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Vorwort

Uber 20 Jahre ist es jetzt her, dass die Broschiire ,,Zu Hause sterben“*
zum ersten Mal erschienen ist. Gemeinsam mit der Sozialarbeiterin Anne Bu-
sche und einer Anzahl weiterer Kolleginnen und Kollegen hatten wir in Hanno-
ver ein Heft herausgegeben, das Menschen in dieser GrofRstadt eine Art ,,Erste
Hilfe** in Fragender Sterbebegleitung geben sollte. Unsere ,,Arbeitsgruppe Zu
Hause sterben* wagte ein damals durchaus ungewohnliches Vorhaben. Der
Gedanke, dass ein Mensch zu Hause sterben kénnte, erschien vielfach unge-
wohnlich und unrealistisch. Die Hospizidee war damals in Deutschland noch
kaum angekommen.

Inzwischen ist viel geschehen. Die Hospizbewegung ist in der Bundesre-
publik dabei, eine feste Institution zu werden. Es haben sich in Deutschlands
zahllose Initiativen gebildet, die sich bemiihen, die Hospiz-ldee zu realisieren.
Hierzulande gibt es an die 200 stationédre Hospize und Palliativstationen und
vermutlich mehrere hunderte in unterschiedlichem Umfang ambulant arbeitende
Hospiz-Gruppen. Ihr gemeinsames Ziel ist es, das Sterben zu Hause zu ermdgli-
chen.

War die Broschire ,,Zu Hause sterben** anfangs noch ein schmales Heft-
chen, so hat diese Broschiire in der Zwischenzeit an Umfang erheblich gewon-
nen. Dies verdanken wir auch all denjenigen, die uns mit Rat und konstruktiver
Kritik in unserer Arbeit unterstiitzt haben. Wir verdanken es nicht zuletzt auch
denjenigen sterbenden Menschen und ihren Angehdérigen, die uns gestattet ha-
ben, sie auf ihrer letzten Wegstrecke eine Zeit lang zu begleiten.

Im Mittelpunkt dieser Broschire stehen noch immer die ganz konkreten,
materiellen Hilfen fir Angehdrige und Betroffene. Dass fur solche umfassenden
Informationen ein Bedarf besteht, zeigen die zahlreichen Anfragen aus der ge-
samten Bundesrepublik (Giber 80.000 Mal ist die alte Fassung der Broschiire
inzwischen abgerufen worden!).

Wir wiinschen uns, dass auch diese Internet-Auflage wieder viele Freun-
de im ganzen Lande findet und dass sie immer mehr Menschen den Mut gibt, auf
die Wunsche sterbender Menschen zu hdren — und damit letztlich auch die eige-
nen Wiinsche ernst zu nehmen. Denn wir alle werden eines Tages sterben. Die-
ses Wissen kann uns helfen, unser Leben zu bereichern, indem wir bewusster
leben lernen.

Bad Krozingen im Januar 2009

Johann-Christoph Student



Sterben in ,un-heiler” Zeit

Wir leben heute in einer ,,un-heilen* Zeit. Damit ist gemeint, dass wir nicht nur
in einer Zeit leben, in der zunehmend Katastrophen globalen Ausmalies jeden
Einzelnen und die ganze Menschheit bedrohen. Gemeint ist auch, dass uns in
unserer Zeit der Sinn fir ,,Ganzheit®, fir ,,Ganz-Sein“, fur ,,Heil“-Sein verloren
gegangen ist. Wir suchen unser ,,Heil* eher in immer neuen Formen des Unter-
teilens, des Spezialisierens.

Wir erleben dies im Alltag, in dem uns verschiedenste Lebensbereiche, die ur-
spriinglich zusammengehorten, fremd geworden sind: Wohnsitz und Arbeits-
platz sind weit voneinander entfernt. Die Trennung entfremdet die Familien und
blockiert die Mdglichkeiten der Kommunikation zwischen Partnern. Erziehung
von Kindern findet an Orten, weit getrennt vom Familienalltag, statt: in Kinder-
garten und Schule. Dieser Prozess wird oft genug fiir Eltern schwer durchschau-
bar und schon gar nicht beeinflussbar. Kinder und Eltern leben und handeln in
einander fremden Lebensrdumen.

Dem Problem des geteilten, des eingeteilten, des zugeordneten, des ,,un-heilen*
Menschen begegnen wir auch immer dann, wenn sich ein Mensch oder eine
Menschengruppe in einer Krise befindet. Zu solchen Krisen gehért auch die
Krise am Ende des menschlichen Lebens: das Sterben. Sterben bedeutet heute
und bedeutete schon immer: Trennung — Trennung von unserer korperlichen
Existenz und all dem, was hiermit mittelbar oder unmittelbar verbunden ist. — In
unserem Jahrhundert sind aber noch weitere Trennungen, auler dieser unver-
meidlichen, hinzugekommen. Schon &uRerlich leicht erkennbar wird das Aus-
maf der Trennungen, denen heute ein Sterbender ausgesetzt ist daran, dass die
meisten Menschen (fast 80 %) in der Klinik oder klinikdhnlichen Einrichtungen
wie z. B. dem Pflegeheim sterben. Sie sterben fernab von den Menschen und
Dingen, die ihnen ein Leben lang lieb geworden sind, fernab also auch von all
dem, was eigentlich ihre Person mit ausmacht. Sie leben schon l&ngst getrennt,
ehe der Zeitpunkt der letzten Trennung gekommen ist.

Einsamkeit, Verlassenheit, Isoliertheit, Getrenntsein — das sind Begriffe, die das
Sterben in unserer Gesellschaft kennzeichnen. Die Ausgliederung des Sterben-
den aus unserer Gesellschaft gibt ihm das Gefihl, eigentlich unerwinscht zu
sein. Mutter Theresa, die durch ihren Einsatz fur Sterbende in Indien weltbe-
kannt gewordene Ordensfrau und Friedens-Nobelpreistragerin, hat es einmal so
ausgedrickt:



,.Ich bin dazu gekommen, mehr und mehr wahrzunehmen, dass die
schlimmste Krankheit, die irgendein menschliches Wesen jemals erle-
ben kann, darin besteht, ungewollt zu sein [...] Fur alle mdglichen Ar-
ten von Krankheiten gibt es Arzneien und Therapien. Aber das Uner-
winscht-Sein, glaube ich, diese schreckliche Krankheit, kann niemals
geheilt werden — es sei denn, es finden sich Hande, die zum Dienen be-
reit sind und ein Herz, das zum Lieben bereit ist.**

Wie ist solche Heilung in den letzten Momenten des Lebens noch moglich? Wie
kann der sterbende Mensch noch erfahren, dass er gewollt ist, angenommen ist?
Wo gibt es die Hande, die zum Dienen bereit sind und das Herz, das zu lieben
bereit ist? Am unwahrscheinlichsten (wenngleich nicht unmdglich) ist, dass sich
all dies in der niichternen Abgeschiedenheit eines Krankenhauszimmers finden
lasst. Viel wahrscheinlicher ist, dass es dort zu finden ist, wo die Menschen
leben, die dem Sterbenden nahe gewesen sind, sich ihm noch immer verbunden
fihlen: zu Hause. Kein Wunder also, dass Menschen, die man nach ihren Win-
schen hinsichtlich ihres Lebensendes befragt, ganz tiberwiegend angeben, zu
Hause sterben zu wollen, dort, wo sie hoffen durfen, zu leben bis zum Ende.



Vorsorgliche Verfigungen

Wenn Menschen den Wunsch haben, ,,ihren eigenen Tod* zu finden, also so
sterben mdchten, wie es ihnen selbst entspricht, dann tun sie gut daran, hierfir
Vorsorge zu treffen. Diese Vorsorge ist aber keine Sache, die sich im stillen
Ké&mmerlein regeln liele. Wenn die Wunsche fiir das eigene Lebensende Wirk-
lichkeit werden sollen,
e missen wir unsere Winsche anderen mitteilen. Und damit nicht genug:
e wir missen die Menschen, die am Lebensende fiir uns Verantwortung
tragen sollen, auch mit der nétigen Vollmacht ausstatten.
Hierflr gibt es heute rechtliche Formen der VVorsorge, die sich bewahrt haben:
Patientenverfligung und Vorsorgevollmacht. Fir beide Dokumentenarten gibt
es Informationsmaglichkeiten, die Sicherheit und Unterstiitzung férdern®.

