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Hospiz

Ein Informationsleitfaden von A-Z



Vorwort

Hospizarbeit — dahinter steht im Wesentlichen die Begleitung
fir ein wirdevolles Leben bis zum Tod und dariber hinaus.
Begleitung im ,hospizlichen” Sinne bedeutet Unterstitzung und
Entlastung, bedeutet Da-Sein und bedeutet Starkung sowohl der
Schwerstkranken wie auch ihrer Familien und Freunde.

Eine weitere wichtige Zielsetzung der Hospizarbeit ist es eben-
so, dazu beizutragen, dass fir die anfragenden Menschen ein
tragendes Netzwerk geschaffen wird, ein Netzwerk, das dafir
sorgt, dass ihnen umfassend und ganzheitlich Unterstitzung
zukommt. Denn allein die Medizin oder allein die soziale
Arbeit oder die Seelsorge konnen diese nicht geben, sie alle
missen ein Netz bilden, das den Sorgen und Néten, den
Bedirfnissen und Winschen der Sterbenden und der ihnen
Nahestehenden Rechnung tragt.

Zu guter Letzt ist es ein Anliegen der Hospizbewegung, die
Themen Sterben, Tod und Trauer in der Offentlichkeit immer
wieder zu thematisieren. So kann sie zum einen dazu beitragen,
der Tabuisierung und dem Verschweigen entgegenzuwirken,
zum anderen den Umgang mit Sterben, Tod und Trauver wieder
,normal” werden zu lassen, damit die Menschen dariber
sprechen und sich dadurch gegenseitig helfen und fireinander
sorgen kénnen.




Diese Informationsschrift enthdlt einige wichtige Inhalte und
Begriffe aus Hospiz- und Palliativarbeit. Diese werden hier
stichwortartig beschrieben und stellen auf diese Weise erste
Anhaltspunkte fir Interessierte und Betroffene dar. Fir spezifische
Fragen befindet sich im hinteren Teil dieser Broschire eine Liste
von Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartnern, die fir weitere
Informationen zur Verfigung stehen.




A

Ambulant im Sinne der Hospizarbeit oder der Pflege bedeutet,
dass Menschen in ihrem Zuhause versorgt werden, siehe auch
Hospizdienst und Palliativpflege — im Gegensatz zur stationdren
Versorgung (z.B. im Krankenhaus oder im Hospiz).

Der Begriff AIDS steht fir ,, Aquired Immuno Deficiency Syndrome”.
Das heif}t Ubersetzt: Erworbener Mangel an Immunabwehr.
Diese Erkrankung wird durch den Virus HIV (human immuno-
deficiency virus), nicht durch Vererbung ibertragen. Die Uber-
tragung kann Uber das Blut oder die Schleimhaute erfolgen.
HIV-Positive (also infizierte Personen) sowie AIDSKranke kén-
nen sich in vielen Fragen an die ortlichen AIDS-Hilfen wenden.
Dort werden sie beraten hinsichtlich der Erkrankung, aber auch
zu wichtigen begleitenden Fragen (wie z. B. Fragen zur Kranken-
versicherung), erhalten psychosoziale Unterstitzung und werden
in ihrer letzten Lebensphase begleitet.

Bestattungsinstitute sind haufig die ersten Ansprechpartner
nach einem Todesfall. Mit den Bestatterinnen und Bestattern
kann man die Einzelheiten der Bestattung kldren. Sie erfragen
die Winsche und Bedirfnisse der Familien. Sie helfen bei der
Gestaltung der Trauveranzeige. Sie beraten mitunter bei Fragen
zu Versicherungsleistungen, zu Renten- sowie zu Erbschafts-




fragen. Viele Bestattungsinstitute bieten eine Trauerbegleitung
an, die durch eine fachlich qualifizierte Person durchgefihrt
wird. Auch haben sie Kenntnis von Trauerrednerinnen und
Traverrednern, die in Anspruch genommen werden kénnen,
wenn die Trauverrede nicht von einem kirchlichen Seelsorger
oder einer kirchlichen Seelsorgerin gesprochen werden soll.

Mit einer Bestattungsvorsorge konnen Einzelheiten der Bestat-
tung schon zu lebzeiten festgelegt werden. Auf diese Weise
kénnen Angehérige und Freunde die letzten Winsche der Ver-
storbenen hinsichtlich der Bestattung am sichersten erfillen.
Festgehalten werden kénnen: wichtige Adressen und Ansprech-
partner, Fragen danach, welche Angehérigen benachrichtigt
werden sollen, wer sich um die Bestattung kimmert, wer Testa-
mentsvollstrecker ist. Zudem kann man Winsche formulieren zu
Art und Ort der Beisetzung, zur Traverrede, zu den Traueran-
zeigen und -karten oder zu Bestimmungen der Grabpflege. Es
ist moglich, die Vorkehrungen im Familien- oder Bekanntenkreis
zu treffen oder sie in die Hande eines Bestatters oder einer
Bestatterin zu geben.

