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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

in vielen Bereichen der Gesundheitsver-

sorgung ist es angekommen: Die Beglei-

tung der erkrankten Menschen kann

nicht losgelost gesehen werden von

deren Bezugspersonen, in erster Linie

Angehorige, aber auch Menschen, die

nicht in einem Verwandtschaftsverhalt-
nis zu dem Patienten stehen. Gerade in der Hos-
pizarbeit bezieht sich die Begleitung vom ersten
Augenblick an immer auch auf die Angehdrigen
und — so eine immer 6fter verwendete Bezeich-
nung — die Zugehorigen und zwar iiber den Tod
des Patienten hinaus.

Sie einzubeziehen in ein Begleitungskonzept ist

letztlich unentbehrlich. Sie sind es, die Informatio-

nen, Entlastung, Besprechbarkeit oder manchmal
auch ganz praktische Hilfe benétigen. Sie sind es
aber auch, die ihre Angehdrigen und ihre Bediirf-
nisse gut kennen und somit eine Unterstiitzung

fir die professionellen Begleiterinnen und Beglei-

ter sein kénnen.

Daher haben wir ihnen - vielleicht nicht um-
fassend, aber aus sehr unterschiedlichen Blick-
winkeln — diese Ausgabe des Hospizdialoges
gewidmet.

Eine gute Lektiire wiinscht lhnen

lhre

Gerlinde Dingerkus
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HOSPIZ- UND PALLIATIVARBEIT FUR MEN-
SCHEN MIT MIGRATIONSHINTERGRUND

Interkulturelle Offnung der Hospiz- und Palliativdienste

GERLINDE DINGERKUS, HUBERT EDIN

enschen mit Migrationshintergrund
riicken immer mehrin den Fokus der
Palliativ- und Hospizbegleitung — mit
den aktuellen gesellschaftspoliti-
schen Entwicklungen in noch starkerem Ausmaf’
als zuvor. Daher hat sich ALPHA dieses Themas an-

genommen und die in 2008 verfasste und rasch
vergriffene Broschiire auf den Priifstand gestellt.
Die grundlegenden Informationen wie z. B. zur Mi-
grationsgeschichte blieben unberiihrt. Es war je-
dochratsam, die Verdnderungen in der Versorgung
von Menschen mit Migrationshintergrund im palli-
ativen und hospizlichen Bereich zu erforschen. Dies
hat die Autorin Daniela Grammatico um-
gesetzt, indem sie erneut Interviews mit
Praktikern durchfiihrte.

Dariiber hinaus wurde der Blick auf ein-
zelne Handlungsschritte fiir eine erfolg-
reiche interkulturelle Offnung gerichtet,
so dass Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
der Hospiz- und Palliativdienste mit
dieser Broschiire Informationen und Ma-
terial erhalten, die den Prozess einer
interkulturellen Offnung unterstiitzen
konnen.

Der erste Teil der Broschiire enthalt somit
einen Uberblick iiber die Entwicklungen
der Migration in Deutschland und setzt
sich dann mit der aktuellen Situation der
Migrantinnen und Migranten im palliativ-
hospizlichen Versorgungskontext ausei-
nander. Im weiteren Verlauf wird auf
Fragen zu den Zugangsbarrieren und
-moglichkeiten, der Kommunikation, Me-
diation und Unterstiitzung eingegangen.
Dabei steht im Hintergrund immer die
Auseinandersetzung mit dem Kulturbe-
griff und damit verbunden mit der Inter-
kulturellen Kompetenz. Zuletzt finden die
Leserinnen und Leser praktische Ideen
dafiir, wie sie sich dem Thema in der
Hospiz- und Palliativversorgung als Team
und in Hinblick auf die sterbenden
Menschen und ihrer Angehdérigen nahern
kdnnen.

Die Broschiire kann per Mail bei ALPHA-
Westfalen (alpha@muenster.de) bestellt
werden.
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INFORMATIONSVERANSTALTUNG ZU
ANDERUNGEN IM FORDERVERFAHREN 2016

m 8. Dezember 2015 ist das Hospiz- und
Palliativgesetz (HPG) in Kraft getreten.
Durch die beschlossenen gesetzlichen
Anderungen ergeben sich auch Anderun-
gen in der Hospiz- und Palliativversorgung.
Die ambulanten Hospizdienste erhalten zusatzlich
zur Forderung der Personalkosten auch eine
Forderung der Sachkosten. Der Prozentsatz der
Bezugsgrofie pro Leistungseinheit wird von 11 %
auf 13 % angehoben. Das HPG sieht auerdem vor,
dass Begleitungen der ambulanten Hospizdienste,
die ausschlie3lich im Krankenhaus erfolgen, bei
der Berechnung der Fordersumme beriicksichtigt
werden.
Diese Neuregelungen miissen in den Rahmenver-
einbarungen nach § 39 a Abs. 2 SGB V zur Forde-
rung der ambulanten Hospizdienste verankert und
im Forderverfahren umgesetzt werden.
Die Gesprache mit dem GKV-Spitzenverband und
dem Verband der PKV zur Uberarbeitung der Rah-
menvereinbarung fiir die ambulante Hospizarbeit
sind abgeschlossen. Der GKV-Spitzenverband hat
am 14.03.2016 seine Zustimmung zur Uberarbeite-
ten Rahmenvereinbarung erklart, so dass nun alle
Erklarungen der Vertrags-
partner der Rahmenverein-
barung vorliegen und das
Unterschriftenverfahren ein-
geleitet wird.
Zur Information Uber die
Anderungen in der Rahmen-
vereinbarung hat der DHPV
eine Handreichung erarbeitet, die den HPV NRW
Mitgliedern zur Verfligung gestellt wird. Darin wird
u. a. das Thema Zusammenarbeit der ambulanten
Hospizdienste mit Krankenhdusern angesprochen
(Punkt 5 der Handreichung). Die in diesem Zu-
sammenhang erwdhnte Musterkooperationsver-
einbarung wird der DHPV innerhalb der nachsten
zwei Wochen zur Verfligung stellen. Auch diese
kann in der Geschéaftsstelle angefordert werden.
Aufgrund der notwendigen Anderungen in den An-
tragsformularen, die jetzt unter Federfiihrung der
AOK entwickelt werden, wurde die Frist zur Abgabe
der Forderantrdage bis Ende April verlangert. Ent-
sprechend verschiebt sich dadurch die Auszahlung
der Forderbetrage durch die Kassen an die ambu-

lanten Hospiz-
dienste bis Ende
Juli 2016.

Der Hospiz- und
PalliativVerband
NRW hat die Ko-
ordinatoren und
ehrenamtlichen
Vorstande der
ambulanten Hos-
pizdienste zu einer Informationsveranstaltung ,,Fra-
gen zur Forderung 2016“ am 19. Februar 2016 in
das Haus der Technik, Essen, eingeladen. 200 Inte-
ressierte aus 132 ambulanten Hospizdiensten sind
der Einladung gefolgt. Diese Informationsveran-
staltung richtete sich auch an Hospizdienste ohne
HPV NRW Mitgliedschaft, denn Ziel der Veranstal-
tung war es, alle NRW Hospizdienste tiber die Neu-
erungen zur Férderung zu informieren und auf den
gleichen Wissensstand zu bringen.
Ulrike Herwald, stellvertretende Vorstandsvorsit-
zende des HPV NRW, er6ffnete die Veranstaltung.
AnschlieBend erorterte Erich Lange, DHPV, die Neu-
erungen in der Rahmenvereinbarung § 39a Abs. 2
Satz 8 SGBV, indem die ein-
zelnen gednderten Textpas-
sagen vorgestellt und erldu-
tert werden. Anhand eines
beispielhaften Forderverfah-
rens fiir den fiktiven ambu-
lanten Hospizdienst ,,Gliick-
liche Maria“ veranschaulich-
ten Ulrike Herwald und Judith Kohlstruck, HPV NRW
Vorstand, noch die Neuerungen. Abschliefend gab
es ausreichend Zeit fiir die Teilnehmer, Fragen zur
Umsetzung des neuen Gesetzes und der neuen
Rahmenvereinbarung zu stellen.
Der Hospiz- und PalliativVerband NRW stellt seinen
Mitgliedern die Prasentation des modellhaften For-
derverfahrens ,,Gliickliche Maria“ zur Verfiigung.

Hospiz- und PalliativVerband NRW e.V.
Im Nonnengarten 10

59227 Ahlen

Tel.: 02382-7 6007 65
info@hospiz-nrw.de

Gdste der Informationsveranstaltung in Essen



HOSPIZARBEIT UND SOCIAL MEDIA -
GEHT DAS ZUSAMMEN?

HERBERT KAISER

m hospizlichen Bereich

gibt esimmer noch Vor-

behalte beziiglich der

Nutzung von Social
Media fiir unsere Zielsetzun-
gen. In manchen Diskussio-
nen stellt sich die Frage, ob
Kandle wie Facebook und
Twitter der Ernsthaftigkeit
des Hospizthemas gerecht
werden kdnnen. Die Furcht
vor negativen Beitrdgen und
Kommentaren sowie rechtli-
che Probleme — Daten- und
Personlichkeitsschutz — wer-
den vorgebracht. Im Gegen-
satz zu den klassischen Medien sind wir mit Hilfe
von Social Media aber in der Lage selbstandig und
ohne Filterung durch Redaktionen unsere Inhalte
einem groBeren Personenkreis zur Verfiigung zu
stellen.

Dr. Herbert Kaiser

Wie es begann

Die Zielsetzungen der Arbeit mit Social Media
waren fiir uns als Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
des Hospiz- und Palliativ-Vereins in Giitersloh
schnell definiert und unterscheiden sich nicht
wesentlich von denen der herkémmlichen Offent-
lichkeitsarbeit. Wir wollen die Idee der
Hospizarbeit in der Offentlichkeit weiter
verbreiten, Betroffene und Angehdrige

auf unsere Angebote hinweisen, Ehren-

amtliche fiir die Mitarbeit gewinnen und

die Fundraisingarbeit unterstiitzen. An

diesen Zielen sollen sich die Inhalte
orientieren.