Unter einer Patientenverfiigung verstehen wir ein schriftliches Dokument, in
dem ein Mensche seine Vorstellungen und Wiinsche fur die letzte Lebensphase
niederlegt. Fur solche Patientenverfiigungen gibt es bislang keine rechtlich ver-
bindlichen Formvorschriften. Jeder Mensch kann sie also nach seinen eigenen
Vorstellungen gestalten. In solch einer Verfuigung kénnen Sie festlegen, was bei
einer schwerwiegenden Krankheit getan oder unterlassen werden soll: insheson-
dere geht es darum festzulegen, ob und in welcher Form lebensverlangernden
Mafnahmen ergriffen werden sollen, wenn eine Heilung des tddlichen Leidens
nicht mehr moglich ist und der Tod unmittelbar bevorsteht. Die meisten Patien-
tenverfugungen kranken allerdings daran, dass in ihnen nur geschrieben wird,
was nicht getan werden soll. Ebenso wichtig ist es jedoch, aufzuschreiben, was
sich der Kranke wiinscht: z. B. der Wunsch, nach Mdglichkeit zu Hause zu
sterben oder an einem Ort, der diesem Zuhause mdglichst &hnlich ist, ob ein
Hospizdienst zugezogen werden soll, wie viel Nahe ein Mensch in einer solchen
Situation spiren mochte usw. Sinnvoll kann es auch sein, in einer solchen Ver-
fligung die eigenen Wertvorstellungen zu skizzieren: z. B. die eigenen religiésen
oder ethischen Ansichten zu Sterben und Tod.

! z. B.: Thomas Klie und Johann-Christoph Student: Die Patientenverfiigung —
was Sie tun koénnen, um richtig vorzusorgen. 9. Auflage, Verlag Herder, Frei-
burg 2006



Das Gesprach mit nahe stehenden Menschen

Vielleicht noch wichtiger als die schriftliche Festlegung des eigenen Willens fir
die letzte Lebensphase aber ist es, Uiber die damit zusammenhangenden Fragen
mit den Menschen ins Gespréch zu kommen, die Ihnen nahe stehen — und zwar
am besten schon sehr frihzeitig, in gesunden Tagen.

Zugegeben: es ist meist nicht leicht, ein derart kritisches Thema zu besprechen.
Aber das Warten ,,auf den richtigen Moment* ist einer der haufigsten Grinde
dafiir, dass solche Gespréche ganz unterbleiben. Also fassen Sie Mut! Diesen
Mut benétigen nicht nur Menschen, die an ihr eigenes Lebensende denken,
sondern auch die, die ihnen in dieser Situation nahe sein wollen: Partnerin oder
Partner, Tochter oder Sohn, Muter oder Vater, Freundin oder Freund ...

1. Zunachst einmal: Uberlegen Sie fiir sich selbst, welche Wiinsche Sie
fir Ihr Lebensende haben bzw. welche Bedirfnisse der Mensch, den
Sie begleiten wollen, haben konnte.

2. Dann: gestalten Sie eine passende Situation, suchen Sie sich einen ru-
higen Ort, an dem Sie mit dem Menschen, der Ihnen nahe steht, ein ru-
higes Gesprach filhren kénnen

3. Bitten Sie um Erlaubnis: Fragen Sie die betreffende Person Ihres Ver-
trauens, ob Sie lhnen gestattet, dieses Thema jetzt zu besprechen. Z. B.:
,»Ich mdchte gerne mit dir darliber sprechen, wie fir mich gesorgt wer-
den soll, wenn ich einmal ernsthaft krank werde. Ist das in Ordnung fur
dich?* oder
“Wenn du einmal ernsthaft krank wirst, wiirde ich gern wissen, was du
dir dann wiinschst. Das ware eine groRRe Erleichterung fiir mich. Kon-
nen wir jetzt schon dariiber sprechen?*

Eine andere Mdglichkeit, das Gesprach tber diese Fragen zu suchen,
kodnnte ein Zeitungsartikel oder eine Fernesehsendung sein. Aber das
Gesprach sollte niemals einfach nur am Rande gefuhrt werden, sondern
wirklich zum Punkt kommen — wenn nicht jetzt, wann dann?

Naturlich ist es oft beim ersten Mal schwierig, ein solches Gespréach in
Gang zu bringen. Lassen Sie sich nicht entmutigen, sondern versuchen
Sie es gegebenenfalls bei ndchster Gelegenheit erneut.

4. Welche Antworten sind zu erwarten? — Seien Sie eine gute Zuhdrerin
bzw. ein guter Zuhorer: Schaffen Sie fur dieses Gesprach eine warme,
vertrauensvolle Atmosphére. Denken Sie daran, dass es hier nicht um
eine ,,Diskussion® geht, sondern um die Frage nach Wiinschen und Be-
dirfnissen. Die Person, die hier ihre Bedurfnisse &uRern soll oder will
benétigt einen Menschen, der seine Anteilnahme zeigt. Lassen Sie ihr

2 nach einer Informationsbroschiire der National Hospice Foundation / USA



also Zeit und geben Sie ihr die Mdglichkeit, das Tempo selbst zu
bestimmen. Machen Sie deutlich, dass das, was die Person mitteilt, h-
nen wichtig ist — auch wenn Sie deren Ansicht nicht teilen sollten. Zei-
gen Sie lhren Respekt und lhre Achtung vor den Wiinschen des Ande-
ren.

Wichtige Fragen an dieser Stelle kdnnen sein:

,»In welcher Weise sollen wir deine Wiinsche am Lebensende beriick-
sichtigen?*

»Mdchtest du deine letzten Lebenstage zu Hause oder an einem Ort,
der dem Zuhause mdglichst &hnlich ist, verbringen?*

»Wie viel medizinische Hilfe und Unterstlitzung méchtest du? — Wie
stehst du zur Schmerztherapie?*

,Wie wichtig ist dir eine emotionale oder seelsorgerische Unterstit-
zung?“

Wenn diese Fragen geklart sind, wird spater einmal auch deutlich, ob eine Pfle-
ge zu Hause nur Bediirfnis der Helfenden ist oder ob sie wirklich dem Wunsch
des Sterbenskranken entspricht.

Vollmacht erteilen

Solche Kl&rungen und Gespréche sind eine wichtige Basis fiir die Betreuung
eines schwerkranken Menschen. Sie helfen, eine angemessene Planung rechtzei-
tig zu ermdglichen. Sie helfen aber auch, die mutmaRlichen Winsche eines
kranken Menschen, der sich nicht mehr &uf3ern kann, in respektvoller Weise zu
ergriinden.

Um die Winsche der / des Betroffenen auch wirklich umsetzen zu kénnen, muss
es einen Menschen geben, der von dieser Person ermdchtigt ist, an ihrer / seiner
Stelle gegeniiber Arzten und Pflegenden zu sprechen. Hierfiir gibt es ein be-
wahrtes rechtliches Instrument: die Vorsorgevollmacht. Dies ist ein Schrift-
stlick, mit dessen Hilfe ein Mensch einen anderen ermdchtigt, an seiner Stelle zu
handeln, so als sprache er selbst. Hierflir gibt es Textvorlagen, die jeder Mensch
seiner eigenen Situation anpassen kann und rechtzeitig formulieren sollte®.

® Formulierungshilfen finden Sie z. B. in dem Buch von Thomas Klie und Jo-
hann-Christoph Student: Die Patientenverfligung — was Sie tun kdnnen, um
richtig vorzusorgen. 9. Auflage, Verlag Herder, Freiburg 2006 auf den Seiten
165 his 174



Die Entscheidung zur Heimkehr

Einem Angehorigen, Freund, Partner oder Kind das Sterben zu Hause zu ermdg-
lichen, setzt eine Reihe von bewussten Entscheidungen voraus. Guter Wille
allein gendigt hier nicht, wenn die Situation zu Hause wirklich fiir alle Betroffe-
nen angenehmer als in der Klinik werden soll.

Wie definieren wir in diesem Zusammenhang tiberhaupt einen ,,sterbenden
Menschen“? Wir wollen diese Frage nicht in ihrer philosophischen Dimension
betrachten, sondern ganz praktisch und fur den hier diskutierten Entscheidungs-
prozess zureichend: Ein sterbender Mensch in unserem Sinne ist der, dessen
Tod in unmittelbar absehbare Nahe gertickt ist, der also nach arztlicher Ein-
schétzung innerhalb weniger Wochen oder Monate sterben wird. Er leidet an
einer Erkrankung, die durch &rztliches Vermdgen nicht mehr heilbar ist (insbe-
sondere an einer selbst durch Behandlung nicht mehr aufhaltbaren Krebs- oder
AIDS-Erkrankung) und bei der die unmittelbare Todesursache (z.B. durch Herz-
oder Nierenversagen, Versagen der Atmung, nicht mehr beherrschbare Blutver-
giftung u. A.) absehbar geworden ist.

Sterben zu Hause ist weder fiir jeden Menschen méglich noch richtig! Auch
wenn wir es uns selbst noch so sehr wiinschen, einen Sterbenden nach Hause
holen zu dirfen, so missen wir doch die Realitat akzeptieren, dass dies nicht in
jedem Falle sinnvoll und mdglich ist. Im Folgenden sind einige dieser Voraus-
setzungen” genannt, unter denen der Wunsch nach Heimkehr fiir einen Sterben-
den realisierbar ist:

o Der Sterbende hat selbst wirklich den Wunsch, zum Sterben nach Hause zu
kommen.

e Der Sterbende weil3, dass er sterben wird, weil seine Erkrankung unheilbar
geworden ist und wiinscht keine das Leben kiinstlich verl&éngernde MaR-
nahmen mehr, die klinischer Uberwachung bediirfen (wie z.B. intravendse
Dauer-Infusionen, kiinstliche Beatmung o. A.), sondern nur noch lindernde
Therapie und Pflege.

e Im Haushalt befindet sich eine Person, die die Verantwortung fiir die Ver-
sorgung Ubernimmt.

o Die Angehdrigen sind nicht (mehr) in einem Zustand starken inneren Auf-
ruhrs angesichts des bevorstehenden Todes.