In einer Betreuungsverfiigung wird eine Vertrauensperson
benannt, die ermdchtigt wird, bei bestimmten persénlichen
Angelegenheiten Entscheidungen fir jemanden zu treffen fir
den Fall, dass dieser nicht mehr in der Lage ist, sich selbst mit-
zuteilen, und das Gericht eine Betreuung fir erforderlich halt.
Hier kann ebenso festgelegt werden, wer keinesfalls ermachtigt
werden soll. Sie entfaltet nur dann Wirkung, wenn dieser Fall




tatsachlich eintritt. Zu diesem Zeitpunkt muss sie daher auch
problemlos auffindbar sein.

Bei jedem Menschen kann der Fall eintreten, dass er selbst nicht
mehr vollstandig handlungsfahig ist — wie z.B. nach einem
Schlaganfall oder bei einer Demenz — und ein anderer Entschei-
dungen fir ihn treffen muss. In einer solchen Situation muss ein
Betreuer oder eine Betreuerin bestellt werden. Dass diese Aufga-
ben eine Vertrauensperson Gbernimmt, kann jeder im Vorfeld
mitbestimmen. Dieser Wunsch ist fir das (Betreuungs-) Gericht
verbindlich. Die Betreuungsverfigung berechtigt, anders als
die Vorsorgevollmacht, den Betrever nicht zu rechtsgiltigem
Handeln, aber stellt eine wichtige Grundlage fir gerichtliche
Entscheidungen dar. Auskunft erteilen u. a. die 6rtlichen Betreu-
ungsvereine.

E

Ehrenamtliche Arbeit hat in der Hospizarbeit einen sehr hohen
Stellenwert. Bei den ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitar-
beitern handelt es sich um Menschen, die eine umfangreiche
und anerkannte Qualifikation erhalten und die sich mit den The-
men Sterben, Tod und Trauer aus verschiedenen Griinden inten-
siv auseinandersetzen. Wenn sie im ambulanten Hospizdienst
arbeiten, kommen sie in die Familien und arbeiten hier mit
besonderem Einfihlungsvermégen, ausgepragter  Sensibilitat
und der notwendigen Zurickhaltung, indem sie gewissenhaft auf
die Winsche und Bedirfnisse der Sterbenden und ihrer Familien




eingehen. Ambulant wie stationdr, also z. B. in Hospizen oder
Pflegeeinrichtungen, bieten sie durch ihre Anwesenheit, durch
Gesprache oder einfach nur durch ihr Da-sein Unterstitzung und
Entlastung. Ohne das ehrenamtliche Engagement ware die
Hospizarbeit nicht méglich, sie stellt das Fundament der Hospiz-
bewegung dar.

H

Bei den ambulanten Hospizdiensten wird unterschieden zwi-
schen solchen, die vollstandig ehrenamtlich tatig sind und sol-
chen, deren ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
durch mindestens eine hauptamtlich tatige Person koordiniert
werden. Zwar erfolgt die Finanzierung auf unterschiedliche
Weise, aber die Tatigkeiten sind nahezu identisch, daher wird
die Differenzierung hier nicht bericksichtigt. Die Hospizdienste
begleiten Schwerstkranke und ihre Familien auf der Basis
psychologischer, sozialer und spiritueller Grundlagen. Ihr Ziel
ist die Begleitung des/der Sterbenden sowie die Unterstitzung
und Entlastung der gesamten Familie, um ein wirdevolles Ster-
ben in der hauslichen Umgebung zu ermdglichen.

Der Koordinator bzw. die Koordinatorin hat hier unter vielem
anderen folgende Aufgaben: die Koordination und Einsatzpla-
nung fir die Begleitungen in den betroffenen Familien, die Befa-
higung oder Qualifizierung der ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter, die Kooperation und Vernetzung mit den ande-
ren Institutionen, die sich um Sterbende und ihre Familien kim-




mern. Eine weitere wichtige Aufgabe der Hospizdienste ist die
Beratung zu allen wichtigen Fragen, die sich mit Sterben, Tod
und Traver beschaftigen. Auch kdnnen sie den Betroffenen die
fir sie wichtigen Hilfsangebote vor Ort nennen. Sie beraten in
Fragen zur Patientenverfigung; zudem bieten sie Trauerbeglei-
tung an oder kdnnen Angebote in der Region vermitteln.