Die Vereinswebsite, die seit 1999 exis-
tiert, wurde im Verlauf mehrmals neu
gestaltet. Anfangs noch ,von Hand" pro-
grammiert, war eine zeitgerechte Aktu-
alisierung sehr aufwandig. Inzwischen
haben sich Content-Management-Syste-
me auch fiir kleinere Websites bewahrt,
wobei anfangs Typo3 zur Anwendung
kam. Beim letzten Relaunch wurde die

Seite auf Wordpress umgestellt, was die Pflege und
Aktualisierung erleichtert, aber auch eine vermehr-
te Aufmerksambkeit beziiglich der Sicherheitsaspek-
te erfordert, da Wordpress aufgrund seiner weiten
Verbreitung als beliebtes Angriffsziel fiir Hacker
dient. Kommuniziert werden hier Vereinsziele, die
Darstellung von ehrenamtlichem Hospizdienst und
stationdrem Hospiz, die zeitnahe Ankiindigung von
Veranstaltungen und Hinweise auf unser Fundrai-
sing. Im Hospizblog werden einzelne Themen aus
den Bereichen Begleitung, Spiritualitat, Ethik und
Recht schwerpunktmafig dargestellt. Die Vorteile
von Website und Blog liegen darin, dass die Inhalte
dort auch tber einen ldngeren Zeitraum zur Verfii-
gung stehen und genutzt werden kénnen.

Aktualitat, Prasenz, Reichweite ...

Seit etwa zwei Jahren erganzen Facebook, Twitter und
Google+ unsere Internetangebote. Hier sprechen
wir Angehorige, Ehrenamtliche und Forderer an,
wobei wir eine Altersgruppe erreichen, die deutlich
jinger ist als diejenige, die wir in unseren offent-
lichen Veranstaltungen sehen. Ob wir diese Gruppe
mittel- oder langfristig fiir ein Engagement begeis-
tern kdnnen, muss sich noch zeigen. Die Halbwerts-
zeit der geteilten Informationen ist gering, so dass
in kurzfristigen Abschnitten Inhalte gepostet wer-
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den miissen. Um
unsere Reichweite
halten und erhéhen
zu kénnen, reicht es
nicht, nur die eige-
nen Inhalte zu tei-
len. Es kommt dar-
aufan, interessante
Zusatzinformatio-
nen z. B. in Form
von Hinweisen auf
Artikel in der Pres-
se, Fernsehsendun-
gen und Buchbe-
sprechungen anzu-

bieten. Dadurch
kdnnen wir in den
Medien  prdsent

bleiben und Besu-

cher motivieren,

unsere Inhalte zu

diskutieren und zu

teilen. Besonders

effektiv ist hier

auch das Prinzip

des Storytellings. Themen wie Weihnachten im
Hospiz, Zuhause im Hospiz, das Projekt ,,Before |
Die“ und in diesem Jahr natiirlich unser 25-jahriges
Jubildum helfen, mit den Besuchern unserer Ange-
bote in den direkten Dialog zu kommen. Facebook
ist derzeit fiir uns der Kanal mit der gréten Reich-
weite. Letztlich haben wir uns dazu entschlossen,
auch die Werbeangebote von Facebook zu nutzen,
wobei die Kosten bezogen auf die Reichweite im
Vergleich zu Printmedien gering ausfallen.

Die Reichweite von Twitter ist deutlich geringer.
Eine Steigerung ware moglich, wiirde aber eine
erhebliche Mehrarbeit erfordern. Immerhin finden wir
bei unseren Followern auf Twitter u. a. auch einige
Pressevertreter, Politiker, Vertreter von Institutio-
nen und andere Multiplikatoren, so dass die Fort-
setzung des Engagements sinnvoll erscheint. Nach
einigen Versuchen auf Google+ wird die begrenzte
Reichweite dieses Kanals deutlich, so dass wir hier
nicht allzu viel Zeit und Energie investieren werden.

Der ,Newsletter’ als Medium der
Beziehungspflege

Der Einsatz von Newslettern ist ein weiteres Instru-
ment der Offentlichkeitsarbeit. Sinnvoll ist hier auf
die Unterstiitzung professioneller Anbieter zuriick-
zugreifen. Wir haben uns fiir den Marktfiihrer Mail

Chimp entschieden,
der die optimale Ge-
staltung der News-
letter und den Ver-
sand erheblich er-
leichtert. Auch die
Auswertung unse-
rer Kampagnen
durch statistische
Zahlen ist hier gut
gelost und hilft, die-
ses Angebot weiter-
zuentwickeln. Das
Newsletter-Anmel-
dungsformular auf
der Website alleine
ist nicht sehr erfolg-
reich. Auf Veranstal-
tungen oder im per-
sonlichen Gesprach
darauf hinzuweisen
und bei verschiede-
nen Gelegenheiten
Listen zum Eintrag
von E-Mail-Adres-
sen und Abgabe der Einverstandniserklarungen zu
verteilen, ist wesentlich erfolgreicher. Mail Chimp
ist in dem Umfang, wie wir ihn nutzen, fiir unseren
Verein kostenfrei.

Auch das Fundraising profitiert

Beim Online-Fundraising verlassen wir uns eben-
falls auf einen professionellen Partner, den wir in
der Non-Profit-Organisation Betterplace gefunden
haben. Verschiedene Spendenprojekte kénnen an-
gelegt und beworben, Spendenformulare und Wid-
gets auf der eigenen Website integriert werden.
Diese Angebote ohne professionelle Partner in Ei-
genregie umsetzen zu wollen, halten wir auch an-
gesichts der im Online-Zahlungsverkehr zu bertick-
sichtigenden Sicherheitsaspekte fiir schwierig.
Mogliche Zahlungsmittel sind Abbuchungserméach-
tigung, Kreditkarte, Paypal und Giropay. Die eigene
Projektseite auf Betterplace bietet gute Moglich-
keiten, mit den Spendern durch Dank-E-Mails,
Verdffentlichen von Neuigkeiten aus den Projekten
und Spenden-Newsletter in Kontakt zu bleiben.
Auch dieser Dienst kann kostenfrei in Anspruch
genommen werden.



Ohne zeitnahe Pflege geht es nicht

Alle Online-Medien wollen gepflegt werden. Aktu-
alitat ist die Grundvoraussetzung, um im Internet
gesehen zu werden. Gepostete Inhalte miissen be-
obachtet werden. Antworten auf Anfragen oder
Kommentare werden von den Nutzern kurzfristig
erwartet. Negative Kommentare oder Beitrdage ha-
ben wir bisher nicht erlebt. Aber auch in dieser Hin-
sicht werden wir weiterhin achtsam sein und gege-
benenfalls schnell und sinnvoll reagieren. Die re-
gelmafigen statistischen Auswertungen der
einzelnen Kandle beziiglich der eigenen Veréffent-
lichungen geben Hinweise fiir die Erfolgskontrolle
und weitere Planung.

Es braucht Menschen, die die Faden in der Hand
halten

Wie organisiert man diese Arbeit? In unserem Ver-
ein hat sich eine Fundraising- und Social-Media-
Gruppe bestehend aus zwei Koordinatorinnen und
drei ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitar-
beitern gefunden, die sich mindestens einmal
monatlich trifft. Themen der Treffen sind die Aus-
wertung bisheriger und die Planung neuer Aktivita-
ten, aber auch die Kommunikation der Arbeit mit
dem Vorstand sowie den haupt- und ehrenamt-
lichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern, die ein-
zelne Aktionen im Rahmen ihrer Méglichkeiten
unterstiitzen und Anregungen fiir die Arbeit an die
Gruppe geben sollen. Zwischen den monatlichen
Treffen erfolgt die Kommunikation der Gruppenmit-
glieder untereinander per Email. Materialien wer-
den tber eine Cloud geteilt und sind dort fiir alle
Gruppenmitglieder zuganglich.

Zusatzliches Know-how musste erworben werden:
Kenntnisse der Offentlichkeitsarbeit und des Fund-
raising, Umgang mit den verschiedenen Techniken
im Internet, juristische Aspekte wie Internetrecht,
Datenschutz, Personlichkeitsrechte und Urheber-
rechte, Grafik und Design, Bildbearbeitung, Aufbe-
reitung von Texten fiir die verschiedenen Kandle.
Wenn interessierte Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
ter zur Verfiigung stehen, konnen diese Kenntnisse
und Fertigkeiten nach entsprechender Einarbeitung
auch ehrenamtlich geleistet werden. Ergédnzt wird
die ehrenamtliche Tatigkeit durch den Einsatz einer
hauptberuflichen Grafikerin fiir Zeitschriften und
Flyer.

Social-Media-Angebote kénnen die bisherige Offent-
lichkeits- und Fundraisingarbeit nicht ersetzen. Der
personliche Kontakt, das persdnliche Gesprach

sind nach wie vor die wichtigsten Grundlagen einer
erfolgreichen Arbeit. Andere Medien konnen hier
unterstiitzend und erganzend wirken. Aus unserer
Sicht werden Hospizinitiativen langfristig aber nicht
darum herumkommen, auch die neuen Medien fiir
ihre Ziele zu nutzen.

Dr. med. Herbert Kaiser

Facharzt fiir Innere Medizin, Hdmatologie

und internistische Onkologie, Palliativmedizin
Hospiz- und Palliativ-Verein Giitersloh e.V.
he.kaiser@web.de

Literatur zum Einstieg:

Hélderle, )., Eisfeld-Reschke, J. (2010). Social Media Policies
ftir Nonprofit-Organisationen. Zugriff am 15.03.16 unter:
http://www.pluralog.de/_sonst/E-Book-Social_Media_Po-
licy_fuer_NPOs.pdf

Lampe, B., Ziemann, K., Ullrich, A. (Hg.)(2015). Praxishandbuch
Online-Fundraising. Wie man im Internet und mit Social
Media erfolgreich Spenden sammelt. transcript. Zugriff am
15.03.16 unter: http://www.fundraising-handbuch.org/

Weitere Ressourcen:

Spendenplattform:
www.betterplace.org

Newsletter:
www.mailchimp.com

Die Internetangebote des Hospiz- und Palliativ-
Verein Gitersloh e.V.:
http://www.hospiz-und-palliativmedizin.de
http://www.hospizblog.de
http://www.facebook.com/hospiz.guetersloh
http://www.twitter.com/hospiz_gt
https://plus.google.com/+hospiz-und-palliativme-
dizinDe

http://www.hospizspenden.de
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ASB WUNSCHEWAGEN - WUNSCHE WAGEN

AMELIE HECKER

terben gehort zum Leben,

Sterben ist Leben, Leben

im Ubergang. Heute eher

die Ausnahme, war doch
jahrhundertelang Sterben und Tod
eine Angelegenheit der Familie. Die
Begleitung und Hilfe im Sterbepro-
zess galt wie selbstverstandlich zu
ihren Aufgaben. Heute wird Sterben
und Tod aus der gesellschaftlichen
Wahrnehmung ausgeklammert und
aus dem familidren und hauslichen
Bereich ausgegrenzt.