* nach Duda 1987



Wenn diese Voraussetzungen gegeben sind, dann wird die Familie® auch die
vielen heilsamen Vorziige®des Sterbens zu Hause erleben kénnen:

o Der Sterbende kann sich auf heilsame Weise erwiinscht fuhlen.

e Menschen, die zu Hause sterben, haben mehr Einfluss auf die Gestaltung
und die Qualitét ihrer letzten Lebensspanne.

o |hre Angehdrigen erfahren mehr selbststandige Verfigungsmoglichkeiten
Uber die Situation.

e Der Sterbende erfahrt zu Hause mehr Achtung und bewahrt seine Wirde.

e Die Familie erfahrt sich selbst als nutzlich, hilfreich und notwendig.

e Der Sterbende und seine Familie kénnen ,,normaler*, alltaglicher, vollstan-
diger leben und sich gemeinsam besser innerlich auf das Sterben vorberei-
ten: Geflihle kénnen freier und ungestorter ausgedriickt werden (Trauer e-
benso wie Arger, Schmerz, Liebe ...).

Aber die ,,Ganzheit" des Sterbens zu Hause ist in unserer ,,geteilten Zeit*
schwer zu erreichen. Zwar gibt es eine ganze Reihe von Hilfen fur Familien, die
einem Angehdrigen (und sich selbst) diesen heilsamen Prozess der Heimkehr
am Lebensende ermdglichen wollen. Oftmals fehlt ihnen jedoch das Wissen um
den richtigen Weg.

Familien sind aber in diesem Bemiihen nicht alleingelassen. Im Folgenden sol-
len deshalb eine Reihe der formalen Hilfsangebote aufgelistet werden. Dies wird
flr den, der nicht unmittelbar von diesen Fragen betroffen ist, womdglich keine
besonders interessante Lektire sein; Kenntnisse tber diese Méglichkeiten sind
jedoch nun einmal Voraussetzung dafiir, dass es nicht nur bei der guten Absicht
bleibt.

> Der Begriff ,,Familie meint in dieser Broschiire grundsatzlich die Gruppe von
Menschen, die einem Sterbenden hilfreich nahe sind — unabh&ngig vom Grade
der Verwandtschaft

® nach Bowling 1983, Duda 1987, Roche 1986
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Vorbereitungen, die Sie zur Heimkehr eines
sterbenden Menschen treffen sollten

lhre Entscheidung, die Entscheidung der Familie) ist gefallen. Sie sind bereit,
einen sterbenden Angehdrigen nach Hause zu holen. Dort sollte alles gut fir ihn
vorbereitet sein. Dazu sollten Sie zuvor vier Kontakte aufgenommen haben:

1. Kontakt zum Klinikarzt
2. Kontakt zum Krankenhaus-Sozialdienst, (sofern es diesen in der Klinik gibt)
3. Kontakt zu einem ambulanten Pflegedienst (z. B. Sozialstati-
on / Diakoniestation)
4. Kontakt zum Hausarzt.
5. eventuell Kontakt zu einem ambulanten Hospiz-Dienst

Der Kontakt zum Klinikarzt

Mit dem Klinikarzt muss die Entlassung abgesprochen werden. Er kann Ihnen
die Entscheidung nicht abnehmen, kann Sie aber ggf. beraten. Kein erwachsener
Mensch kann gegen seinen Willen wegen einer kérperlichen Krankheit in der
Klinik festgehalten werden — selbst dann nicht, wenn die Klinik noch Heilungs-
moglichkeiten fir seine Krankheit sieht. Sie werden jedoch die Erfahrung ma-
chen, dass die Klinik Sie in der Regel nicht daran hindern wird, einen Sterben-
den nach Hause zu holen, sofern Sie selbst und der betroffene Mensch wirklich
dazu entschlossen sind.

Die Aufgabe des Klinikarztes ist es nun, alles &rztlich Notwendige fr die Ent-
lassung vorzubereiten: Insbesondere eine Information fur den Hausarzt auszu-
fertigen, aus der dieser ersehen kann, welche Diagnose bei dem Kranken gestellt
wurde und welche Medikamente er noch bendtigt. AuBerdem sollte der Klinik-
arzt héusliche Krankenpflege verordnen (s. u.), sofern dies medizinisch geboten
ist.

Wichtig ist es auch, dass der Klinikarzt den Patienten (falls erforderlich) sorg-

faltig auf ein geeignetes Schmerzmittel einstellt. Den Hausarzt sollte er dann
dartiber informieren, wie bei erneuten Schmerzen weiter zu verfahren sei.

11



Der Kontakt zum Krankenhaus-Sozialdienst

Wenn es in der Klinik, in der der Sterbende noch liegt, einen Krankenhaussozi-
aldienst gibt, sollte Sie dorthin der ndchste Weg fiihren. Dort wird man Sie
kompetent (iber alle Fragen der materiellen Sicherung der hduslichen Situation
beraten, fir den Arzt die ndtigen Verordnungs-Unterlagen vorbereiten und
schon Kontakt zu einem Pflegedienst aufnehmen. (In einigen Stadten Baden-
Wirttembergs gibt es zusétzlich auch die segensreiche Einrichtung der Bru-
ckenschwestern, die eine tragfahige ,,Briicke beim Ubergang von der Klinik
nach Hause bilden.)

Der Kontakt zum Pflegedienst

In der Regel wird der Sterbende bei seiner Heimkehr der Krankenpflege beddir-
fen, weil er schon zu schwach ist, um sich selbst vollstandig zu versorgen. Nur
wenige Familien haben die Moglichkeit, sich hierauf bereits friihzeitig vorzube-
reiten. (Vorbereitungs-Kurse fiir hdusliche Krankenpflege fiir Angehorige bieten
z.B. einige Familienbildungsstétten, VVolkshochschulen und Sozialstatio-

nen / Diakoniestationen an.) Der Aufwand an Pflege entscheidet dartber, wie
viel Hilfe Sie benétigen.

Am besten nehmen Sie deshalb bereits vor der Entlassung des Sterbenden
Kontakt zu einem geeigneten Pflegedienst auf. In der Regel wird dies die fur
Ihren Wohnbezirk zustandige Sozialstation / Diakoniestation sein. Die Sozial-
stationen / Diakoniestationen stehen meist in kirchlicher oder kommunaler Tré-
gerschaft oder in der eines freien Verbandes (z.B. DRK, DPWV o. A.). Gerade
in stadtischen Gebieten haben sich jedoch auch freie Pflegedienste auf die haus-
liche Pflege spezialisiert. Bei diesen missen Sie grundsatzlich klaren, ob sie von
Ihrer Krankenkasse anerkannt werden.

Mit der Sozialstation / Diakoniestation kdnnen Sie schon vorab einige ,,techni-
sche* Fragen besprechen. Am besten lasst sich dort in einem personlichen Ge-
spréch klaren, ob spezielle Pflegehilfsmittel bendtigt werden (z.B. Kranken-
hausbett, Rollstuhl 0. A.), die Ihnen die Sozialstation / Diakoniestation kosten-
los oder gegen geringe Gebuhr ausleihen kann. Auch den Umfang der Hilfe
kdnnen Sie dort bereits vorbesprechen. Falls in der Klinik kein Krankenhaus-
Sozialdienst besteht, berdt die Sozialstation / Diakoniestation den Krankenhaus-
arzt auch bei der Verordnung von héuslicher Krankenpflege.

Welche Hilfe kdnnen Sie generell von einer Sozialstation / Diakoniestation

erwarten? Diese Frage lasst sich nicht ganz eindeutig fir alle Bundeslander
beantworten.

12



e In der Regel gilt, dass Sie im Rahmen der personellen Moglichkeiten der

Sozialstation / Diakoniestation die erforderliche pflegerische Unterstiitzung

erhalten.

o Zusatzlich kénnen Ihnen einige Sozialstationen / Diakoniestationen Zivil-
dienstleistende schicken, die Ihnen bei Besorgungen u. A. helfen.

e Oft vermitteln Ihnen Sozialstationen / Diakoniestationen auch zusétzliche
Dienste, wie Waschedienst, Putzdienst, ,,Essen auf Radern“ u. A., die von
den Wohlfahrtsverbanden angeboten werden.

Sie sollten sich nicht scheuen, von diesen Angeboten Gebrauch zu machen.
Denn dies alles soll dazu dienen, dass Sie Ihre Krafte flir jene Dinge sparen
konnen, die nur Sie selbst erledigen wollen und kénnen.

Schwierigkeiten in der Versorgung ergeben sich bei den meisten Sozialstatio-

nen / Diakoniestationen regelméaRig nachts und an den Wochenenden. Nachtwa-
chen konnen oft nicht im erforderlichen Umfang gestellt werden. Am Wochen-

ende arbeiten die meisten Stationen nur mit ,,halber Besetzung®. Folglich wird
weniger Zeit fur die Pflege zur Verfligung stehen. In Einzelféllen konnen freie

Pflegedienste hier vielleicht mehr anbieten.