Stationdre Hospize sind eigenstandige Einrichtungen mit in der
Regel 8-16 Betten. Hier werden die Schwerstkranken und Ster-
benden palliativ-pflegerisch, psychosozial und spirituell von ent-
sprechendem Fachpersonal begleitet. Je nach Absprache
kommt der Hausarzt/die Hausérztin und oder ein/e qualifizier-
te/r Palliativarzt/-arztin  zur medizinischen Behandlung ins
Haus. Auch die Familienmitglieder erhalten hier die notwendi-
ge Unterstitzung. Wenn notwendig, werden ihnen Ubernach-
tung und Verpflegung angeboten; in stationdren Kinderhospi-
zen ist dies die Regel. Dies wird allerdings nicht aus offent-
lichen Mitteln finanziert. In der héuslichen Atmosphére kdnnen
sich Sterbende und ihre Angehérigen ernst genommen und
geborgen fihlen.

Die Aufnahme in ein stationdres Hospiz ist vor allem dann sinn-
voll, wenn die Familie nicht mehr in der Lage ist, den Kranken
zu versorgen, wenn es sich um eine besonders belastende Pfle-
ge handelt, die zu Haus vielleicht nicht mehr gewdhrleistet ist,
oder wenn der Betroffene keine fir ihn sorgenden Angehérigen
hat. Aufnahme in einem stationéren Hospiz finden Menschen

mit folgender Diagnose: Fortgeschrittene Krebserkrankung, Voll-
bild der Infektionskrankheit AIDS, Erkrankung des Nerven-
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systems oder eine chronische Nieren-, Herz-, Verdauungstraki-
oder Lungenerkrankung. In einem Hospiz fir Kinder, Jugend-
liche und junge Erwachsene erfolgt die Aufnahme zusétzlich
bei Stoffwechselerkrankungen, genetisch bedingten Erkrankun-
gen, Immunerkrankungen und Fehlbildungen mit lebensverkir-
zender Prognose.

Die Adressen von Hospizen und Hospizdiensten in Nordrhein-
Westfalen sind u.a. Uber die ALPHA-Stellen (www.alpha-
nrw.de) oder den Hospiz- und PalliativWerband NRW e. V. zu
erfahren.

K

Krebserkrankungen (Tumorerkrankungen) gehéren bundesweit
zu den haufigsten Erkrankungen. Die Grinde zur Entstehung
sind groftenteils unbekannt, auch wenn sich fir einzelne
Erkrankungen bestimmte Risikofaktoren herausgestellt haben.
Krebserkrankungen sind nicht ansteckend, in ihrer Auspragung,
Lokalisierung, in der Art der Streuung unterschiedlich und
bedirfen individueller Therapien. Detailliertere Informationen
zu Krebsarten oder weiteren Beratungsangeboten sind z. B. bei
der Deutschen Krebsgesellschaft zu finden. Auch ist es sinnvoll,
sich in seinem Wohnort oder einer Stadt in der Nahe nach den
ortlichen Méglichkeiten zu erkundigen, so z. B. beim Hausarzt,
bei den Krankenhdusern, bei Tumorzentren oder Krebsbero-
tungsstellen, bei den Zentralen fir Selbsthilfegruppen etc.
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Kinstliche Erndhrung, insbesondere Uber die PEG (PEG-Percu-
tane endoskopische Gastrostomie = durch die Haut gefihrte
Erndhrungssonde zum Magen), ist mitunter ein umstrittenes
Thema in der Sterbebegleitung. Relevant ist sie fir Menschen,
die voribergehend nicht bei Bewusstsein sind oder bei denen
der Schluckvorgang durch andere Prozesse schwer gestort ist.
Anders stellt es sich dar fir Menschen am Ende des Lebens. Vor
allem fir die Personen, die als Betreuerinnen oder Betreuer fir
einen nicht-einwilligungsfahigen Patienten verantwortlich sind,
ist die Frage nach dem Einsatz einer PEG sehr komplex. Daher
ist es sinnvoll, sich frihzeitig damit auseinanderzusetzen und
seinen diesbeziglichen Willen in der Patientenverfigung festzu-
halten.

Kurativ bedeutet ,heilend” (lat. curare-heilen). Wenn kurative
Medizin angewendet wird, ist die Heilung des Patienten/der
Patientin das Ziel, wofir alle zur Verfigung stehenden Mittel
und Methoden eingesetzt werden.

P

Palliativ bedeutet ,lindernd” (lat. pallium - der Mantel, die
Decke). Palliative Mafnahmen werden unter anderem dann
ergriffen, wenn eine Heilung nicht mehr méglich ist und die Lin-
derung der Symptome im Vordergrund steht.
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Palliativmedizin ist die medizinische Versorgung von Patientinnen
und Patienten mit fortgeschrittenen Erkrankungen und einer
begrenzten Lebenserwartung, fir die der Schwerpunkt auf der
Linderung der Symptome bei gleichzeitiger Aufrechterhaltung der
Lebensqualitat liegt — nach der Definition der Weltgesundheits-
organisation (WHO) und der Deutschen Gesellschaft fir Palliativ-
medizin (DGP).