Eine Konsequenz dieser Entwicklung
ist die Anonymisierung und Tabuisie-
rung dieser Themen in der Gesell-
schaft. Sie sind durch Ohnmacht und
Hilflosigkeit charakterisiert. Dazu gehort auch,
dass Gesprdche mit Bezugspersonen liber Zweifel,
Sinnfragen und Angste in Bezug auf den eigenen
Tod alles andere als selbstverstandlich sind. Aus
diesem Grund ist das vorherrschende Gefiihl zu
diesem Thema vor allem Furcht. Da ist zum einen
die Furcht der Sterbenden, die oft mit Schmerzen
verbundene Belastung der letzten Phase nicht zu
ertragen oder auch den Angehérigen zur Last zu
fallen. Die Furcht der Angehdrigen liegt haufig da-
rin, der Belastung der Versorgung liebender Ange-
horiger nicht gewachsen zu sein. Und dabei geht
es nicht nur um die Unterbringung, die emotionale
Zuwendung, die Kdrperpflege oder um das Lindern
von Schmerzen, sondern auch — und das ist eine
Errungenschaft der letzten Jahrzehnte —darum, die
spezifische personelle Wiirde durch die moglichst
lange Erhaltung der Autonomie, des Stolzes und
der Hoffnung zu erméglichen.

Fursorge am Lebensende und die Aufrechterhal-
tung der Autonomie sterbender Menschen — dies
ist das Kernanliegen des Ehrenamtsprojektes Wiin-
schewagen vom Arbeiter-Samariter-Bund Ruhre. V.
Gerade ndamlich in der Zeit des Abschieds, in der
Ndhe so entscheidend ist, treten besondere Wiin-
sche in den Vordergrund. Sei es, das letzte Mal das
Meer zu sehen oder einen Ausflug mit der Familie
zu unternehmen: Viel zu haufig sind die Traume
nicht zu realisieren, da Angehdrige oftmals iber-
fordert sind und sich der Situation, einen bald ster-

AuBenansicht Wiinschewagen

benden Menschen bei seinem Wunsch addquat zu
befordern und zu betreuen, nicht gewachsen fiih-
len. Haufig stellen Krankentransporte in der letzten
Lebensphase fiir die Betroffenen und ihre Angehd-
rigen eine grofle organisatorische und finanzielle
Belastung dar; die Betroffenen sind in den meisten
Fallen nur noch liegend transportierbar und bediir-
fen wahrend der Fahrt medizinisch-pflegerischer
Betreuung. Daher ist ein Transport in einem PKW
oder mit dem Taxi nicht mehr méglich. Die Kosten
fir eine ,private‘ —also therapeutisch nicht notwen-
dige — Fahrt im Krankentransportwagen kdnnen
jedoch von Kranken- und Pflegekassen nicht tiber-
nommen werden.

Der ASB RV Ruhr versteht es als seine Aufgabe,
Menschen in einer solchen Situation zu unterstiit-
zen. Das Projekt Wiinschewagen ist ein Ehrenamts-
projekt. Geschulte freiwillige Helferinnen und Hel-
fer libernehmen die Durchfiihrung und die pflege-
rische Betreuung wahrend der Wunschfahrt. Das
Projekt Wiinschewagen ist fiir jeden Menschen be-
stimmt. Ob junge oder dltere Menschen in der letz-
ten Lebensphase: Jeder soll die Moglichkeit auf die
Erfiillung seiner Wiinsche erhalten. Fiir den Fahr-
gast und eine Begleitung (wenn gewiinscht) ent-
stehen keine Kosten, weder fiir die Fahrt noch fiir
etwaige Aktivitaten vor Ort. Das Projekt Wiinsche-
wagen erfiillt Menschen aus ganz NRW Wiinsche.
Die Wunschorte kennen dabei aber keine (Lan-
des)Grenzen.
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Mit Hilfe eines speziell umgebauten Krankentrans-
portwagens werden die Fahrgdste an ihre Wunsch-
zielorte gebracht. Der Wiinschewagen ist ein eigens
fiir dieses Projekt optimierter, moderner Kranken-
transportwagen. Neben der aktuellsten notfallme-
dizinischen Grundausstattung steht in ihm vor
allem eine angenehme und entspannte Atmospha-
re fiir den Fahrgast im Mittelpunkt. Eine Rundum-
Verglasung fiir den Panora-

ma-Blick auf die Umge-

bung zahlt genauso zum

besonderen Ambiente des

Wagens wie ein in sich

stimmiges Gesamtkonzept

aus Licht und Farben, das

aufdie personlichen Vorlie-

ben des Fahrgastes abge-

stimmt werden kann.

Selbstverstdandlich bietet
der Wiinschewagen auch
Raum fiir den Lebenspart-
ner/die Lebenspartnerin
oder eine andere Begleit-
person sowie fiir die obli-
gatorische medizinische
und pflegerische Betreu-
ung durch unsere geschul-
ten Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter.

Dabei wird das Projekt, wel-
ches seinen offiziellen Start im
September 2014 hatte, mittler-
weile von 135 Ehrenamtlichen
unterstiitzt. Bei jeder Fahrt ist
mindestens ein freiwilliger Hel-
fer/Helferin mit der Qualifika-
tion des Rettungssanitdters/
-sanitdterin oder Rettungsassis-
tent/-assistentin bei der Fahrt
dabei. Der zweite freiwillige
Helfer/Helferin verfuigt tiber
medizinisch-pflegerische Fach-
kenntnisse.

Das Projekt startete mit der
bescheidenen Zielsetzung,
einen Pool von geschulten
Ehrenamtlichen zu akquirieren,
die mit dem umgebauten Kran-
kentransportwagen Wiinsche
erfiillen. Ein Jahr und 9o durch-
gefiihrte Fahrten spéater hat
sich das Projekt zu einer echten Erfolgsstory
entwickelt und steht vor der bundesweiten Um-
setzung! Im nachsten Jahr werden neun weitere
Verbdnde des ASB in Schleswig-Holstein, Berlin,
Brandenburg, Bayern, Hessen, Rheinland-Pfalz,
Saarland, Hamburg und Sachsen Wunschfahrten
fur Sterbenskranke organisieren.

Zur Hochzeit der Tochter

GroBer FC Mdnchengladbach-Fan trifft auf Christoph Kramer
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So unterschiedlich die Men-
schen sind, genauso unter-
schiedlich sind auch die
Wiinsche, die an das hauptamt-
liche Projektteam herangetra-
gen werden. So konnte einer
jungen Frau mit ALS im Endsta-
dium ein gemeinsamer Urlaub
mit ihrer vierjahrigen Tochter
und ihrer Schwester auf Bor-
kum ermoglicht werden.

Ein 13-jdhriger Junge mit
schwersten korperlichen und
geistigen Behinderungen und
seine Mutter konnten am jahr-
lichen Sommerfest des Deut-
schen Kinderhospizvereins
Recklinghausen teilnehmen.
Durch die schwere Erkrankung
des Jungen und der finanziellen
Bediirftigkeit der Familie leiden Mutter und
Geschwister unter sozialer Isolation. Die Fahrt zum
Sommerfest war daher fiir alle ein besonderes
Ereignis, das ihnen in guter Erinnerung bleiben
wird.

Im Jahr 2015 wurde einem schwerkranken Mann
die Fahrt zu einem FuBballspiel seiner Lieblings-
mannschaft Borussia Monchengladbach ermog-
licht. Hier hatte er auch die Méglichkeit, den
Nationalspieler Kristoph Kramer kennenzulernen.

Ein hdufig geduflerter Wunsch ist eine letzte Fahrt
ans Meer. Anfang 2015 durfte das Ehrenamt-Team
des Wiinschewagens ein Ehepaar nach Domburg
an das Meer fahren und erfiillten ihnen somit einen
sehnlichen Wunsch, genauso wie auch einer
4o-jahrigen Dame, die an Brustkrebs erkrankt war.
Diese konnte mit ihrer besten Freundin und ihrem
Sohn zwei Tage an der See verbringen.

Neben der Sehnsucht, das Meer zu sehen, erreichen
das Team des Wiinschewagens aber auch sehr we-
nig aufwéndige Wunschanfragen. Hierzu gehort der
Wunsch, vom Hospiz noch ein letztes Mal in die
eigene Wohnung zu kommen, sich von dem eigenen
Ehepartner oder den eigenen Kindern im geschiitz-
ten Raum zu verabschieden oder aber an der Kom-
munion oder der Hochzeit des eigenen Sohnes oder
der eigenen Tochter anwesend zu sein. Und dabei
wird so oft deutlich, welche Krédfte Menschen, die
sich auf der Schlussetappe ihres Lebens befinden,
fiir diese Wunschfahrt noch mobilisieren konnten.

Ehrenamtliches Begleiterteam

Das Team des Wiinschewagens sieht sich als
Ergdnzung der Arbeit von Hospizen, Pflegeeinrich-
tungen oder Palliativstationen in Krankenhdusern.
Das Projekt setzt ndmlich genau da an, wo die Mog-
lichkeiten dieser Einrichtungen und auch der
Angehorigen aus personellen oder finanziellen
Begrenzungen enden. Es leistet einen wichtigen
Beitrag zum Erhalt der Selbstbestimmung und Wir-
de bis zum Lebensende. Dabei haben die Pioniere
des Projektes bewusst auch ein gesellschaftliches
Thema aufgegriffen. Sterben und Tod in die Offent-
lichkeit zu bringen, den Umgang hiermit zu disku-
tieren. Wann kdnnte dies aktueller sein als in der
jetzigen Debatte um Sterbehilfe in Deutschland?

ASB Ruhr e.V.