Der Kontakt zum Hausarzt

Vielleicht hat Ihre Familie schon seit langem einen Hausarzt, der Sie kennt und
mit dem Sie alle anstehenden Fragen vertrauensvoll besprechen kénnen. Gerade
jingere Menschen haben aber meist keinen Hausarzt und missen nun erst einen

suchen. Drei Erwartungen sollte der Hausarzt Ihrer Wahl erfillen:

e Er muss zu regelméRigen Hausbesuchen bereit sein. Dazu ist eigentlich jeder
Allgemeinarzt verpflichtet. Aber diese allgemeine Verpflichtung nutzt nicht

viel, wenn er dies nicht auch selbst als eine befriedigende Aufgabe akzep-
tiert. (Anschriften von Arzten, die in Frage kommen, finden Sie im Bran-

chenverzeichnis ,,Gelbe Seiten Ihres Telefonbuches unter ,,Arzte* — , Arzte

fur Allgemeinmedizin®).

e Er muss in der Lage sein zu akzeptieren, dass der Patient keine Therapie
seiner Krankheit mehr wiinscht, sondern ausschlielich MalRnahmen, die
seine Beschwerden lindern

e Und muss diese auch durchfiihren. Dies bedeutet insbesondere, dass er eine

ausreichende Schmerztherapie durchfiihren kann bzw. bereit ist, sich noti-
genfalls fachkundige Hilfe zu holen.
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Gerade Patienten mit Krebs (und auch AIDS) leiden oftmals in der letzten Le-
bensphase unter Schmerzen. Zum Gliick hat die Medizin auf dem Gebiet der
Schmerztherapie in den letzten Jahrzehnten enorme Fortschritte gemacht. Insbe-
sondere durch den groRziigigen Einsatz von ,,Morphium*’ ist es heute méglich,
Uber 90 % aller schmerzkranken Menschen die letzte Lebensphase zu erleich-
tern. Und auch bei den restlichen 10 Prozent lassen sich die Schmerzen wenigs-
tens lindern

»Morphium* wird hierzu heute auch nicht mehr gespritzt, sondern durch den
Mund eingenommen (als Tabletten, Sirup, Tropfen) oder als Zapfchen verab-
reicht. Vom Hausarzt richtig dosiert, bewirkt es sowohl Schmerzfreiheit als
auch voll erhaltenes Bewusstsein. Es erzeugt so weder Sucht noch beschleunigt
es den Sterbeprozess oder nimmt das Bewusstsein. (Wichtig ist allerdings, dass
die wenigen Nebenwirkungen von ,,Morphium“ von Anfang an wirksam be-
kampft werden. Deshalb ist darauf zu dringen, dass der Hausarzt zugleich mit
der Verordnung des Schmerzmittels vorbeugend ein Medikament gegen Erbre-
chen und vor allem ein Abflihrmittel gegen Verstopfung verordnet.)

Auch gegen viele andere der Beschwerden, die in der letzten Lebensphase auf-
treten kdnnen, wie Atemnot, Durchfélle, Hautjucken, Appetitlosigkeit u.v.a.m.)
ist heute durchaus ,,ein Kraut gewachsen*. Gegebenenfalls kann der Hausarzt
sich hier erforderliche Informationen bei einer Palliativstation holen. Auch das
HOSPIZ STUTTGART steht jederzeit zur Beratung zur Verfligung.

Meist ist es nicht erforderlich, dass der Hausarzt taglich einen oder gar mehrere
Hausbesuche macht. Probleme kénnen nachts und am Wochenende entstehen.
Hier lassen sich viele Arzte durch den Anrufbeantworter vertreten, der an den
Arztlichen Notdienst verweist. Das ist deswegen u. U. problematisch, weil der
,,Notarzt“ mit der Situation leicht Gberfordert sein kann. Er ist nur selten mit
derartigen Problemen konfrontiert und kennt den Patienten in der Regel auch
nicht. Bewahrt hat sich in solchen Fallen, dass der Hausarzt ein Schriftstlick fur
den mitbehandelnden ,,Notarzt* hinterldsst, das ihm die Familie geben kann.
Hieraus sollte zu ersehen sein,

e welche Diagnose bei dem Kranken besteht;

e welche Art der Therapie durchgefihrt wird (ggf. auch, wie bei Schmerzen
weiter verfahren werden soll) und vor allem:

e dass der Patient den Wunsch hat, zu Hause zu bleiben und eine Kranken-
hauseinweisung deshalb unbedingt vermieden werden soll.

"s0 wird es in der Alltagssprache genannt; Mediziner sprechen hier von ,,Mor-
phin“
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Hier ein Textvorschlag flr ein solches Schriftstiick:

An die mitbehandelnden Arzte!

Sehr geehrter Frau Kollegin, Sehr geehrter Herr Kollege,

Frau / Herr
befindet sich in meiner hausarztlichen Behandlung wegen

Ich habe ihr / ihm z. Z. folgende Medikamente (Name und Dosierung) verord-
net:

Sollten verstérkt Schmerzen auftreten, schlage ich folgendes Vorgehen vor:

Patient und Familie sind daruber informiert, dass die Erkrankung in ein unheil-
bares Stadium eingetreten ist. Die / der Kranke hat den dringenden Wunsch, die
letzte Zeit ihres / seines Lebens zu Hause zu verbringen. Eine Krankenhausein-
weisung ist deshalb unter allen Umsténden zu vermeiden.

, den

Unterschrift und Arztstempel
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Der Kontakt zum ambulanten Hospiz-Dienst bzw. zum
stationaren Hospiz / zur Palliativstation

In vielen Gemeinden gibt es mittlerweile ambulant tatige Hospiz-Dienste (siehe
Seite 29), die ehrenamtliche Unterstiitzung fir betroffene Familien anbieten. Sie
stellen Freiwillige Begleiterlnnen zur Verfugung, die ein- oder mehrmals die
Woche nach Hause kommen, um den Schwerkranken und seine Familie in ge-
eigneter Weise zu entlasten. Oftmals wissen diese auch gut iber weitere Hilfs-
mdglichkeiten Bescheid und fiihren ihre Begleitung in der Zeit der Trauer fort.
Die Freiwilligen Begleiterlnnen wissen, wie gut es tun kann, in dieser Zeit einen
vertrauenswirdigen Menschen zur Seite zu haben, der fir Gespréache zur Verfi-
gung steht und den Angehdrigen die Mdéglichkeit gibt, fir eine gewisse Zeit
auch einmal das Haus zu verlassen und Luft zu schopfen.

Haben Sie das Gliick, dass sich an Ihrem Wohnort ein ambulantes Hospiz befin-
det, das auch Uiber Hospiz- oder Palliativschwestern verfligt, konnen Sie dort fur
alle Fragen der Sterbe- und Trauerbegleitung (einschlieRlich der Schmerzthera-
pie und Pflegeberatung) umfassende Hilfen erwarten. Diese Hilfe ist in der
Regel fur die Betroffenen kostenfrei.

Hilfreich kann es auch sein, wenn sich in Ihrer N&he ein stationares Hospiz oder
eine Palliativstation befindet. Dorthin kann der Sterbenskranke dann ,,umzie-
hen®, wenn trotz aller Hilfen ein Verbleib in den eigenen vier Wanden nicht
mehr moéglich ist und dennoch ein Leben in méglichst familidarer Umgebung
angestrebt wird. Die Kosten fur einen solchen Aufenthalt werden bei Palliativ-
stationen vollstdndig von den Krankenkassen getragen. Bei stationdren Hospi-
zen tragen die Kosten (iberwiegend Krankenkassen, Pflegekassen und Tréger.
Nur ein geringer Anteil muss vom Betroffenen selbst gezahlt werden.

Anschriften von Hospiz-Diensten, stationdren Hospizen und Palliativstationen
erhalten Sie u. a. Uber die Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz, die Deutsche
Hospiz Stiftung oder die fir Ihr Bundesland zustdndige Landesarbeitsgemein-
schaft Hospiz (Anschriften siehe Seite hinten)

16



Zu Hause wohnen und leben

Ziel Ihrer VVorbereitung soll es keineswegs sein, das Zuhause in ein steriles
Krankenzimmer zu verwandeln. Uberlegen Sie also, was Sie alles tun kénnen,
um die Wohnung so herzurichten, dass der Sterbende sich wirklich empfangen
und zu Hause fihlen kann. Dazu gehdrt auch, dass Sie dartiber nachdenken, in
welchem Raum der Sterbende nun leben soll. Vielleicht ist das Wohnzimmer
besser geeignet als das Schlafzimmer — aber fragen Sie den Sterbenden doch
einfach selbst!