Palliativmedizin bejaht das Leben und betrachtet Sterben als
einen natirlichen Vorgang. Palliativmediziner arbeiten in einem
multidisziplingren Unterstitzungssystem (u.a. mit Hospizen,
Hospizdiensten, Pflegediensten und Hausarzten), das den
Patienten hilft, so aktiv wie méglich zu leben und das den Fami-
lien hilft, sich der Situation gewachsen zu fihlen. Dabei steht
die Kontrolle der zeitweise schwerwiegenden Symptome, insbe-
sondere der Schmerzen, im Vordergrund.

Innerhalb der palliativmedizinischen Versorgung unterscheidet
man im zwischen ,Spezialisierter Ambulanter Palliativversorgung”
(SAPV) fir Erwachsene sowie fir Kinder und Jugendliche und , All-
gemeiner Ambulanter Palliativversorgung”. Diese Versorgung wird
durch speziell geschulte und erfahrene Mediziner und Pflegekrafte
umgesetzt. Die zustdndigen Teams heilen Palliativmedizinische
Konsiliardienste (PKD) oder Palliative Care Teams (PCT).

Beratung tber die Mdglichkeiten vor Ort erhalten Sie von lhrem
Hausarzt/lhrer Hausarztin oder dem érilichen Hospizdienst.

Palliativpflege ist die ganzheitliche Pflege von Patientinnen und
Patienten, deren Erkrankung nicht mehr durch eine kurative The-
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rapie behandelbar ist. Dabei stehen die erfolgreiche Behand-
lung von Schmerzen und weiterer Symptome sowie die Integra-
tion von kérperlichen, psychischen, sozialen und spirituellen
Aspekten im Vordergrund. Das Ziel von Palliativpflege ist, die
bestmagliche Lebensqualitat fir Patienten und deren Angeharige
zu erreichen (Definition nach WHO). Schwerstkranke Menschen
mit nicht heilbaren Erkrankungen sollten immer nach den Prinzi-
pien von Hospiz- und Palliativarbeit behandelt werden. Die
ambulanten Palliativpflegedienste haben vor allem die palliativ-
pflegerische Beratung und Behandlung zur Aufgabe. Sie sind in
der Regel Teil eines Pflegedienstes und verfigen tber hauptamt-
liches Krankenpflegepersonal, das palliativpflegerisch geschult
ist. Sie stehen in enger Kooperation mit értlichen Hospizdiens-
ten sowie mit Palliativarzteteams, sind aber auch mit anderen
Institutionen, die an der Versorgung Sterbender beteiligt sind,
vernetzt.

Palliativstationen oder Palliativeinheiten sind eigenstandige Sta-
tionen in einem Akutkrankenhaus. Hier werden Patienten mit
komplexer medizinischer, pflegerischer und psychosozialer
Symptomatik bei akutem hohen Betreuungsaufwand durch
geschultes Pflegepersonal palliativ gepflegt und durch den Sta-
tionsarzt behandelt. Der Auftrag und das Behandlungsziel der
Palliativstationen ist die bestmdgliche Linderung der vielfaltigen
Symptome. Dabei wird die Entlassung in die hdusliche Umge-
bung angestrebt.

Wenn die Patienten und ihre Angehérigen dies winschen,
erhalten sie zudem Unterstitzung und Begleitung durch Fach-
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leute aus anderen Berufsfeldern, wie der Psychologie, Sozialar-
beit und Seelsorge.

Die Patientenverfigung ist eine Willenserklarung, die verfasst
werden kann fir den Fall, dass eine Person z.B. durch forige-
schrittene Demenz oder durch Bewusstlosigkeit nicht mehr in
der Lage ist, ihren Willen zu GuBern. In ihr kdnnen verschiede-
ne Dinge festgehalten werden, die den weiteren pflegerischen
und medizinischen Umgang dieser Person betreffen. So kann
beispielsweise der Wunsch nach Schmerzlinderung oder nach
Anwesenheit bestimmter Nahestehender formuliert oder auch
Uber lebensverlangernde MaBBnahmen entschieden werden. Der
Umgang mit einer Patientenverfigung tragt auflerdem zu einer
Auseinandersetzung mit der eigenen Endlichkeit und dem
Bewusstmachen der eigenen Bedirfnisse und Winsche zum
Lebensende bei. Die Patientenverfigung sollte in regelmafigen
Abstanden (z. B. jahrlich) aktualisiert werden.

Es gibt zahlreiche verschiedene Versionen von Patientenverfi-
gungen. Daher ist es sinnvoll, sich ausfihrlich beim Ausfillen
oder eigenstandigen Formulieren beraten zu lassen. Fachkundige
Ansprechpartner hierfir kénnen unter vielen anderen die 6rt
lichen Hospizeinrichtungen sein. Diese kénnen Auskunft geben
Uber Sinn, Anwendung, Inhalt oder Verbindlichkeit von Patien-
tenverfigungen. Hinweise auf Patienverfigungen in Leichter
Sprache findet man u. a. auf der Internetseite des nordrhein-
westfdlischen Justizministeriums.