Projekt Wiinschewagen
Richterstr. 20-22

45143 Essen

Tel.: 02 01- 87 00 10

Fax: 02 01-8700199
wuenschewagen@asb-ruhr.info
www.wuenschewagen.com
facebook/wuenschewagen.com
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KREBS -

FRAGEN UND NOTE VON ANGEHORIGEN

MIRIAM SONNET, ANDREA BUSCHE-BASSLER UND INTERNETREDAKTION KID

elfen und den Alltag meis-
tern — eine Gratwande-
rung. Die Diagnose Krebs
stellt den Alltag von vielen
Betroffenen und auch deren Angeho-
rigen vollig auf den Kopf. Arztbesuche,
Therapien und Gedanken zum Leben
mit Krebs stehen zundchst im Mittel-
punkt. Doch nicht nur Patienten leiden
unter ihrer Erkrankung. Auch fir
Angehdrige und Freunde kann Krebs
zur Belastungsprobe werden. Seit 30
Jahren steht der Krebsinformations-
dienst (KID) des Deutschen Krebsfor-
schungszentrums allen, die Fragen zu
Krebs haben, mit evidenzbasierten
und umfassenden Informationen zur
Seite. Erfahrene Arztinnen und Arzte
beantworten tdglich Fragen von
Betroffenen und ihren Angehorigen
am Telefon, per E-Mail und in person-
lichen Sprechstunden. Dariiber
hinaus kann der KID wichtige
Ansprechpartner benennen. Zur wei-
teren Unterstiitzung kénnen somit
nicht nur Arztinnen und Arzte oder Kliniken, sondern
beispielsweise auch Selbsthilfegruppen, Psycho-
onkologen und andere Einrichtungen und Bera-
tungsstellen — meist ortsnah — gefunden werden.

Die Erfahrung zeigt, dass Angehdrige und Freunde
von Krebspatienten oft helfen méchten, aber nicht
wissen wie. Mit der Situation umzugehen, ist fiir
alle Beteiligten nicht leicht, weil sich auch das
Leben von Partnerinnen und Partnern, Kindern, Ver-
wandten und engen Freunden verdndert. Liegt eine
fortgeschrittene Erkrankung vor, fordert dies
besonders. Betroffene und Angehdrige schildern
Gefiihle, die von Hoffnung und Zuversicht bis hin
zu Angst, Verzweiflung und Aggression reichen kon-
nen. Hinzu kommen viele offene Fragen, die im
Raum stehen: Was ist die beste Behandlung? Kon-
nen Schmerzen auf die Betroffenene/den Betrof-
fenen zukommen und wie kann man diese am
besten behandeln? Welche Klinik, Einrichtung ist
am besten geeignet? Wie bewaltigen wir die Situa-

tion als Famlilie? Warum ist das Reden {iber Krebs
so schwierig? Eine pauschale Antwort auf diese Fra-
gen gibt es nicht. Dennoch kdnnen Informationen
und Unterstiitzungsangebote Entlastung bringen.
Im Gesprdch mit einer Mitarbeiterin oder einem
Mitarbeiter des KID wird deshalb immer auf die in-
dividuelle Situation eingegangen.

Informationen:

Mehr wissen, weniger Angst haben

Viele Angehorige, die sich an den Krebsinforma-
tionsdienst wenden, haben zunachst Fragen zur
Erkrankung und deren Behandlungsméglichkeiten.
Haufig wird nach Wirkung und Nebenwirkungen
von Medikamenten und anderen Therapien gefragt.
Weiter, welchen Stellenwert die Empfehlungen der
Arztinnen und Arzte haben und ob es Behandlungs-
alternativen gibt. Sofern die Erkrankten einverstan-
den sind, sind zwar die behandelnden Arztinnen
und Arzte die ersten Ansprechpartner fiir enge
Angehorige, weil sie mit den Einzelheiten von
Erkrankung und Behandlung vertraut sind. Haufig
reicht ein erstes Gesprach mit den behandelnden
Arztinnen und Arzten jedoch nicht aus. Meist
kdnnen in den Gesprdachen mit dem KID weitere
Hintergrundinformationen gegeben werden, Fragen
erortert und zusammengestellt werden, damit die-
se noch einmal gezielt mit den Arztinnen und Arzten
angesprochen werden kdnnen. Dies wird oft von
den Anrufern als hilfreich empfunden. Angehdrige
kdnnen sich zudem aktiv an Gesprdachen mit den
Arztinnen und Arzten beteiligen und dadurch vieles
besser verstehen. Unsicherheit und Angst nehmen
dabei haufig ab.

Der grofe Informationsbedarf von Angehdorigen
zeigt sich unter anderem in der Nutzung des KID:
Im Jahr 2015 beantworteten die Arztinnen und Arzte
des KID rund 34.000 Anfragen per Telefon und
E-Mail. Zwar sind die hdufigsten Nutzer immer noch
Patienten (42%), jedoch wenden sich hdufig auch
Angehorige (30%) an den KID. Die Fragen, die An-
gehorige stellen, unterscheiden sich dabei kaum
von denen der Betroffenen selbst: Die hdufigsten
Fragen werden zu Themen wie Behandlung (61%),
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Anlaufstellen (60%) und Grundlagen bzw. allgemei-
nen Informationen (55%) gestellt.

Weitere Unterstiitzungsangebote - auch fiir
Angehorige

Manchmal sind Angehdrige ebenso belastet wie
die Patientin/der Patient selbst. Daher sollten sie
darauf aufmerksam gemacht werden, dass auch
sie professionelle Unterstiitzung in Anspruch neh-
men konnen und diirfen. Viele psychosoziale Unter-
stiitzungsangebote stehen Krebspatientinnen und
-patienten sowie Angehdrigen gleichermafen of-
fen. Sie bieten konkrete Hilfen zum Umgang mit
der Erkrankungssituation. Darliber hinaus kénnen
Beratungsgesprdache Raum geben, liber Gefiihle
und Gedanken zu sprechen, die sonst zuriickgehal-
ten werden. Dies kann sehr entlastend sein. Viele
Angehdrige, die sich an den KID wenden, sind mit-
unter erstaunt, dass es vielfaltige Moglichkeiten
gibt, die genutzt werden kénnen.

¢ \Wenn die Patientin/der Patient in einer Klinik be-
handelt wird, kann der Kliniksozialdienst Hilfe-
stellung in sozialrechtlichen Fragen, wie z. B. der
Beantragung von Pflegeleistungen, bieten. In vie-
len grofderen Kliniken gibt es auBerdem ein
psychoonkologisches Gesprdchsangebot fiir die
Patientinnen/Patienten und ihre nahen Angeho-
rigen.

® Im ambulanten Bereich kénnen psychosoziale
Krebsberatungsstellen nicht nur Gelegenheit zu
Gesprdchen bieten, sondern oftmals auch bei so-
zialrechtlichen Fragen unterstiitzen. Weil sie die
Fragen und Bediirfnisse von Patientinnen/Patien-
ten und Angehdorigen gut kennen, haben sie oft-
mals weitere Angebote.

ANGEHORIGE UND NAHESTEHENDE

e Manche Selbsthilfegruppen bieten Gruppen fiir
Angehdrige oder haben auf ihren Internetseiten
entsprechende Foren eingerichtet.

e Fiir Menschen, die die hausliche Krankenpflege
einer Patientin/eines Patienten tibernehmen wol-
len, gibt es verschiedene Unterstiitzungsange-
bote. Die Kranken- und Pflegekassen unterstiit-
zen nicht nur mit Pflege-Hilfsmitteln oder bau-
lichen Verdnderungen zur Erleichterung der
Pflege zu Hause, sondern bieten auch Kurse fiir
Angehdrige.

e Liegt eine Palliativsituation vor, kann es sehr
entlastend sein, aufzuzeigen, wo und wie die
Patientin/der Patient am besten medizinisch und
pflegerisch versorgt werden kann. Adressen von
Hospiz-und Palliativdiensten sind nicht immer
bekannt. Beriihrungsangste konnen abgebaut
werden, wenn dariiber informiert wird, welche
Aufgaben und Funktionen eine Palliativstation,
ein Hospiz und ein ambulanter Palliativdienst
haben. Ergdnzende Angebote, beispielsweise
Gesprdche, Besuche und Hilfen bei Behorden-
gangen konnen ehrenamtlich tatige Hospiz- und
Palliativbegleiterinnen und -begleiter iibernehmen.

e Beratung und Unterstiitzung von Kindern/Ju-

gendlichen eines krebskranken oder verstorbe-
nen Elternteils: Oftmals ist es fiir den hinterblie-
benen Elternteil in seiner eigenen Trauer schwer,
auch das Kind/die Kinder entsprechend zu be-
gleiten. Inzwischen gibt es verschiedene Ange-
bote, die auch auf das Informationsverhalten von
Jugendlichen eingehen (z.B. Internetforen,
Chats).
Diese Liste bietet jedoch nur eine Auswahl von
moglichen Stellen, die wegweisend sein kénnen.
Im direkten Gesprdach mit dem KID lassen sich
oftmals weitere Adressen und Ansprechpartner
vor Ort finden.

Der Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszentrums

Die Arztinnen und Arzte des KID sind téglich von 8 bis 20 Uhr unter der kostenlosen Rufnummer 08
00-4 20 30 40 sowie per E-Mail unter krebsinformationsdienst@dkfz.de erreichbar. Alle Fachleute,
die an der Versorgung von Krebspatienten beteiligt sind, konnen sich direkt an kid.med@dkfz.de
und die ebenfalls kostenfreie Telefonnummer 08 00-4 30 40 50 wenden (Mo bis Fr von 8.00 bis
20.00 Uhr). AuRerdem stellt der KID auf seinen Internetseiten (www.krebsinformationsdienst.de)
Informationen rund um das Thema Krebs zur Verfiigung. Aufgrund der Finanzierung durch das
Bundesministerium fiir Bildung und Forschung und das Ministerium fiir Wissenschaft, Forschung
und Kultur des Landes Baden-Wiirttemberg informiert der KID unabhadngig und neutral.
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ANGEHORIGE IN STATIONAREN PFLEGE-
EINRICHTUNGEN: ECKPUNKTE, EINSICHTEN

UND PERSPEKTIVEN

MATTHIAS KRAMER

Dr. Matthias Kramer

ieser Beitrag widmet sich schwerpunkt-

maRig der Beschaftigung mit Angehori-

gen von Bewohnerinnen und Bewoh-

nern in stationdren Pflegeeinrichtungen.
Hierbei handelt es sich um ein Thema, dass in den
letzten Jahren partiell zwar mehr an Bedeutung ge-
wonnen hat, sich aber immer noch eher am Rand
der fachlichen Wahrnehmung befindet. Von einer
echten Partnerschaft auf Augenhéhe, insbesondere
bei Angehorigen von Bewohnerinnen und Bewoh-
nern, die an Demenz erkrankt sind, kann nach Karla
Kammer keinesfalls die Rede sein. Es fehlt an einer
durch Forschung abgesicherten systematischen
und grundsatzlichen Aufarbeitung der Bedeutung
und der Rolle von Angehdrigen auf fachlicher und
wissenschaftlicher Ebene und an einer strukturell
abgesicherten Integration in das alltagliche Leben
vor Ort. Zudem entfaltet die Weiterentwicklung der
Sozialen Pflegeversicherung durch die verschiede-
nen Gesetzgebungsverfahren der letzten Jahre im
stationdren Sektor einen zunehmenden Okonomi-
sierungsdruck, der immer weniger Raum fiir eine
grundlegende und nachhaltige Arbeit mit Angeho-
rigen wie auch Ehrenamtlichen zu erméglichen
scheint — entgegen aller ,politischen und gesell-

schaftstheoretischen Bekenntnisse und Absichts-
erklarungen‘ des Gesetzgebers.