Der Sterbende soll zu Hause leben kénnen. Er braucht also nicht nur ein beque-
mes Bett, sondern moglichst vieles von dem in erreichbarer Nahe, was ihm
wichtig und bedeutsam ist: z.B. Blicher, Plattenspieler oder Tonbandgerat, ein
hiibsches Bild, Blumen, das Telefon usw. Das Zimmer sollte so eingerichtet
sein, dass auch Besucher sich wohl fuhlen kdnnen (bequemer Sessel!). — Der
Sterbende sollte — auBer wenn er dies so wiinscht — nicht von dem Leben in der
Wohnung ausgeschlossen werden.

Vorschlége flr die Ausstattung des Raumes

e geeignetes Bett, an das man von allen Seiten herantreten kann (ggf. Spezial-
bett, s. u. bei ,,Pflegehilfsmittel*);

e BlumenstrauR, Topfpflanze u. A.;

e Fernsehgeréat, Radio, Plattenspieler, Kassettenrecorder o. A. (je nach-
dem, was der Patient mochte). Ggf. auch Musikinstrumente, Blicher zum
Vorlesen, Spiele und andere Moglichkeiten der Unterhaltung;

e Abfalleimer mit Abfallbeuteln und Dichtungsringen;

e Bett-Tisch (ndheres s. u.) oder entsprechendes Tablett;

e grofRes Tablett, auf dem die ganze Mahlzeit serviert werden kann, ohne kalt
zu werden;

e Kkleiner Tisch (z.B. Beistelltisch); auf ihm kénnen alle Gegensténde fur die
tagliche Pflege untergebracht werden, damit sie stets zur Hand sind;

e ein bequemer Sessel und zusatzliche Sessel fur Besucher;

e evtl. eine Verlangerungsschnur fir das Telefon (bzw. ein zweiter Tele-
fonanschluss), so dass auch Gespréache auerhalb des Krankenzimmers be-
quem geflihrt werden kénnen.
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Pflegehilfsmittel®

Im Folgenden informieren wir Sie iber Details zu den Pflegehilfsmitteln, die Sie eventuell benétigen und wo Sie diese

bekommen koénnen:

Was?

Wozu?

Woher?

Bettwasche

10 Stecklaken (ca.)

um Teile des Bettes, die starke-
rer Verschmutzung ausgesetzt
sind, rasch frisch eindecken zu
kdnnen

oft im Haushalt bereits vorhanden
(ggf. bei Freunden und Bekannten
ausleihen)

2 grof3e Kissen

2 mittlere Kissen

1 - 2 kleinere Kissen
je mit 2 Garnituren
Kissenbezligen

1 grolRe, warme Decke

um dem Patienten eine mog-
lichst bequeme Sitz- oder Lie-
geposition zu ermdglichen

meist im Haushalt vorhanden

5 - 6 weiche Laken
ca. 5-fach Bettwasche zum Be-

bei kranken Menschen muss

meist im Haushalt vorhanden (ggf.

8 modif. nach Duda 1986 und Zimmerman 1981
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ziehen

(mdoglichst in hilbschen Dessins
nach dem Geschmack des Kran-
ken)

das Bett haufiger bezogen wer-
den

bei Freunden und Bekannten aus-
leihen)

zusatzliche Nachthemden (ggf.
.Fligelhemden* empfehlenswert)

Der Kranke wird den Wunsch
haben, ofter als sonst (blich
das Nachthemd zu wechseln,
um stets sauber und gepflegt
zu wirken

es kann empfehlenswert sein, ,FIU-
gelhemden®, wie sie im Kranken-
haus oft benutzt werden, in hiib-
scherem Dessin nachzunéahen (vom
Krankenhaus Muster geben las-
sen!). — Es kénnen auch bereits
vorhandene Nachthemden hinten
bis zum Kragen aufgeschnitten wer-
den

Bettpflege-Utensilien

2 Warmflaschen

eine Warmflasche flr die FiRRe,
eine zur Schmerzlinderung

meist im Haushalt vorhanden (sonst
z.B. aus der Drogerie)

Plastikbecher
Zahnbecher
Plastikschale

zur bequemen Wasche und
Pflege des Patienten im Bett,
wenn er dazu nicht mehr auf-
stehen kann

meist im Haushalt vorhanden (z. B.
in der Drogerie erhaltlich)

ggf.: Fieberthermometer

bisweilen mdchte man wissen,

meist im Haushalt vorhanden (sonst
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Watte
Ol
Desinfektionslésung

ob der Patient Fieber hat

aus Apotheke, Drogerie 0. A.)

alle Ublichen Toilettenartikel (wie
Birste, Kamm, Deodorant, Toi-
lettenwasser, Kosmetika, Ra-
sierapparat u. A.) Zahnbirste,
Zahnpasta, Mundwasser, gutes
Badedl, Puder, hautschonende
und seifenfreie Waschlosung

der Patient soll seinem
Wunsch, gepflegt auszusehen,
auch jetzt noch so weit wie
mdglich nachkommen kénnen.
So weit er dazu in der Lage ist,
kann er sich selbst pflegen,
wozu sich alle Gegenstande in
seiner unmittelbaren Reichwei-
te befinden sollten

der Patient soll sich durch die
Pflege wohl flhlen

in der Regel vorhanden (sonst aus
Drogerien 0. A.)

Tupfer (mit einer Flussigkeit tran-
ken, die der Kranke mag: z.B.
Tee, Kaffe, Wein etc.)

zur Mundpflege bei sterbenden
Menschen

Apotheke

6 Badetiicher
6 Waschlappen
6 Handtlicher

fur die regelmaniige korperliche
Pflege des Patienten sind diese
Dinge in ausreichender Menge

oft im Haushalt vorhanden (sonst im
Bekannten- oder Freundeskreis aus-
zuleihen)
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erforderlich

Nierenschale

bei Erbrechen

ausleihbar Uber die Sozialstati-
on / Diakoniestation

ggf. Urinflasche
Bettpfanne
Toilettenstuhl

falls der Gang zur Toilette nicht
mehr moglich ist

wie oben

1 Packung Zellstoffunterlagen

zur Unterlage bei der Betttoilet-
te u. A. (falls der Patient Darm
und Blase nicht mehr be-
herrscht, ist eine grolRere Men-
ge erforderlich)

Sanitatshauser (s. entsprechendes
Stichwort des Telefonbuches), Apo-
theken, ggf. Drogerien. Kostener-
stattung durch Krankenkassen mog-
lich, wenn vom Hausarzt rezeptiert
und mit Zusatz ,Dekubitusprophyla-
xe" versehen.

ggf. grof3e Windelhose (fiir Er- falls der Patient Stuhl und Urin | wie zuvor
wachsene) nicht mehr halten kann
ein groRes Gummituch ggf. zum Unterlegen beim Wa-

schen im Bett 0. A.; ggf. zur

Unterlage unter das Laken bei | wie zuvor

Patienten, die Stuhl und Urin
nicht mehr halten kénnen
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Trinkhalme mit abbiegbarem
Hals

um den Patienten im Bett trin-
ken zu lassen, besser geeignet
als die sonst tblichen ,Schna-
beltassen”

z.B. in Papierwarenhandlungen oder
in entsprechenden Abteilungen der
Kaufhauser

Zusatzliche Hilfsmittel zur
Verhinderung des Wundlie-
gens

In Absprache mit der Sozialstati-
on / Diakoniestation (und ggf.
dem Arzt):

z.B.

~Kubivent"-
Schaumstoffmatratzen,
Dekubitus-Felle,
Unterlege-Ringe u. A.

Patienten, die lange und wo-
mdglich wenig beweglich im
Bett liegen, kbnnen sich leicht
wund liegen, so dass es zu
schwer heilenden Geschwiren
kommen kann.

Diesem Wundliegen kann man
heute wirkungsvoll durch ent-
sprechende pflegerische und
andere MalRnahmen vorbeugen

kénnen u. U. von den Sozialstatio-
nen / Diakoniestationen nach Ab-
sprache gestellt werden oder sind
vom Hausarzt zu rezeptieren mit
Zusatz ,Dekubitusprophylaxe* (Kos-
tenerstattung durch Krankenkasse
maoglich)

Zusatzliche Hilfen
(nicht immer erforderlich)

Bettisch

zum bequemen Einnehmen der

ausleihbar tber die Sozialstati-
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Mabhlzeiten (siehe oben)

on / Diakoniestation

falls der Patient nicht mehr wie zuvor
gof. Rollstuhl alleine gehen kann
ggf. Spezialbett sofern die pflegerischen Malf3- wie zuvor
nahmen ein solches Bett erfor-
dern
selten:erforderlich: bei bestimmten Formen der wie zuvor

ggf. Sauerstoffapparat

Atemnot

Spiralbuch, Ringhefter 0. A.

fur Notizen Uber Medikamente,
Verlauf, Fragen an den Arzt,
usw.

(mehrere Spalten pro Seite
vorsehen!)

Papierhandlung
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Ist hausliche Krankenpflege bezahlbar?

Dass sich diese Frage Uberhaupt stellt, ist ein bedauerliches Zeichen fur den
Zustand unseres Gesundheitswesens, in dem es zwar mdglich ist, mehrere hun-
dert Euro taglich fir einen Krankenhausaufenthalt von der Kasse anstandslos
ersetzt zu bekommen, bisweilen aber um jede Stunde hduslicher Krankenpflege
gefeilscht werden muss. Aber halten wir uns nicht bei den Klagen auf! Tatsach-
lich ist hausliche Krankenpflege durchaus bezahlbar.