PCT siehe: Palliativmedizin
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PEG siehe: Kinstliche Ernéhrung

PKD siehe: Palliativmedizin

R

Rituale geben die Maglichkeit, wichtige Lebensabschnitte einzu-
leiten, zu begleiten und abzuschlieBen. Die Kraft von Ritualen
besteht darin, das Bestehende zu stabilisieren als auch Beste-
hendes zu verandern. Sie vermitteln in einer Zeit, in der alles in
,Unordnung” geraten zu sein scheint, das Gefihl von Ordnung,
Sicherheit und Berechenbarkeit. Es gibt viele althergebrachte,
teilweise christliche Rituale, wie z.B. die Aufbahrung der/des
Verstorbenen in der Wohnung, das Sechs-Wochen-Seelenamt
oder das Gestalten einer Traueranzeige.

Es kann aber ebenfalls viel Sinn machen, eigene Rituale zu
kreieren, die den Abschied von der nahestehenden Person
erleichtern. Dabei kénnen diese Rituale individuell geplant und
durchgefihrt werden, wie z. B. das Schreiben eines personlichen
Abschiedsbriefes. Es ist auch sehr hilfreich, sich zusammen mit
anderen Trauernden ein Ritual zu Uberlegen, z.B. das gemein-
same Anzinden von Kerzen, das Fliegenlassen von Luftballons
zum Abschied von einem geliebten Menschen oder das Aufstel-
len von Windradern zur Erinnerung an die Verstorbenen. Wich-
tig ist es, dass das Ritual sowohl zu dem Verstorbenen passt als
auch zu der Person oder den Personen, die es umsetzen.
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SAPV siehe Palliativmedizin

Selbsthilfe tragt zur Verbesserung der Situation von Menschen
in schwierigen Lebenssituationen bei. Die Selbsthilfebewegung
zeichnet sich aus durch eigenverantwortliches, ausgepragtes
Sozialverhalten. Es gibt im Bereich der Tumorerkrankungen
zahlreiche krankheitsspezifische Selbsthilfegruppen.

Auch fir die Menschen, die im Fall des Todes einer nahestehen-
den Person den Austausch mit Menschen in einer Ghnlichen Situ-
ation suchen, ist die Selbsthilfe ein guter Weg fir den hilfreichen
Umgang mit den daraus entstehenden Emotionen. Landes- und
bundesweit existieren Kontakistellen, bei denen man sich nach
Selbsthilfegruppen und Ansprechpartnern in der eigenen Region
erkundigen kann (s. Anhang).

Stationdre Versorgung bedeutet eine Versorgung innerhalb
einer Einrichtung, wie z. B. im Krankenhaus, im Altenheim oder im
stationgren Hospiz. Hier werden Menschen durch das Personal
vor Ort betreut, gepflegt und begleitet. Stationdre Institutionen
bieten aber auch teilstationdre Betreuung an, das bedeutet,
dass die zu betreuenden Menschen z. B. nur tagsiber dort und
ansonsten zu Hause sind.

Sterbeprozesse sind neben den korperlichen Verénderungen
vom Augenblick der Diagnosestellung an bis zum akuten
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Sterbeprozess gepragt von unterschiedlich stark empfundenen
Reaktionsweisen und Emotionen. Zundchst ist es fir den
Erkrankten schwer zu begreifen, dass er nun nicht mehr so viel
Lebenszeit hat, wie er es erwartet hat. Ohnmacht, Hilflosigkeit
oder auch Wut kénnen sich hier abzeichnen. Die Bandbreite
der Gefihle ist sehr gro3 und bringt fir Familie und Freunde
die Notwendigkeit mit sich, dass sie geduldig und sensibel rea-
gieren, ohne diese persdnlich zu nehmen. Auch ab dem
Augenblick, in dem die/der Sterbende die Unabanderlichkeit
der Situation wahrnimmt, ist es fir den/die Gesprachspartnerin
notwendig, eine akzeptierende und wertschatzende Haltung
anzunehmen, Trauver und Schmerz anzuhdren und zuzulassen.
Ebenfalls kann in den Vordergrund riicken, praktische Hilfen
wie Winsche nach bestimmten Dingen oder der Anwesenheit
bestimmter Personen zu erfillen.

Es ist moglich, dass Sterbende bis zum Ende mit ihrem Schick-
sal hadern, aber ebenso kann ihre letzte Zeit gepragt sein von

Zustimmung, Erschépfung und vom Loslassen von bestehenden
Bindungen (Kibler-Ross, 2001).