Stationdre Einrichtungen laden vielfach zu Ange-
horigentreffen, Veranstaltungen und Festen ein
oder werben fiir die Beteiligung an Bewohnerbei-
raten oder fiir das Amt eines Fiirsprechers. Sie in-
formieren tiber wesentliche Bereiche der Arbeit,
planen Ausfliige unter Beteiligung von Angehori-
gen und werben fiir Besuche in den jeweiligen Ca-
fés etc. Der Umgang mit Angehdrigen ist dabei in
der Breite so bunt und vielfaltig wie teilweise un-
systematisch. Konzeptionell abgesicherte Beteili-
gungs- und Entscheidungshoheiten im Sinne einer
echten Partnerschaft sind weitestgehend nicht vor-
gesehen.

Der bisherige soziologische und gerontologische
Forschungsstand geht bis heute davon aus, dass

. Angehdrige immer noch Uberwiegend als
AuBenstehende wahrgenommen werden,

. Angehorige einen grundlegenden Wechsel inihrer
Rolle weg vom Alleinverantwortlichen fiir Pflege
und Betreuung im hauslichen Umfeld hin zum
Besucher in der stationdren Einrichtung vollzie-
hen, der nicht mehr tiber ausreichend gestaltende
Mitverantwortung fiir die Lebensgestaltung der
Bewohnerinnen und Bewohner verfiigt,

. Angehorige in stationdren Einrichtungen keine
ausreichend definierte Rolle einnehmen kénnen,

. die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in Pflege
und Betreuung in der besonderen Kommuni-
kation mit Angehorigen nicht ausreichend
geschult sind,

. Angehdrigenarbeit in Heimkonzepten keine
ausreichende Beriicksichtigung oder Bedeu-
tung findet,

. anspruchsvolle bzw. fordernde Angehdérige
leicht zu ,unbequem und stérend‘ werden,

. stationdre Einrichtungen die familiendyna-
mische wie die Generationenperspektive
vernachlassigen und dadurch dazu beitragen,
dass Angehorigenbeziehungen fragil werden.
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Die Kritikpunkte werden als Pauschalbewertung si-
cher nicht allen in diesem Feld tdtigen Menschen
gerecht werden. Die Kritikpunkte weisen aber
darauf hin, dass es eine systematische und in der
Breite des stationdren Feldes verankerte Angeho-
rigenarbeit, die Angehorigen eine gleichberechtigte
Stellung neben den Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
tern einrdumt, noch nicht gibt. Eine auf Gleichbe-
rechtigung abzielende Angehdrigenarbeit sichert
bzw. starkt die soziale Identitdt der Bewohnerinnen
und Bewohner und ist ein wesentlicher Faktor in
der Ermdéglichung der sozialen Teilhabe in jeder
Lebensphase. Ob neuere konzeptionelle Anséatze
wie z. B. Hausgemeinschaftskonzepte dazu beitra-
gen, ein solches Ziel zu verwirklichen, ist ebenso
fragwiirdig wie ungewiss. Zumindest gibt es darii-
ber noch keine gesicherten wissenschaftlichen
Erkenntnisse. Des Weiteren ist im Zusammenhang
mit der demografischen Entwicklung und der Plu-
ralisierung der Lebensverhiltnisse (Zunahme von
Ein-Personen- und Ein-Generationen-Haushalte,
Riickgang der Geburtenzahlen, Verldangerung der
Lebenserwartung, Kinderlosigkeit, Mobilitat durch
berufliche Anforderungen der nachwachsenden
Generation etc.) davon auszugehen, dass in Erman-
gelung dieser immer weniger leibliche Verwandte
die Rolle des klassischen Angehorigen ausfiillen
konnen und Freunde, Nachbarn bzw. den Bewoh-
nerinnen und Bewohnern vertraute Menschen die
Rolle eines sorgenden Angehdrigen iibernehmen.
Stationdre Einrichtungen miissen sich diesen Ver-
anderungen stellen und eine Perspektiverweite-
rung vornehmen.

Vergegenwartigt sich die Leserin/der Leser bei-
spielhaft die Rolle von pflegenden Angehdrigen,
die jahrelang und oft ohne fremde Hilfe die Pflege
von nahen Angehdrigen gemanagt haben und da-
mit eine tiefe, nicht selten symbiotisch angelegte
Beziehung aufgebaut haben, skizzieren die o. g.
Ausflihrungen ein klareres Bild. Hausliche Pflege-
arrangements bei langandauernder Schwerpflege-

ANGEHORIGE UND NAHESTEHENDE

bediirftigkeit, die insbesondere mit einer demen-
ziellen Verdnderung der Betroffenen/des Betroffe-
nen einhergehen, haben oftmals zur Folge, dass 24
Stunden lang das Leben eines nahestehenden, ver-
trauten und geschdtzten Menschen ,organisiert
und gefiihrt’ werden muss. Eine solche Pflegesitu-
ation geht haufig tUber Jahre bis zur Aufopferung,
mit der Folge, dass die Pflegesituation als unver-
anderbare Lebenswirklichkeit mit all den Verant-
wortlichkeiten soweit verinnerlicht wird, dass es
schwerfallt, die Entscheidungshoheit beziiglich der
Lebenssituation der Anvertrauten trotz Uberforde-
rung abzugeben.

Bei Eintreten besonderer Umstdnde (Uberforde-
rung des Hilfenetzes, Demenz mit ndchtlicher
Unruhe und Aggression, Bettlagerigkeit, palliative
Situationen) kann nun der Einzug in eine stationadre
Pflegeeinrichtung unerldsslich werden. Ein solcher
Umzug stellt fiir alle Beteiligten eine auf3erordent-
liche Herausforderung und Anpassungsleistung dar
und fiihrt dazu, dass die neue Bewohnerin/der
neue Bewohnerin ein eigenstandig und umfassend
funktionierendes Versorgungssystem einzieht, in
dem die professionell ausgebildeten Mitarbeiter-
innen und Mitarbeiter die wesentliche Gestaltung
des Tages — wie Lebenslaufes ibernehmen. Die
Angehdrigen werden plétzlich (nur) noch zu Ver-
mittlern zwischen altem und neuem Leben und
Informationsgeber im Rahmen der Pflegeprozess-
planung und der biografischen Eckdaten. Die Frage,
wie sie mit der Situation selbst ,fertig® werden,
stellt sich nicht als Aufgabe der Pflegeeinrichtung.
Gerade in den ersten Wochen treffen Wiinsche und
Erwartungen von Angehdrigen und Mitarbeiterin-
nen und Mitarbeitern aufeinander, an denen gear-
beitet werden muss, damit einerseits konflikthafte
Situationen und nicht zu erfiillende (gegenseitige)
Erwartungen vermieden werden kénnen und ande-
rerseits vor allem die Lebensqualitdt der Bewoh-
nerin/des Bewohners gesichert wird. Impliziert (ra-
tional wie emotional) sind dabei Themenkomplexe
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wie Schuld, Moral, Abschied, Verlust von Autono-
mie, Endlichkeit, Sorge, Existenzdngste etc., die
unterschiedlich prdsent sind, aber dynamisch
wirken kdnnen.

Pflegende Angehdrige geben einen Grofteil der
Verantwortung an die Pflegeeinrichtung ab, ohne
dass dabei zwischen den belastenden und iber-
fordernden Faktoren und der eigentlichen Bezie-
hung, die bei den Wenigsten in Frage steht, diffe-
renziert werden kann. Die Frage, wie Angehérige
mit der neuen Situation umgehen kdnnen, steht
nicht im Vordergrund des Interesses der Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter. Angehorige mit langen
Pflegeerfahrungen befinden sich haufig in einer
ambivalenten Situation zwischen Uberforderung
durch problematische Pflegesituationen und dem
Wunsch nach einer Weiterfiihrung der emotionalen
Beziehung ohne schlechtes Gewissen. Gelingt es
nicht, diesen Konflikt zumindest aufzugreifen und
damit sichtbar bzw. bearbeitbar zu machen, sind
Konflikte zwischen allen Beteiligten vorprogram-
miert. Mitarbeitende geraten dabei leicht zwischen
die ,Fronten‘ und werden instrumentalisiert. Die
Konsequenz davon ist, dass sich die Qualitat der
Beziehung zwischen Angehorigen und Bewohne-
rinnen und Bewohnern unter Zuhilfenahme der Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter weiterentwickeln
muss. Mitarbeitende nehmen dabei eine beratende
und vermittelnde Position ein. Hierbei ist es wich-
tig, sich zu verdeutlichen, dass sich der weitaus
grofite Teil der Angehdrigen eine gute und funktio-
nierende Beziehung zur Bewohnerin/zum Bewoh-
ner wiinscht.