Die Krankenkassen

Die gesetzlichen Krankenkassen (z.B. AOK, IKK, Betriebskrankenkassen
und Ersatzkassen) tragen bei sterbenden Menschen stets und zeitlich unbe-
grenzt die Kosten fur alle &rztlichen Leistungen.

Die genannten Kassen tragen bei sterbenden Menschen stets und zeitlich
unbegrenzt die Kosten fiir die sog. Behandlungspflege, so weit sie medizi-
nisch notwendig ist. Unter Behandlungspflege versteht man alle pflegeri-
schen Mafinahmen, die die Behandlungsmalinahmen des Arztes unmittelbar
unterstiitzen: z.B. spezielle Malinahmen, die dem Wundliegen vorbeugen,
die Verabreichung von Spritzen, das Wechseln von Verbanden u. A.

In der Behandlungspflege nicht enthalten sind so wichtige pflegerische
MaRnahmen wie das Waschen des Patienten, das Betten u. A. Diese Hilfen
nennt man Grundpflege. Die Grundpflege ist in der Regel aufwéndiger und
bei Sterbenden meist wichtiger als die Behandlungspflege. Die Kosten hier-
flr werden von den genannten Kassen nur unter folgenden Bedingungen G-
bernommen, wenn Entsprechendes vom Arzt verordnet wird: Immer dann,
wenn eine solche Malinahme einen eigentlich gebotenen Krankenhausauf-
enthalt abkiirzt oder erst gar nicht erforderlich macht.

Menschen, die nach dem Beamtenrecht beihilfeberechtigt sind, sollten die
geltenden Bestimmungen jeweils bei der zustdndigen Dienststelle erfragen.
(Als Faustregel scheint zu gelten, dass die Bestimmungen im Wesentlichen
denen der gesetzlichen Krankenkassen entsprechen).

Bei Mitgliedern von Privatkrankenkassen sollten die jeweils geltenden Re-
geln unmittelbar bei der Versicherung erfragt werden.
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Pflegekassen

Zu den wichtigen Neuerungen der Gesundheitsreformen gehdrt die Pflegekasse.
Diese gibt Zuschisse zu wichtigen Leistungen der Pflege, die von den Kranken-
assen nicht tbernommen wurden und werden. Die Leistungen werden unabhén-
gig von der finanziellen Situation der Familie erbracht. Anspruchsberechtigt ist
jede Person, die die vorgeschriebene Mindestzeit in diese Kasse eingezahlt hat
und erheblich pflegebediirftig ist. Bei einem sterbenden Menschen kann mindes-
tens in den letzten Lebenstagen und —wochen davon ausgegangen werden, dass
solch eine erhebliche Pflegebedurftigkeit vorliegt.

Zu den Voraussetzungen der Zahlungsverpflichtung der Pflegekasse gehdort die
Einstufung des zu Pflegenden. Je nach Einstufung in eine der drei Pflegestufen
(Erhebliche Pflegebedirftigkeit, Schwerpflegebedirftigkeit oder Schwerstpfle-
gebedurftigkeit) erfolgt eine entsprechende finanzielle Hilfe fiir die Betroffenen.
Diese Einstufung sollte daher méglichst rasch beantragt werden. Am besten
noch vor der Entlassung aus dem Krankenhaus. Die Einstufung wird von einer
Mitarbeiterin oder einem Mitarbeiter des Medizinischen Dienstes der Kranken-
kassen (MDK) vorgenommen, der hierzu den Betroffenen personlich befragt
und die entsprechenden Krankenunterlagen bewertet.

Hier nun einige Hinweise zu den Einstufungen der Pflegekasse®:

Kriterien fir die Zuordnung zu einer der drei Pflegestufen sind insbesondere die
Haufigkeit des Hilfebedarfs und ein zeitlicher Mindestaufwand. Geringfugiger
oder nur kurzzeitig anfallender Hilfebedarf fuhrt nicht zur Anerkennung einer
Pflegestufe. Dieses gilt auch, wenn Hilfebedrftigkeit nur bei der hauswirt-
schaftlichen Versorgung besteht. Die Festlegung des zeitlichen Pflegeaufwandes
in den einzelnen Pflegestufen bedeutet keine VVorgabe fiir die personelle Beset-
zung ambulanter Pflegedienste.

Pflegestufe I - Erhebliche Pflegebedirftigkeit

Erhebliche Pflegebedrftigkeit liegt vor bei einem mindestens einmal taglich
erforderlichen Hilfebedarf bei mindestens zwei Verrichtungen aus einem oder
mehreren Bereichen der Korperpflege, Erndhrung oder Mobilitat. Zusdtzlich
muss mehrfach in der Woche Hilfe bei der hauswirtschaftlichen Versorgung
bendtigt werden.

Der wochentliche Zeitaufwand, den ein Familienangehdriger, Nachbar oder eine
andere nicht als Pflegekraft ausgebildete Pflegeperson fir alle zur Versorgung
des Pflegebedurftigen nach Art und Schwere seiner Pflegebediirftigkeit erfor-
derlichen Leistungen der Grundpflege, hauswirtschaftlichen Versorgung und die

% aus einer Informationsschrift des Bundesministeriums fiir Arbeit und Sozial-
ordnung
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Pflege unterstiitzenden MaRnahmen benétigt, muss im Tagesdurchschnitt min-
destens eineinhalb Stunden betragen, wobei der pflegerische Aufwand im Vor-
dergrund stehen muss.

Pflegestufe Il - Schwerpflegebedurftigkeit

Schwerpflegebedirftigkeit liegt vor bei einem mindestens dreimal téglich zu
verschiedenen Tageszeiten erforderlichen Hilfebedarf bei der Kérperpflege, der
Erndhrung oder der Mobilitat. Zusatzlich muss mehrfach in der Woche Hilfe bei
der hauswirtschaftlichen Versorgung benétigt werden.

Der wochentliche Zeitaufwand, den ein Familienangehdriger; Nachbar oder eine
andere nicht als Pflegekraft ausgebildete Pflegeperson fir alle zur Versorgung
des Pflegebedurftigen nach Art und Schwere seiner Pflegebedrftigkeit erfor-
derlichen Leistungen der Grundpflege, hauswirtschaftlichen Versorgung und die
Pflege unterstiitzenden MaRnahmen benétigt, muss im Tagesdurchschnitt min-
destens drei Stunden betragen, wobei der pflegerische Aufwand gegeniiber dem
hauswirtschaftlichen Aufwand eindeutig das Ubergewicht haben muss.

Pflegestufe 111 - Schwerstpflegebedirftigkeit

Schwerstpflegebedirftigkeit liegt vor, wenn der Hilfebedarf so grof ist, dass
jederzeit eine Pflegeperson unmittelbar erreichbar sein muss, weil der konkrete
Hilfebedarf jederzeit und Tag und Nacht anfallen kann (Rund-um-die-Uhr-
Betreuung).

Der wochentliche Zeitaufwand, den ein Familienangehdriger, Nachbar oder eine
andere nicht als Pflegekraft ausgebildete Pflegeperson fir alle zur Versorgung
des Pflegebedurftigen nach Art und Schwere seiner Pflegebedrftigkeit erfor-
derlichen Leistungen der Grundpflege, hauswirtschaftlichen Versorgung und
Pflege unterstiitzenden Mafinahmen benétigt, muss im Tagesdurchschnitt min-
destens flinf Stunden betragen, wobei der pflegerische Aufwand gegeniiber dem
hauswirtschaftlichen Aufwand eindeutig das Ubergewicht haben muss.

Das Sozialamt

Wenn kein anderer fiir die Kosten aufkommt, tritt das Sozialamt fiir die Kosten
von Behandlungs- wie Grundpflege ein. Voraussetzung ist allerdings, dass das
Einkommen des Patienten und ggf. der Unterhaltsverpflichteten gewisse Ein-
kommensgrenzen nicht iberschreitet. Auch darf kein Vermdgen verfugbar sein,
aus dem die notwendigen Aufwendungen bestritten werden kénnten (es gibt eng
umschriebene Freigrenzen).

Fir viele Menschen ist das Sozialamt noch mit dem Geruch der ,,Armenkasse*
belastet. Tatsachlich ist die der Arbeit des Sozialamtes u. a. zu Grunde liegende
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gesetzliche Basis (das Bundes-Sozialhilfe-Gesetz, BSHG) aber Teil des abge-
stimmten Systems sozialer Sicherungen in der Bundesrepublik Deutschland —
ebenso wie die der Krankenkassen.

Es lohnt sich in jedem Fall, die Méglichkeiten der Kostenubernahme flr hausli-
che Krankenpflege durch den zusténdigen Mitarbeiter bzw. die zustédndige Mit-
arbeiterin dieser Behorde einmal unverbindlich prifen zu lassen. Hierdurch
sichern Sie sich ggf. Zahlungsanspriiche ab dem friihest mdglichen Zeitpunkt.
Machen Sie sich und Ihrer Familie das Leben durch falsche Scham und Zurck-
haltung nicht unnétig schwer.