T

Traver ist die natirliche Reaktion auf ein einschneidendes
Verlustereignis. Sie ist mit Gefihlen wie Hilflosigkeit, Angst,
Schuld oder Zorn verbunden. Auch Reaktionen wie geistige
Abwesenheit, Schlafstérungen oder Rastlosigkeit kdnnen sich
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zeigen (Kast, 2013). Ahnlich wie beim Sterbeprozess geht man
bei dem Trauerprozess von sehr verschiedenartigen Reaktions-
weisen und Gefihlen aus. Diese werden von vielen Autoren
unterschiedlich beschrieben, machen aber ibereinstimmend
deutlich, dass das Trauern seine Zeit braucht und Aufgaben
stellt, die bewaltigt werden missen. Die Starke der Gefuhle ist
unter anderem abhdngig von der Art und Stérke der Beziehung
zwischen den Verstorbenen und den Zurickgebliebenen, von
den Todesumsténden u.v.m. Man kann den Trauverprozess als
einen Zeitraum verstehen, der die Betroffenen vor die Aufga-
ben stellt, den Verlust als Realitdt zu akzeptieren, den Todes-
schmerz zu erfahren, sich auf das verdnderte Leben einzustel-
len und zuletzt die Energie von dem Verstorbenen zurickzuzie-
hen, um sie in andere Beziehungen einbringen zu kénnen
(Worden, 2011). Es ist unwahrscheinlich, dass ein Traverpro-
zess irgendwann einmal endet, aber er wandelt sich. Sein
bewusstes Durchleben hilft, sich gestarkt einem veranderten
Leben zuzuwenden.

Fir die Begleitung in der Trauer kénnen die &rilichen Hospiz-
dienste entweder ihre Unterstitzung anbieten oder andere
kompetente Ansprechpartner nennen.

Tumorerkrankungen (siehe Krebserkrankungen)
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Vorsorgevollmachten stellt eine Person aus fir den Fall, dass sie
nicht mehr zur freien WillensaufBerung in der Lage ist. Durch
die Vorsorgevollmacht erhalt bzw. erhalten eine bzw. mehrere
Bezugspersonen ein Entscheidungsrecht in allen bzw. in diffe-
renziert festgelegten persdnlichen Angelegenheiten des Voll-
machtgebers. So erhalten diese im Notfall Entscheidungs- und
Handlungsméglichkeiten. Diesen Vertrauenspersonen kénnen
Entscheidungen in verschiedenen Bereichen in die Hande
gelegt werden. Wenn z.B. der Gegenstand in der Bevollmach-
tigung der Gesundheitsvorsorge liegt, wird der Umgang mit
Arzten und Pflegepersonen erleichtert z. B. hinsichtlich der Ein-
sicht in die Krankenakten oder der Entscheidungen Gber Trans-
plantationen. Eine Vollmacht kann auch fir finanzielle Dinge,
wie z. B. Bankgeschafte, ausgestellt werden.

Die Vorsorgevollmacht muss nicht notariell erstellt und beglaubigt
sein. Es ist aber sinnvoll, sie in Anwesenheit Dritter zu unterschrei-
ben und sie nicht nur bei den persdnlichen Unterlagen, sondern
auch bei mindestens einer weiteren Vertrauensperson zu hinter-
legen.

Weitere hilfreiche Informationen zu Vollmachten und Verfigungen
ebenso wie Mustervordrucke befinden sich auf den Internetseiten
des nordrhein-westfalischen Justizministeriums: www.jm.nrw.de.
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Adressen

ALPHA-Westfalen

Friedrich-Ebert-Strafle 157-159 - 48153 Munster
Tel.: 02 51 -23 08 48

E-Mail: westfalen-lippe@alpha-nrw.de

Internet: www.alpha-nrw.de

ALPHA-Rheinland

Heinrich-Sauver-Stra3e 15 - 53111 Bonn
Tel.: 02 28 - 74 65 47

Fax: 02 28 -64 18 41

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

Hospiz- und PalliativVerband NRW e.V.
Im Nonnengarten 10 - 59227 Ahlen
Tel.: 023 82 -7 60 07 65

Fax: 0 23 82 -7 60 07 66

E-Mail: info@hospiz-nrw.de
Internet: www.hospiz-nrw.de

Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V.
Aachener Str. 5 - 10713 Berlin

Tel.: 0 30-8 2007 58 -0

Fax: 0 30-8 20 07 58 -13

E-Mail: info@dhpv.de
Internet: www.dhpv.de
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Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin e.V.

Aachener Stra3e 5 - 10713 Berlin

Tel.: 030-30 101000 - Fax: 030-3 01 01 00 16
E-Mail: dgp@dgpalliativmedizin.de

Internet: www.dgpalliativmedizin.de

Deutsche Krebsgesellschaft e.V.

Kuno-Fischer-Straf3e 8 - 14057 Berlin

Tel.: 030-32 293290 - Fax: 0 30-3 22 93 29 66
E-Mail: service@krebsgesellschaft.de

Internet: www.krebsgesellschaft.de

Krebsgesellschaft NRW e.V.