Es kann an dieser Stelle natiirlich nicht darum

gehen, mit der Beschéftigung familiendynamischer
Themenbereiche ein neues und weiteres Arbeits-
feld aufzumachen. Dies wiirde alle Beteiligten
grenzenlos liberfordern. Es geht hierbei um die be-
wusste Kenntnisnahme solcher Problemzusam-
menhange und die Einsicht,

e dass die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter die
Verantwortung dafiir haben, dass sie die beson-
deren Bedingungen einer Pflegeeinrichtung mit
dem nétigen Feingefiihl darstellen (hier geht es
sowohl um Organisationsnotwendigkeiten als
auch um einen sensiblen Umgang mit der Wahr-
nehmung von Krankheit, Tod und Sterben, eben-
so auch darum, den Angehdrigen Hilfestellungen
im Umgang mit Krankheitsbildern, Tod und Ster-
ben geben zu kénnen),

e dass sie ebenso die Mitverantwortung dafiir ha-
ben, die Angehdrigen in das neue Lebensumfeld
mit zu integrieren,

dass sie die Mitverantwortung dafiir haben, dass
Bewohnerinnen und Bewohnern ihre sozialen Be-
ziehungen zur Sicherstellung ihrer Lebensqua-
litat weiter pflegen kénnen,

und dass sie die Verantwortung dafiir haben, die
Angehdrigen als gleichberechtigte Partner, die ei-
gene Ansichten und Vorstellungen mitbringen, zu
akzeptieren.

Es kann somit zukiinftig nicht mehr nur um die klas-
sische Zweierbeziehung zwischen Mitarbeiterin-
nen/Mitarbeitern und Bewohnerinnen/Bewohnern
gehen, sondern im Fokus muss die an den Méglich-
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keiten aller Beteiligten ausgerichtete Triade zwi-
schen Mitarbeiterinnen/Mitarbeitern, Bewohnerin-
nen/Bewohnern und Angehdorigen stehen, zwischen
denen die wichtigen Fragen (Zufriedenheit, soziale
Teilhabe, Beziehungspflege, Gesundheit/Krank-
heit, Milieugestaltung, Gestaltung des Abschieds
und Sterbens) ausgehandelt werden. Die Erfahrung
zeigt auch, dass die systematische Vernachlassi-
gung der Situation bzw. des Kontaktes von und zu
Angehorigen haufiger zu Schwierigkeiten im Ver-
héaltnis zwischen Mitarbeiterinnen/Mitarbeitern
und Angehorigen fiihrt. Wichtig in diesem Zu-
sammenhang ist auch der Hinweis, dass es um ei-
nen systematischen und nachhaltigen Kontakt zu
allen Angehdrigen geht und nicht nur zu denjeni-
gen, die zu den ,dankbaren‘ Kontakten zahlen.

Die konzeptionell-strukturelle Situation der Arbeit
mit Angehorigen in Pflegeeinrichtungen ist dabei
mindestens so vielseitig wie die jeweilige indivi-
duelle Situation des einzelnen Angehdrigen im Kon-
takt mit den Bewohnerinnen und Bewohnern
selbst. Stationdre Einrichtungen miissen sich aber
grundlegende Gedanken dariiber machen, wie sie
sich einerseits gegeniiber Bewohnerinnen und Be-
wohnern mit ihren Wiinschen nach Privatheit, Be-
ziehung und individueller Lebensweltgestaltung
und andererseits Angehdrigen mit ihren moglicher-
weise konflikthaften Belastungserfahrungen, ihren
ebensolchen Wiinschen nach Beziehungspflege
und verantwortlicher Einbeziehung gerecht werden
wollen. Stationdre Einrichtungen miissen demzu-
folge strukturell
... die Angehdorigen systematischer am Leben in
der Pflegeeinrichtung beteiligen und ihnen da-
mit Mitbestimmung und Mitwirkung einrdaumen,

ANGEHORIGE UND NAHESTEHENDE

. die Angehdrigen intensiver am Leben in der Pfle-
geeinrichtung beteiligen und die wesentlichen
Gestaltungsbereiche zu Gunsten der Bewohne-
rinnen und Bewohnern mit ihnen aushandeln,

. sich eine Grundkenntnis im Hinblick auf proble-
matische Familienkonstellationen im Zu-
sammenhang mit deren Auswirkungen (auch auf
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter) aneignen,

. ihre Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter kommu-
nikativ und in Konfliktverhalten schulen,

. ihren strukturellen Machtanspruch zuriick-
nehmen,

. ihr Leistungsangebot so transparent wie moglich
gestalten, damit Angehdrige umfassend tiber das
Leistungsangebot und die Grenzen informiert
sind.

Dr. Matthias Kramer
Herzogweg 225a

32257 Biinde
mkramer-buende@t-online.de
www.matthiaskramer.de

Literatur

Im Folgenden sind beispielhaft Literaturangaben
aufgefiihrt, auf die sich die Ausfiihrungen dieses
Artikels mit beziehen. An dieser Stelle kénnen aller-
dings nicht alle relevanten Quellen aus Platzgriin-
den angegeben werden.

Engels, D., Pfeuffer, F. (2007). Die Einbeziehung von Angeho-
rigen und Freiwilligen in die Pflege und Betreuung in Ein-
richtungen, aus: Méglichkeiten und Grenzen selbstandiger
Lebensfiihrung in stationdren Einrichtungen.

Haus Neuland (2001). Handbuch Angehdrigenarbeit in Alten-
hilfeeinrichtungen.

Higgen, M. (2002). Die Situation von Angehdrigen sterbens-
kranker Menschen wahrend der stationdren Versorgung. In
Schnepp, W.: Angehdrige pflegen. Huber.

Ké@mmer, K. (2010). Kompetenzen und Potentiale. In: Zeitschrift
fir Altenpflege, 6/2010.

Kramer, M. (2012). Potentiale der Angehdrigenarbeit. Lit Verlag.

Lind, S. (2001). Gemeinsame Sorge — geteilte Sorge: Zur Kom-
munikation zwischen Pflegekréften und Angehérigen von
Demenzkranken.

Schmidt, R. (2005). Geteilte Verantwortung: Angehorigenarbeit
in dervollstationdren Pflege und Begleitung von Menschen
mit Demenz.

Schmidt, R. (2016). Zukunft der Pflege in: Blatter der Wohl-
fahrtspflege.

Schneekloth, U., Wahl, H. W. (2007). Moglichkeiten und Gren-
zen selbstdndiger Lebensfiihrung in stationdren Einrich-
tungen (MuG IV).

Urlaub, K. H. (1995). Angehdrigenarbeit in Heimen: Konzepte
und Erfahrungen. Ergebnisse einer empirischen Untersu-
chung. Kuratorium Dt. Altershilfe, Kéln.

17



Claudia Machreich

18 SCHWERPUNKT

AUSWIRKUNGEN VON PALLIATIVE CARE AUF
DIE LEBENSQUALITAT DER ANGEHORIGEN

CLAUDIA MACHREICH

xperten zufolge erhéht der
demografische Wandel und
die Institutionalisierung die
Lebenserwartung und ver-
langert den Sterbevorgang. In den sta-
tiondren Einrichtungen liegt der Fokus
auf der Verhinderung des Todes. Das
Begleiten und das Krankheitserleben
der Angehdrigen treten in den Hinter-
grund. Angehorige erreichen die Gren-
zen ihrer Belastbarkeit, da der Betreu-
ungsaufwand fiir die sterbenden Per-
sonen bis auf 24 Stunden taglich steigt. Emotionale
Erschopfung und psychische Belastungen mit
Symptomen von Angst und Depression werden von
den Angehdrigen berichtet. In der vorliegenden
Studie wurde der Frage nachgegangen, wie sich
aus der Sicht der Angehdrigen die Palliative Care
auf die Lebensqualitdt der Angehdrigen auswirkt.

Laut Mayer et al. (2006) orientiert sich die qualita-
tive Forschung an der Ganzheitlichkeit des Men-
schen. Qualitative Forschung nimmt das menschli-
che Erleben aus der Sicht des Betroffenen wahr
und will es verstehen. Fiir die Studie eignete sich
ein qualitatives Vorgehen, da die Wahrheit bei qua-
litativer Forschung laut Mayer et. al. (2006) hier
nicht objektiv ist, sondern subjektiv, die Sichtweise,
die vom Angehorigen wahrgenommen wird, wird
als wahr erachtet. Die subjektive Sichtweise und
Darstellungen der untersuchten Angehdorigen stel-
len dabei die Datenquelle dar und werden in einem
Auswertungsprozess interpretiert.

Die Betreuung von Menschen inihrer letzten Lebens-
phase und speziell ihrer Angehdrigen bezieht sich
grofteils auf die medizinische und pflegerische Pra-
xis. Die umfassende Betreuung und die Empathie,
die den Angehdrigen entgegengebracht wird, besta-
tigen die Aussagen einiger Angehdoriger, dass ihnen
durch die Hilfe des MPT ein Stiick Lebensqualitat zu-
riickgegeben wird. Laut Wilkening et al. (2003) ist
der Prozess des Sterbens ein Teil des Lebens und
unterstiitzend im Sterbeprozess, wodurch es den
Angehdrigen ermoglicht wird, mit dem Sterben leben
zu lernen. Nach Abschluss der Literaturrecherche

zum gewdhlten Thema konnte festgestellt werden,
dass wenige Forschungsergebnisse zu diesem The-
ma verdffentlicht wurden. Diese Tatsache motivierte
die Autorin, diese qualitative Studie {iber die Aus-
wirkungen der Palliative Care auf die Lebensqualitat
der Angehdrigen zu verfassen.

Pleschberger (2001) beschreibt, dass international
seit ca. 40 Jahren Konzepte fiir die verbesserte Ver-
sorgung von unheilbar kranken und sterbenden
Menschen entstehen. Durch die Palliative Care
kommt es zu einem Paradigmenwechsel im Gesund-
heitssystem, der sich von der akutmedizinischen
Versorgung abwendet. Werni-Kourik et al. (2009) he-
ben hervor, dass die Angehdérigen in der palliativen
Versorgung eine zentrale Bedeutung im Hospizkon-
zept haben. In der Definition der WHO (2002) wird
Palliative Care als Ansatz genannt, der die Lebens-
qualitdt von Betroffenen und Angehdorigen verbes-
sern soll, wenn eine lebensbedrohliche Erkrankung
und die damit verbundenen Probleme vorliegen.

