderes ist
»als die zuféllige Begegnung mit Angehdrigen®, sondern
vielmehr die ,,Arbeit fiir, an und mit Angehorigen.*



06.11.2010 Gutersloh
Migration und Hospizarbeit

Bildungswerk Hospiz- & Palliativmedizin
am Stadt. Krankenhaus

Tel.: 05241-9059 84
www.hospiz-und-palliativmedizin.de

10.11 - 11.11.2010 Aachen
Begleitung trauernder Menschen —

Ein Basiskurs

Bildungswerk Aachen Servicestelle Hospiz
der Stadte Region Aachen

Tel.: 0241-5153490

Fax: 041-502819
info@servicestellehospizarbeit.de
www.servicestelle-hospizarbeit.de

11.11.2010

,,Hospizliche Altenpflege*
Palliative Care und Hospizarbeit in der
stationdren Altenpflege

APPH Ruhrgebiet

Tel.: 02323-498600
apph@apph-ruhrgebiet.de
www.Apph-ruhrgebiet.de

Herne

12.11-14.11.2010 Haltern
,.\om frithen Tod betroffen...

Wenn Kinder und Jugendliche sterben —
Seminar fur Menschen, die in der
Kinder- und Jugendarbeit tétig sind
Deutscher Kinderhospizverein

Tel.: 02761-9412933

Fax: 02761-9412960
www.deutscher-kinderhospiverein.de
silke.schneider@deutscher-kinderhospiz-
verein.de

Veranstaltungen

18.11.2010 Bad Laer
Die letzten Lebenstage — Die hospizliche
Begleitung von Menschen mit Demenz
und deren Angehorigen

Niedersachsische Akademie
Tel.:05424-801161

Fax: 05424-801163
Niedersaechsische.akademie@sanicare.de
www.Niedersaechsische-Akademie.de

19.11.2010

Kleine Basisqualifikation in die
Kindertrauerbegleitung
Wasserburg Rindern

Tel.: 02821-73210
info@wasserburg-rindern.de
www.wasserburg-rindern.de

Kleve

10.12-11.12.2010 Bad Honnef
Trauer erwarmen Auswahlworkshop
Trauerlnstitut Deutschland e.V.

Tel.: 0228-2428194
Www.trauerinstitut.de

13.12.-115.12.2010

Bewadltigung von Arbeitsbelastung
und Burnout

Ev. Fachverband der Hospiz- und Palliativ-
dienste der Diakonie Rheinland-Westfalen-
Lippe

m.knopf@diakonie-rwl.de

Essen
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ALPHA-Westfalen
Friedrich-Ebert-Strafle 157-159
48153 Miinster

Tel.: 02 51 —23 08 48

Fax: 02 51 -23 6576

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

ALPHA-Rheinland
Von-Hompesch-Strafie 1

53123 Bonn

Tel.: 02 28 — 74 65 47

Fax: 0228 - 64 18 41

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