Volmerswerther Strafle 20 - 40221 Dusseldorf

Tel.: 02 11-1576 09 90 - Fax: 02 11-1576 09 99
E-Mail: info@krebsgesellschaft-nrw.de

Westfdlische Notarkammer

Ostenallee 18 - 59063 Hamm

Tel.: 023 81-96 9590 - Fax: 0 23 81 -9 69 59 51
E-Mail: info@westfaelische-notarkammer.de

Internet: www.westfaelische-notarkammer.de

Rheinische Notarkammer

Burgmauer 53 - 50667 Kéln

Tel.: 02 21-257 5291 -Fax: 02 21-2575310
E-Mail: info@rhnotk.de

Internet: www.rhnotk.de

Arztekammer Westfalen-Lippe

GartenstraBe 210-214 - 48147 Minster

Tel.: 02 51-92 90 - Fax: 02 51 -9 29 29 99
E-Mail: posteingang@aekwl.de

Internet: www.aekwl.de
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Arztekammer Nordrhein

Tersteegenstrafle 9 - 40474 Disseldorf

Tel.: 02 11-43020 - Fax: 02 11-43 02 2009
E-Mail: aerztekammer@aekno.de

Internet: www.aekno.de

AIDS-Hilfe NRW e.V.

Lindenstraf3e 20 - 50674 Kdln

Tel.: 0221 -9 2599 60 - Fax: 02 21 -9 25 99 69
E-Mail: info@nrw.aidshilfe.de

Internet: www.ahnrw.de

Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
KirchfeldstraBe 149 - 40215 Disseldorf
Tel.: 02 11-31 0060 - Fax: 02 11-3 10 06 48

E-Mail: info@bag-selbsthilfe.de
Internet: www.bag-selbsthilfe.de

Koordination fir Selbsthilfe

Kontaktstelle NRW KOSKON

Friedhofstraf3e 39 - 41236 Ménchengladbach

Tel.: 021 66-24 8567 - Fax: 021 66 -24 99 44
E-Mail: selbsthilfe@koskon.de

Internet: www.koskon.de

Nationale Kontakt- und Informationsstelle

zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen NAKOS
Otto-Suhr-Allee 115 - 10585 Berlin

Tel.: 030-31018980-Fax: 030-31018970

E-Mail: selbsthilfe@nakos.de

Internet: www.nakos.de
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Sozialgesetzbuch (SGB) Finftes Buch (V) - Gesetzliche Kranken-
versicherung - (Artikel 1 des Gesetzes v. 20. Dezember 1988,

BGBI. 1 S. 2477)

§ 39a Stationdre und ambulante Hospizleistungen

(1) Versicherte, die keiner Kranken-
hausbehandlung bediirfen, haben im
Rahmen der Vertrdge nach Satz 4
Anspruch auf einen ZuschuB zu statio-
ndrer oder teilstationdrer Versorgung
in Hospizen, in denen palliativ-medizi-
nische Behandlung erbracht wird,
wenn eine ambulante Versorgung im
Haushalt oder der Familie des Versi-
cherten nicht erbracht werden kann.
Die Krankenkasse trigt die zuschussfs-
nac

higen Kosten Satz 1 unter
Anrechnung der Leistungen nach dem
Elften Bucsi\ zu 95 Prozent. Der

Zuschuss darf kalendertaglich 9 Pro-
zent der monatlichen Bezugsgrofe
nach § 18 Abs. 1 des Vierten Buches
nicht unterschreiten und unter Anrech-
nung der Leistungen anderer Sozialleis-
tungstrager die tatsachlichen kalender-
taglichen Kosten nach Satz 1 nicht
Uberschreiten.  Der  Spitzenverband
Bund der Krankenkassen vereinbart
mit den fir die Wahrnehmung der
Interessen der stationdren Hospize
mafigeblichen  Spitzenorganisationen
das Nahere iber Art und Umfang der
Versorgung nach Satz 1. Dabei ist den
besonderen Belangen der Versorgung
in Kinderhospizen und in Erwachse-
nenhospizen durch jeweils gesonderte
Vereinbarungen nach Satz 4 ausrei-
chend Rechnung zu tragen. In den
Vereinbarungen nach Satz 4 sind
bundesweit geltende Standards zum
Leistungsumfang und zur Qualitat der
zuschussfahigen  Leistungen festzule-
gen. Der besondere Verwaltungsauf-
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wand stationdrer Hospize ist dabei zu
beriicksichtigen. Die Vereinbarungen
nach Satz 4 sind spdtestens bis zum
31. Dezember 2016 und danach min-
destens alle vier Jahre zu Uberprifen
und an aktuelle Versorgungs- und
Kostenentwicklungen anzupassen. In den
Vereinbarungen ist auch zu regeln, in
welchen Fallen Bewohner einer statio-
ndren Pflegeeinrichtung in ein stationd-
res Hospiz wechseln kénnen; dabei
sind die berechtigten Wiinsche der
Bewohner zu bericksichtigen. Der
Kassendrztlichen  Bundesvereinigung
ist Gelegenheit zur Stellungnahme zu
geben. In den Uber die Einzelheiten
der Versorgung nach Satz 1 zwischen
Krankenkassen und Hospizen abzu-
schlieBenden Vertrégen ist zu regeln,
dass im Falle von Nichteinigung eine
von den Parteien zu bestimmende
unabhéngige Schiedsperson den Ver-
tragsinhalt festlegt. Einigen sich die
Vertragspartner nicht auf eine Schieds-
person, so wird diese von der fir die
vertragschlieBende Krankenkasse zu-
standigen Aufsichtsbehdrde bestimmt.
Die Kosten des Schiedsverfahrens tra-
gen die Vertragspartner zu gleichen
Teilen.