Stephan (2009) gibt an, dass der demografische
Wandel und die Institutionalisierung die Lebenser-
wartung erhohen und den Sterbeprozess verlangern.
Nach Schildmann et al. (2010) ist es laut Bundesge-
richtshof gesetzlich vertretbar, die medizinische
Behandlung zu reduzieren, die Symptome zu lindern
und in Folge eine Verkiirzung des Lebens auszuld-
sen. Die Voraussetzung dafiir ist der Wille des
Betroffenen. Fiir praktizierende Arztinnen und Arzte
in Deutschland ist es illegal, Substanzen zu verab-
reichen, die zum Tod fiihren. Hack (2010) zeigt auf,
das Angehdrige Belastungen in emotionalen, sozia-
len und kognitiven Bereichen erleben, wenn sie
einen sterbenden Menschen begleiten. Die Trauer-
phase hdlt bis nach dem Tod des Betroffenen an.
Palliative Care setzt sich mit der Verlustbewaltigung
der Angehdrigen auseinander und entwickelt indivi-
duelle Interventionen (Hack, 2010).

Laut Thiel et al. (2001) fordert die Sozialgesetzge-
bung im SGBV die Sicherung und Verbesserungen
der pflegerischen Interventionen. Pflegefachkrafte
sind gesetzlich verpflichtet, Forschungsergebnisse
in die Praxis zu iibertragen und ihre Interventionen
zu evaluieren. Vor diesem Hintergrund ist es wis-
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senschaftlich relevant, die Auswirkungen von Pal-
liative Care auf die Lebensqualitdt der Angehdorigen
zu erforschen und aufzuzeigen.

Das iibergeordnete Ziel der Studie war eine Klarung
und Auseinandersetzung mit dem subjektiven, in-
dividuellen Empfinden der Situation von Angehori-
gen. Folgende forschungsleitende Frage sollte im
Rahmen der Studie einer Klarung zugefiihrt wer-
den: Welche Auswirkung hat die Palliative Care auf
die Lebensqualitdt der Angehorigen?

Um die Forschungsfrage zufriedenstellend beant-
worten zu kdnnen, waren folgende detaillierte
Unterfragen notwendig und sollten ebenfalls in die-
ser Arbeit beantwortet werden: Welchen Einfluss
nimmt Palliative Care auf die Lebensqualitdt von
Angehorigen der sterbenden Personen? Welche
personlichen Erfahrungen haben Angehdorige mit
den Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern vor der
Palliativversorgung bereits erlebt? Welche person-
lichen Anliegen und Wiinsche haben die Angeho-
rigen an die Palliative Care?

Mayer (2007) gibt an, dass bei der Auswahl der
Probanden nicht Repradsentativitdt erwiinscht ist
wie bei statistischen Erhebungen, sondern dass die
Auswahl zweckgebunden erfolgt. In der vorliegen-
den Studie wurden Angehdrige ausgewabhlt, die im
direkten Versorgungshandeln der sterbenden Fa-
milienmitglieder oder Partner involviert waren. Bei
den Probanden wurde mittels informierter Zustim-
mung angefragt, ob sie zur freiwilligen Teilnahme
an der Studie bereit sind.

Fur die Angehdrigen hat die Palliative Care einen
grofBen Einfluss auf die Lebensqualitat. Die Proban-
den geben an, dass der Tagesablauf in der Pallia-
tivversorgung mit den personlichen Bediirfnissen
der Angehdrigen in Einklang gebracht wird:

ANGEHORIGE UND NAHESTEHENDE

»lch kannin Ruhe arbeiten gehen, die Palliative Care
kommt und kiimmert sich um ihn. Wenn die Pallia-
tive Care bei ihm ist, habe ich Ruhe. Die Palliative
Careist eine grofie Entlastung fiir die Angehdorigen.
Beim Spazierengehen entspanne ich. Backerei und
Frisor sind in der N@he. Da gibt es keine Probleme.
Wenn er alleine ist, ruft er die Palliative Care. Ich
bin sehr zufrieden, ich kann nur Dankeschdn sagen.
Ich kann arbeiten gehen und er hat einen Ge-
sprdchspartner.”

In der vorliegenden Studie zeigten die Ergebnisse,
dass schwerpunktméBig der Wunsch der Angeho-
rigen nach einer ganzheitlichen und individuellen
Unterstiitzung durch die Palliative Care besteht.
Die Ergebnisse zeigten weiter, dass die Angehori-
gen mit der Diagnosestellung und im weiteren Ver-
lauf der Erkrankung tiberlastet sind. Sie fiihlen sich
teilweise nicht in der Lage, die Belastungen zu kom-
pensieren. Die Lebensqualitdt der Angehdrigen
wird durch fehlende Informationen, Unkenntnis
und die Angst um das sterbende Familienmitglied
oder Partner beeintrachtigt. Die Beeintrachtigung
der psychischen und physischen Verfassung steigt
deutlich an mit der Abhangigkeit der/des Sterben-
den von den Angehdrigen.

Im Besonderen verdeutlichten die Ergebnisse, dass
die Lebensqualitdt der Angehorigen zunehmend
sinkt, wenn sie bei den sterbenden Personen
Schmerzen und depressive Verstimmungen wahr-
nehmen. Der Sicht der Angehdrigen ist zu entneh-
men, dass Palliative Care den Angehdrigen im
Sterbeprozess durch eine empathische Bezie-
hungsgestaltung Sicherheit und Trost spendet. Es
wird transparent, dass eine hohe Zufriedenheit mit
der Betreuung durch Palliative Care-Krafte erkenn-
barist und die Lebensqualitat der Angehorigen und
der sterbenden Familienangehorigen oder Partner
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durch die rasche Fach- und Losungskompetenz
positiv beeinflusst wird.

Die Férderung und Verbesserung der Lebensqua-
litat von Angehdorigen in der Palliativversorgung ist
ein wichtiges Ziel und wird in Zukunft weiterhin For-
schungsinhalt sein.

Mag. Claudia Machreich
Dorfstr. 35

5751 Maishofen
Osterreich
c.machreich@gmx.at
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»IN GUTEN WIE IN SCHLECHTEN ZEITEN ...*

Interview mit Nikolaus Schneider

Nikolaus Schneider, geboren 1947, wurde 2003 Prdses der Evangelischen
Kirche im Rheinland und Mitglied im Rat der EKD, 2009 wurde er zum
stellvertretenden Vorsitzenden des Rates der EKD gewahlt. Im Jahr 2010
tibernahm er zundchst kommissarisch die Amtsgeschéfte als EKD-Rats-
vorsitzender, zum Ende des Jahres wurde er dann mit groRer Mehrheit
in dieses Amt gewabhlt. Nikolaus Schneider ist verheiratet und Vater von
drei Tochtern. Seine jiingste Tochter Meike starb 2005 an Leukdamie.
Nachdem seine Frau, Anne Schneider, im Jahr 2014 die Diagnose ,Brust-
krebs‘ erhielt, legte er sein Amt nieder.

Dr. Nikolaus Schneider

Wie erinnern Sie sich an die Zeit der Diagnose-
stellung?

Es war in der letzten Juniwoche 2014: Rat und Kir-
chenkonferenz der EKD tagten gerade in Berlin, und
ich hatte vor der Sommerpause noch einige wich-
tige und arbeitsreiche Kirchentermine ,vor der

Brust’. Ich freute mich auf den kommenden Fami-
lienurlaub mit Kindern und Enkeln auf Féhr und ge-
noss — soweit es mir mein Terminplan erlaubte —
mit meiner Frau und Freunden die Spiele der Fu3-
ball-WM in Brasilien. Die Diagnose ,aggressiver
Brustkrebs* traf meine Frau und mich mitten in die-
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ser rundherum aktiven und spannenden Lebenszeit
wie ein Schock. Von einem Augenblick zum anderen
war nichts mehr wie zuvor. Wir mussten den Urlaub
absagen und ganz schnell ganz viele Entscheidun-
gen treffen. Die medizinische Begleitung und Be-
ratung in diesen Tagen war sehr gut. Da ich noch
lebendige Erinnerungen an die vergleichbar inten-
sive Krebsbehandlung meiner Tochter Meike hatte,
musste ich nicht lange nachdenken: Mir war sofort
klar, dass sich mein anspruchsvolles Ehrenamt als
Ratsvorsitzender der EKD und die nun notwendige
Begleitung meiner Frau nicht gleichzeitig bewalti-
gen lassen. Und es war mir auch klar, dass ich nun
an die Seite meiner Frau gehorte.

Es war ein Vorteil der Sitzungswoche in Berlin, dass
ich mich im Blick auf meine Riicktrittsentscheidung
zeitnah mit dem Rat der EKD besprechen konnte.
Dort fand ich Verstandnis und Riickhalt. Auch fiir
meine Entscheidung, die Offentlichkeit zu informie-
ren, damit kein ,Gemunkel‘ {iber mein Verhalten
aufkommen konnte.

Ich erinnere die Woche der Diagnosestellung aber
auch als eine Zeit ganz intensiver und vertrauter
Gesprache mit meiner Frau. Wir nahmen uns die
Zeit, miteinander unsere Angste, unsere Einschit-
zungen und Hoffnungen zu thematisieren und zu
teilen. Und uns wurde dabei neu bewusst, welch
grofes Lebensgliick es gerade in schweren Zeiten
ist, einen geliebten und liebenden Partner an der
Seite zu haben.

Trost war in den schwersten Zeiten wohl etwas,
was Sie beide benétigten, was verbinden Sie mit
dem Wort ,Trost‘?
Wir beide waren Ubri-
gens sofort auch da-
rin einig, dass die Zeit
der Begleitung unse-
rer Tochter bei ihrer
Krebserkrankung und
schlieilich bei ihrem
Sterben unvergleich-
lich schwerer war als
das, was wir nun zu
tragen hatten. Weil
meine Frau Anne —an-
ders als unsere Toch-
ter Meike — nach 66
erfiillten Lebensjah-
ren keinen Zorn ge-
gen ein unfaires
Schicksal oder einen
unfairen Gott hegte.
Meine Frau war nicht

ANGEHORIGE UND NAHESTEHENDE

lebenssatt oder lebensmiide, aber sie spiirte auch
keine Bitterkeit im Blick auf abgebrochene und un-
erfiillte Lebenswiinsche.

Aber zu lhrer Frage nach dem Trost: Trost bedeutet
fur mich ,gehalten werden‘. Gehalten von Men-
schen aus dem Kreis meiner Familie und Freund-
schaft, und gehalten von Gott. Zu diesem ,Gehal-
ten-Sein‘ gehort es, Verstandnis fiir meine Sorgen,
Angste und Hoffnungen zu finden. Deshalb ist Trost
die Gewissheit und die Erfahrung, geborgen zu
sein. In den Armen geliebter und mitfiihlender Men-
schen weinen und klagen zu konnen. Und Trost ist
nicht zuletzt die Gewissheit unseres Glaubens, im-
mer und tberall—auch im Sterben und auch durch
den Tod hindurch —in Gottes Hand gut aufgehoben
und gehalten zu sein.