Die Kostenfrage sollte nicht Grundlage der Entscheidung fiir oder gegen eine
Heimkehr des sterbenden Menschen sein. Unsere langjahrige Erfahrung spricht
dafiir, dass daran die Moglichkeit des Sterbens in hduslicher Umgebung nie
wirklich gescheitert ist.
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Wo finden sich Helfende?

Freunde, Bekannte und Nachbarn

Stirbt in einer Familie'® ein Mensch, machen die Familienmitglieder oft die
schmerzliche Erfahrung, dass sich die Freunde, Bekannten und Nachbarn von
ihnen zuriickziehen. Manchmal befindet sich die ganze Familie schon nach
kurzer Zeit in der Isolation, obgleich sie gerade jetzt die Hilfe und Unterstit-
zung der Mitmenschen besonders nétig hatte.

Dieser Riickzug der Mitmenschen ist eines der vielen Signale fiir die Unfahig-
keit unserer Gesellschaft, mit Sterben, Tod und Trauer angemessen umzugehen.
Sterben und Trauer stecken ja nicht an. Dennoch fihlen sich viele Betroffene
gemieden wie Aussétzige. Aber nicht nur diese irrationale ,,Ansteckungsangst*
ist es, die Menschen zum Riickzug veranlasst. Auch der Verlust hilfreicher Tra-
ditionen im Umgang mit Betroffenen macht sich hier bemerkbar. ,,Ich weil3 gar
nicht, was ich sagen soll!* seufzen Freunde oft angesichts der Trauer von Mit-
menschen. Aus Sorge, etwas Falsches zu sagen, tun diese Menschen dann das
Falsche: Sie ziehen sich zurtick.

Aber auch die betroffene Familie reagiert oft mit — gekranktem — Ruckzug und
missversteht die Unsicherheit von Bekannten als Desinteresse oder gar Feind-
schaft. Diesen Teufelskreis aus gegenseitiger Sprach- und Hilflosigkeit zu
durchbrechen, gelingt noch am ehesten den Betroffenen selbst. So schwer es
auch sein mag, in der Regel muss die Familie, in der ein Mensch stirbt, von sich
aus den ersten Schritt aus der Isolation und auf die anderen Menschen zu tun.

Gelingt dieser Schritt, machen Familien oft eine bemerkenswerte Erfahrung:
Die Mitmenschen nehmen dankbar die ausgestreckte Hand an und sind dann
ihrerseits zu Hilfe und Unterstiitzung bereit. Gerade, wenn es darum geht, etwas
Konkretes zu tun, filhlen sich manche Menschen sicherer. Also bitten Sie ein-
fach darum, dass man lhnen hilft! Bitten Sie ganz konkret um Hilfe beim Ein-
kaufen, darum, dass lhnen eine Autofahrt abgenommen wird, darum, dass ande-
re fur Sie mitkochen usw. Mit etwas Mut und Gliick werden Sie sich nach kur-
zer Zeit in einer Gemeinschaft hilfreicher Menschen wieder finden, denen Sie
ein Geschenk gemacht haben: Das Geschenk, sich nitzlich und hilfreich verhal-

1% Noch einmal sei daran erinnert: der Begriff ,,Familie* meint in dieser Bro-
schiire grundsétzlich die Menschen, die einem Sterbenden hilfreich nahe sind —
unabhéngig vom Grade der Verwandtschaft
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ten zu dirfen. Unsere oft so kalt wirkenden Mitmenschen sind ja gar nicht so
gefiihllos! Es fallt ihnen bisweilen nur nicht leicht, ihre Hilfsbereitschaft auch
wirklich zu zeigen. Geben Sie ihnen die Chance hierzu.

Hospize und Hospiz-Dienste

An erster Stelle der zusatzlichen Hilfen ist hier wiederum auf die Hospiz-
Initiativen, die ambulanten Hospiz-Dienste und die stationdren Hospize bzw. die
Palliativstationen zu verweisen. Naheres hierzu findet sich hinten.

Besuchsdienste und andere freiwillig Helfende

Die Trennungsbereitschaft unserer Zeit hat gerade in stadtischen Gebieten eine
manchmal schwer Gberwindbare Isolation des Einzelnen zur Folge. Besonders
altere Menschen, die aus dem Arbeitsprozess ausgeschieden sind, finden oft nur
schwer Zugang zu Gruppen anderer Menschen.

Deshalb haben sich in groeren Stadten Besuchsdienste bzw. Nachbarschaftshil-
fen gebildet. Meist initiiert von den Gemeinden oder einem der Verbénde wie
Diakonisches Werk, Caritas, DRK, Johanniter-Unfallhilfe 0. A. haben sich eh-
renamtliche Helferinnen und Helfer zusammengefunden, die in Schulungen und
durch Gespréchskreise auf ihre Arbeit vorbereitet und hierin begleitet werden.
Sie sind bereit, einsamen, insbesondere &lteren, kranken Mitbulrgern zur Seite zu
stehen. Sie kdnnen auch dazu beitragen, die Vereinsamung sterbender Men-
schen zu mindern. Wenn Sie die Hilfe dieser Besuchskreise suchen, rufen Sie
am besten bei einem der genannten Ortsverbande an oder fragen bei lhrer Sozi-
alstation / Diakoniestation, der Kirchengemeinde oder der Kommunalverwal-
tung an.

Beratung

Hilfreich kann es vor und nach dem Tod eines geliebten Menschen sein, wenn
Sie die Mdglichkeit finden, Ihre Gefiihle auch mit Menschen auRRerhalb des
Kreises der unmittelbar Betroffenen zu teilen. Gerade, wenn sich Spannungen
zwischen den Betroffenen aufbauen, kann es sehr nitzlich sein, ein ,,Ventil*
auBerhalb der Familie zu finden.

Solche Ventil-Funktion kann einerseits von dem Seelsorger Ihrer Glaubensge-
meinschaft ibernommen werden, sofern Sie sich hier zugehérig fiihlen. Gerade
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die Kirchen haben auch in Zeiten, als der Tod noch ein Tabu-Thema war, die
Aufgabe der Fiirsorge fir Schwerstkranke und Sterbende tibernommen.

Ahnliches gilt auch fur andere berufliche Berater, die Sie v. a. in den Lebensbe-
ratungsstellen finden. Nach unseren Erfahrungen sind allerdings keineswegs
alle dieser Beratungsstellen fur Lebenskrisen schon bereit und in der Lage, auch
Menschen in der ,letzten Lebenskrise* zu unterstltzen. Auch hier heifl3t es also
nachzufragen (Anschriften siehe Seite 42).
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Besondere Probleme

Wenn wir an sterbende Menschen denken, fallen den meisten von uns wohl alte
Menschen ein, die ,.ihr Leben gelebt haben®. Tatsdchlich betrifft das Sterben —
wenigstens in den westlichen Industriestaaten — vorwiegend altere Menschen.
Umso schwerer wiegt es, wenn der Sterbende ein Kinder oder ein junger
Mensch mit AIDS ist.

Kinder

Jahrlich sterben in der Bundesrepublik etwa 8.000 Kinder. Zweithdufigste To-
desursache ist Krebs. Zum Gliick sind die meisten der Krebszentren in der Bun-
desrepublik mittlerweile dazu ibergegangen, diejenigen der kleinen Patienten,
die nicht mehr zu heilen sind, zum Sterben nach Hause zu entlassen.

Fir die hausliche Betreuung sterbender Kinder gilt Ahnliches wie fiir Erwach-
sene. Allerdings benétigen betroffene Familien meist weniger Unterstiitzung bei
der hduslichen Krankenpflege. Zu gut weif3 die Mutter noch, wie man ein Kind
korperlich pflegt, auch wenn es dem S&uglingsalter langst entwachsen ist. Wird
eine pflegerische Hilfe bendtigt, stehen zwar grundsatzlich auch hier Sozialsta-
tionen / Diakoniestationen zur Verfligung. Sie sind jedoch meist flr diese Art
der Pflege nicht speziell gerustet. Nur in wenigen Grof3stddten der Bundesrepu-
blik (wie z.B. Berlin, Bremen, Frankfurt oder Stuttgart) gibt es mittlerweile
spezielle Kinder-Hauskrankenpflege-Dienste.

Viel schwerwiegender als die materiellen Probleme bei der Betreuung sterben-
der Kinder sind die emotionalen. Familien, in denen ein Kind stirbt, fihlen sich
besonders stark isoliert. Der Tod eines Kindes wird in besonderem Mal3e als
»unnormal“ empfunden. Darunter leiden Eltern, Angehdrige und Freunde. Die-
ses Leid fuhrt oftmals nicht néher zusammen, sondern es trennt geradezu. Das
lasst sich schon an der hohen Scheidungsrate von Eltern ablesen, denen ein Kind
gestorben ist.

Was also Familien sterbender Kinder besonders benétigen, ist emotionale Hilfe.