(2) Die Krankenkasse hat ambulante
Hospizdienste zu férdern, die fir Versi-
cherte, die keiner Krankenhausbe-
handlung und keiner stationdren oder
teilstationdren Versorgung in einem
Hospiz bediirfen, qualifizierte ehren-
amtliche Sterbebegleitung in deren




Haushalt, in der Familie, in stationdren
Pflegeeinrichtungen, in Einrichtungen
der Eingliederungshilfe fir behinderte
Menschen oder der Kinder- und
Jugendhilfe erbringen. Satz 1 gilt ent-
zfrechend, wenn ambulante Hospiz-
ienste fir Versicherte in Krankenhdu-
sern Sterbebegleitung im Auftrag des
jeweiligen Krankenhaustrdgers erbrin-
gen. Voraussetzung der Forderung ist
auflerdem, ass der ambulante
Hospizdienst
1. mit palliativ-medizinisch erfahrenen
Pflegediensten und Arzten zusam-
menarbeitet sowie
. unter der fachlichen Verantwortung
einer Krankenschwester, eines Kran-
kenpflegers oder einer anderen
fachlich” qualifizierten Person steht,
die Uber mehrighrige Erfahrung in
der palliativ-medizinischen Pflege
oder Uber eine entsprechende
Weiterbildung  verfigt und eine
Weiterbildung als verantwortliche
Pflegefachkraft oder in Leitungsfunk-
tionen nachweisen kann.

Der ambulante Hospizdienst erbringt
palliativ-pflegerische  Beratung durc%\
entsprechend ausgebildete Fachkréafte
und stellt die Gewinnung, Schulung,
Koordination und Unterstitzung der
ehrenamtlich tatigen Personen, die fir
die Sterbebegleitung zur Verfigun
stehen, sicher. Die Forderung nocﬂ
Satz 1 erfolgt durch einen angemesse-
nen Zuschuss zu den notwendigen Per-
sonal- und Sachkosten. Der Zuschuss
bezieht sich auf Leistungseinheiten, die
sich aus dem Verhdltnis der Zahl der

qualifizierten Ehrenamtlichen zu der
Zahl der Sterbebegleitungen bestim-
men. Die Ausgaben der Krankenkas-
sen fir die Forderung nach Satz 1
betragen je Leistungseinheit 13 vom
Hundert der monatlichen Bezugsgrofie
nach § 18 Absatz 1 des Vierten
Buches, sie diirfen die zuschussfahi-
gen Personal- und Sachkosten des
Hospizdienstes nicht  Uberschreiten.
Der Spitzenverband Bund der Kran-
kenkassen vereinbart mit den fir die
Wahrnehmung der Inferessen  der
ambulanten Hospizdienste mafigeb-
lichen  Spitzenorganisationen  das
Ndhere zu den Voraussetzungen der
Férderung sowie zu Inhalt, Qualitat
und Umfang der ambulanten Hospiz-
arbeit. Dabei ist den besonderen
Belangen der Versorgung von Kindern
durch ambulante Hospizdienste und
der ambulanten Hospizarbeit in Pfle-
geeinrichtungen nach § 72 des Elften
Buches ausreichend Rechnung zu tro-
en. Es ist sicherzustellen, dass ein
edarfsgerechtes Verhdltnis von ehren-
amtlichen und hauptamtlichen Mitar-
beitern gewdhrleistet ist, und dass die
Férderung zeitnah ab dem Zeitpunkt
erfolgt, in dem der ambulante Hospiz-
dienst zuschussfahige Sterbebeglei-
tung leistet. Die Vereinbarung ist spates-
tens zum 31. Dezember 2016 und
danach mindestens alle vier Jahre zu
Uberprifen und an aktuelle Versor-
gungs- und Kostenentwicklungen anzu-
passen.  Pflegeeinrichtungen  nach
§ 72 des Elften Buches sollen mit ambu-
lanten Hospizdiensten zusammenar-
beiten.

Details werden durch die zugehdrige Rahmenvereinbarung
geregelt (siehe auch: www.alpha-nrw.de/rechtliches).
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