Gab es Situationen, in denen lhre Zuversicht
abnahm?

Solche Situationen habe ich eigentlich nicht erlebt.
Die Zuversicht, im Leben und im Sterben von Gott
und mitfiihlenden Menschen begleitet zu sein, trug
und tragt mich bis heute. Und ein zusatzliches Ge-
schenk fuir mich und meine Frau war und ist, dass
unsere Zuversicht auf weitere gemeinsame Lebens-
jahre in den letzten Monaten wachsen konnte. Der
Behandlungsverlauf war namlich durchgehend
sehr ermutigend. Das konkrete Wissen um die Be-
grenztheit unserer Lebenszeit und ein untergriin-
diges Gefiihl von Bedrohung unseres Lebensgliicks
konnte ich wahrend der ganzen Zeit allerdings nicht
abschiitteln —und das ist in geminderter Form auch
heute noch so.

2]



22

SCHWERPUNKT

Haben Sie es in der Zeit der Krankheit lhrer Frau
geschafft, sich dieser oft alles bestimmenden
Thematik zu entziehen?

,Entziehen‘ist vielleicht das falsche Wort. Denn es
ist einfach so, dass auch dramatische Erkrankun-
gen ihren ganz profanen Alltag haben, der einfach
gelebt wird. Also auch wahrend der Krebs-Behand-
lungen meiner Frau gab es einen hauslichen Alltag,
der bewadltigt werden wollte. Aufierdem konnten
wiram Ergehen unserer Familie Anteil nehmen, und
das hief3 vor allem: uns daran erfreuen! Unsere
mittlere Tochter hat in dieser Zeit geheiratet, unser
jlingstes Enkelkind wurde geboren, unsere dlteren
Enkelkinder wurden eingeschult. Bei mir kam hin-
zu, dass ich mich nach Diagnose und Behandlungs-
beginn noch 4 Monate lang — wenn auch in abge-
speckter Form — immer wieder auf meine dienst-
lichen Aufgaben konzentrieren musste. Und mein
Interesse an theologischen Fragen und Diskursen
sowie meine Freude an einer aktiven Teilnahme am
kirchlichen Leben sind mir auch nach der Aufgabe
meiner Amter geblieben. Dariiber hinaus konnte
ich auch in den harten Monaten der Krebsbehand-
lung meiner Frau gemeinsam mit ihr manchmal
stunden- und manchmal sogar tageweise ,abschal-
ten‘ und Kino, Theater, nette Lokale, Ausfliige oder
— wie schon oben angedeutet — die spannenden
Spiele der Fuf3ball-WM genief3en.

Welche Rolle spielte Ihre Prominenz fiir lhre per-
sonliche Situation? Hatten Sie sich mehr Anony-
mitdt und Riickzugsmaglichkeiten gewiinscht?
Die Bekanntheit meiner Person fiihrte dazu, dass es
Interview- und Talkshow-Anfragen gab. Meine Frau
und ich haben das nicht als bedrangend, sondern als
ernsthaftes Interesse und ernstgemeinte Anteilnah-
me empfunden. Zudem sahen wir darin eine sinnvolle
Maoglichkeit, den Umgang mit Krankheit, Sterben und
Sterbehilfe zu enttabuisieren. Und es war uns auch
wichtig, zu verdeutlichen, was Gottvertrauen und
christlicher Glaube fiir das Erleben von bedrohlichen
Erkrankungen und fiir den Umgang mit Tod und Ster-
ben bedeuten. Wir wollten einen — auch fiir andere
hoffentlich hilfreichen — Beitrag zum offentlichen Ge-
sprdch Uber existentielle Fragen leisten, die Bedeu-
tung von Partnerschaft und Liebe erkldren und Mut
zu einem Glauben machen, der das Leben in dieser
Welt mit dem Leben in Gottes Welt zusammenhalt.
Privatheit und Riickzug waren wahrend dieser Zeit
aber auch moglich — wir hatten hinreichende Zeiten
und Orte ,ganz fiir uns’.

Hat sich fiir Sie im Verlauf der Krankheitszeit lhre
Haltung zu Sterben, Tod und Trauer gedndert?
Meine Haltung zu Sterben, Tod und Trauer griindet
sich wesentlich in den biblischen Zeugnissen von
Jesu Christi Tod und Auferstehung. Sterben, Tod
und Trauer werden darin nicht verharmlost und
nicht schon geredet. Jesus selbst hat in der Nacht
vor seinem Tod ,Blut und Wasser* geschwitzt und
am Kreuz seine gefiihlte Gott-Verlassenheit heraus-
geschrien. Und doch hat ihn sein Gottvertrauen im
Sterben und durch den Tod hindurch getragen. Die-
se Haltung pragte und pragt auch meinen Umgang
mit meinen Todesbegegnungen —vor und nach dem
Sterben meiner Tochter und vor und nach der
Krebsdiagnose meiner Frau. Also zuriick zu lhrer
Frage: Nein, diese grundsatzliche Haltung zu Ster-
ben, Tod und Trauer hat sich nicht gedndert. Es hat
sich vielmehr gezeigt, dass sich die Vorstellungen
und Worte meines Glaubens gerade in den
schwersten Zeiten meines Lebens bewdhrt haben.
Das gilt auch fiir meine Frau. Wir sind uns darin ei-
nig, dass entscheidende ,Bewdhrungsproben‘ un-
seres Gottvertrauens zugleich hinter uns und noch
vor uns liegen: Das waren Sterben und Tod unserer
Tochter Meike und unsere Trauer um sie. Und das
werden unser eigenes Sterben und die Trauer um
den gestorbenen Partner sein.

Was wiirden Sie Menschen empfehlen, die als
Paar oder als Familie in eine solche existenzielle
Situation kommen?

Ich wiinsche den Kranken und Sterbenden, dass es
ihnen gelingt, sich duBerlich und innerlich nicht zu
verschlieRen. Offen flir Gesprdache, Begegnungen
und Beriihrungen zu bleiben, ist eine Vorausset-
zung dafiir, dass andere uns begleiten und beiste-
hen kdnnen.

Ich wiinsche den Begleitenden, dass auch sie {iber
ihre Gefiihle sprechen, Angste zulassen und aus-
sprechen kdnnen.

Ich wiinsche beiden Gruppen, dass sie die Augen
vor der Realitat nicht verschlieBen, und dabei
Schwarzmalerei nicht mit Realismus verwechseln
und Hoffnung nicht mit dem Bau von ,Wolken-
kuckucksheimen®. Dass sie dabei das ihnen zutrag-
liche Ma# finden, sich also nicht iiber-, aber auch
nicht unterfordern. Ich wiinsche ihnen, dass sie
Raum und Zeit fiireinander schaffen kénnen. Und
wenn das Sterben dann ,dran‘ ist, dann wiinsche
ich ihnen, dass sie Zugang zu den guten Moglich-
keiten palliativer oder hospizlicher Hilfe haben, um
gut begleitet und wohl behiitet die letzten Meter
auf ihrem Lebensweg zu gehen.
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29.-30.04. 2016 Bremen
LEBEN UND TOD - 7. Fachkongress und
Messe zu Hospiz, Palliative Care,
Seelsorge, Spiritual Care, Trauerbegleitung
Tel.: 04 21-3 5054 88
www.leben-und-tod.de

03.05.16-04.05.16 Koln
,Als der Tod im Pflaumenbaum
steckenblieb*

Mérchen und Humor in der Palliativ- und
Trauerarbeit

Mildred-Scheel-Akademie

Tel.: 02 21- 94 40 49-0

msa@krebshilfe

www.krebshilfe.de

27.05.-29.05.2016 Erfurt
Der Clown in uns — Begegnung an Grenzen
Thiiringer Hospiz- und Palliativverband
Tel.: 03 61-7892 76 12
info@hospiz-thueringen.de
www.hospiz-thueringen.de

03.06.-04.06.2016 Engelskirchen
Praxiswerkstatt — Arbeit mit trauernden
Kindern/Jugendlichen

Malteser Akademie

Tel.: 022 63-92 30-0
malteser.akademie@malteser.org
www.malteser-akademie.de

08.06.2016 Hamburg
»Wenn Geburt und Tod zusammenfallen®
Hebammenbegleitung im Wochenbett bei
trauernden Eltern

Hamburg Leuchtfeuer Lotsenhaus

Tel.: 0 40 -3 98 06 74-0

Fax: 0 40 - 3 98 06 74-10
lotsenhaus@hamburg-leuchtfeuer.de
www.hamburg-leuchtfeuer.de/lotsen-
haus/fort-und-weiterbildungen

23

Veranstaltungen

10.06.16-11.06.16 Koln
Umgang mit Sterben, Tod und Trauer

in der Schule

Multiplikatorenschulung

zur Durchfiihrung eines Projekttages

fir die Jahrgangsstufen 9 bis 13
Mildred-Scheel-Akademie

Tel.: 02 21- 94 40 49-0

msa@krebshilfe

www.krebshilfe.de

13.06.2016 Bielefeld
Nicht-medikamentose pflegerische
Mafinahmen zur Schmerzlinderung
Bielefeld-Stiftung Nazareth, Bildung und
Beratung Bethel

Fax: 05 21 -1 44-6109
bildung-beratung@bethel.de
www.bbb-bethel.de

01.-02.07.2016 Coesfeld
Trauer und Trauma treffen zusammen
Kolping-Bildungsstatte

Tel: 0 25 41-8 03 03
info@bildungsstaette.kolping-ms.de
www.kolping-bildungsstaette-coesfeld.de

01.-02.07.2016 Giitersloh
Ethik und Palliative Care

Hospiz- und Palliativ-Verein Giitersloh e. V.
Tel.: 052 41-7 089022
kurse@hospiz-und-palliativmedizin.de
www.hospiz-und-palliativmedizin.de

Alle Angaben ohne Gewahr




ALPHA-Rheinland
Heinrich-Sauer-Strafie 15
53111 Bonn

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

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

Tel.: 02 51-23 08 48

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