Hier gibt es bislang in der Bundesrepublik nur relativ wenige konkrete Angebo-
te.
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Die Erfahrung beim Tod eines Kindes ist fiir Eltern vielleicht die schrecklichste
Erfahrung tberhaupt. Sie wird aber in der Intimitat und Vertrautheit eines Zu-
hauses ertraglicher, milder. Dort ist es auch am ehesten mdoglich, dass das Kind
die Fihrung Ubernimmt.

Von einer solch gegliickten Erfahrung schreibt Karen Rockwood!, betroffene
Mutter eines 2 Y2-jahrigen Médchens in den USA:

,,Drei Monate vor ihrem Tode war ich auf dem Héhepunkt meiner Trauer. Ich
war entsetzlich wiitend auf Gott. Aber Gott war gro genug, um mit meiner Wut
umgehen zu kénnen und er half mir, die wunderbaren Heilungskréafte zu verste-
hen, die aus dem Tode kommen. Eine Woche vor Ebony's Tod kam ich zur voll-
standigen Annahme des Sinnes ihres Lebens und ich war in Frieden.

Wahrend der letzten Tage von Ebony's irdischem Leben wechselten mein Mann
und ich uns dabei ab, sie auf dem Arm zu halten. Ich erinnere mich daran, dass
die Geflihle dieselben waren wie bei ihrer Geburt ... dieselben Schmerzen. Das
Sterben war, als ginge ich erneut durch die Wehen. Tréanen ... und Trénen ... Ich
spirte, viel mehr Schmerzen wirde ich nicht ertragen konnen. Als sie starb, war
das wie der Geburtsschrei — solche Erleichterung, solcher Friede, solch héchs-
tes Gluck!

Der Kérper meines Kindes lag tot in meinen Armen, aber ich spiirte totales
Gluck und Frieden. Ich weiB, dies war die groBte Heilung fiir mich. Was konnte
ich mehr fiir mein Kind wiinschen, das die letzten Jahre so viel gelitten hatte.

Menschen mit AIDS

In den Medien ist es stiller geworden um das Thema AIDS. Die Féhigkeit der

Bevolkerung mit dieser immer noch neuartigen Krankheit umzugehen, hat je-

doch nicht gerade zugenommen. Die meisten Menschen, die an AIDS sterben,
sind relativ jung. Es sind zurzeit Gberwiegend junge Erwachsene, die an AIDS
sterben — Kinder von Eltern! Auch hier wird die Regel, dass es eigentlich Auf-
gabe der Kinder ist, ihre Eltern zu beerdigen, auf den Kopf gestellt.

Die Isolation dieser Betroffenen ist vermutlich in unserer Gesellschaft die groR-
te. Das liegt daran, dass AIDS weitere Probleme mit sich bringt: Zum einen
entstehen emotionale Probleme dadurch, dass es eine sexuell Uibertragbare

1 zitiert nach Duda, D.: Coming Home. Aurora Press, New York 1987, Seite
179
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Krankheit ist, die nach wie vor eng an die Gruppe der homosexuellen Ménner
gebunden ist, einer noch immer an den Rand gedrangten Minderheit. Zum ande-
ren ist AIDS eine Infektionskrankheit, bei der auch die Helfenden fiirchten, sich
zu infizieren. All diese Probleme und Angste mischen sich bei Menschen mit
AIDS in bedrohlicher Weise.

Deshalb sind Menschen mit AIDS und ihre Familien, Partner und Freunde be-
sonders auf Firsorge und Hilfe angewiesen. Jedes Versorgungssystem wird sich
daran messen lassen miissen, wie gut es mit der AIDS-Krise umgehen kann!

Die Sozialstationen / Diakoniestationen sind nach wie vor nur bedingt auf den
Umgang mit AIDS- Betroffenen vorbereitet. In einigen GroRstadten der Bun-
desrepublik gibt es jedoch spezielle ambulante Dienste fir Betroffene. Ein guter
Ansprechpartner ist in jedem Fall die 6rtliche AIDS-Hilfe. (Anschrift iber die
Deutsche AIDS-Hilfe, siehe Seite 42).

Die Infektionsgefahr ist bei AIDS in der hauslichen Krankenpflege eher gering,
sofern einige Grundregeln eingehalten werden. Da AIDS nicht durch Ubliche
Sozialkontakte tbertragen wird, missen SchutzmafRnahmen bei Schwerstkran-
ken nur beim Umgang mit den infektiésen Korperflussigkeiten getroffen wer-
den. Weil der Erreger der Krankheit sehr leicht zerstort werden kann, sind spe-
zielle DesinfektionsmaRnahmen in der Regel Uberfliissig. Viel wichtiger ist es,
dass der Helfende den Patienten nicht durch Krankheitserreger gefahrdet, weil
das Immunsystem des Kranken extrem geschwécht ist.

Insbesondere folgende Regeln sollten eingehalten werden*?:

o Allgemeine Regeln der Hygiene beachten (z.B. vor dem Essen Hande wa-
schen, Zahnbirsten und Rasierapparate nicht gemeinsam benutzen, Handtii-
cher und Waschlappen nicht gemeinsam zur gleichen Zeit benutzen, Kihl-
schrank, Bad und Toilette regelmé&Rig mit handelstiblichen Reinigungsmit-
teln reinigen usw.).

e Geschirr aller im Haushalt lebenden Menschen sollte stets hei3 abgewaschen
werden und kann dann selbstverstandlich von allen benutzt werden.

e Betttiicher und Schlafanziige/Nachthemden, die mit Blut, Stuhl oder Erbro-
chenem des Patienten in Bertihrung gekommen sind, sollten in einem geson-
derten Behaltnis (Plastiksack) aufbewahrt werden und mdglichst rasch ge-
sondert gewaschen werden: Vorwésche und Hauptwasche (90° C). (U. U. in
die Vorwasche zur Desinfektion chlorhaltiges Bleichmittel geben;

12 nach: Shanti Project: Nursing Orientation Program. San Francisco 1985:
B.C. Moffat u.a.: AIDS - A Selfcare Manual. Santa Monica 1987
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Gebrauchsanweisung beachten!) Mdéglichst danach im Waschetrockner
trocknen. — Nicht mit Kérperflussigkeiten beschmutzte Wésche kann normal
gewaschen werden.

Bei allen PflegemaRRnahmen, bei denen der Helfende mit Blut oder Korper-
flussigkeiten in Berlihrung kommt, missen Gummihandschuhe getragen
werden (Behandlung von Wunden, Injektionen, Kontakt mit Erbrochenem
usw.). — Die Gummihandschuhe sollten nach jeder Verwendung weggewor-
fen werden.

Aufwischen von Korperflissigkeiten (Gummihandschuhe tragen!) méglichst
mit Einmaltiichern.

Alle Verbandsmaterialien (im Plastikbeutel), aber v. a. Injektionsnadeln (im
festen Kunststoffbehalter) miissen nach Gebrauch sofort in den Abfall gege-
ben werden.
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Hilfen nach dem Tode

Wenn der Tod eingetreten ist

Die Pflege eines sterbenden Menschen kann eine sehr anstrengende und er-
schopfende Aufgabe fiir die Angehérigen sein. Die Familie muss in dieser Zeit
lernen, auch fiir sich selbst zu sorgen, auch eigene Beddrfnisse wahrzunehmen.
Manchen Familienmitgliedern wird es gar nicht leicht fallen, sich auch einmal
Arbeit abnehmen zu lassen. Im Unterschied zu der Pflege chronisch kranker
Menschen zu Hause, ist jedoch bei sterbenden Menschen die noch verbleibende
gemeinsame Zeit sehr begrenzt. Manche Angehdrigen berichten im Nachhinein,
dass sie sich sehr wohl dabei gefthlt haben, sich vollig zu verausgaben. Dies
habe ihnen das befriedigende Gefiihl gegeben, wirklich ,,alles* flr den Sterben-
den getan zu haben. Dadurch werden die Schuldgefiihle, die fast jeden trauern-
den Menschen belasten, gemildert.

Oft ist es fur die Angehdrigen nicht leicht, den Prozess des Sterbens rechtzeitig
wahr zu nehmen. Die meisten Menschen sind heute nicht mehr mit den Zeichen
vertraut, die die allerletzten Tage und Stunden anzeigen. Hier kann die Bro-
schire ,,Die letzten Wochen und Tage* von Daniela Tauch (beziehbar durch
Krebsverband Baden-Wirttemberg e.V., Adalbert-Stifter-Strale 105, 70437
Stuttgart, Telefon: 0711 848-10770) hilfreiche Hinweise geben.

Wenn der Mensch, um den sich in den letzten Wochen, vielleicht sogar Mona-
ten alles gedreht hat, verstorben ist, wird es mit einem Mal sehr ruhig in der
Wohnung. Deshalb ist es wichtig, dass all die Helferinnen und Helfer, die in der
letzten Zeit Leben und Bewegung in die Wohnung gebracht haben, nicht sofort
auch noch die Familie verlassen. Der Abschied sollte sich schrittweise vollzie-
hen, ebenso wie der Abschied vom Verstorbenen selbst.

Der Leichnam sollte deshalb nicht sofort vom Bestattungsunternehmen abgeholt
werden, sondern so lange in der Wohnung bleiben, bis die Familie auch ihn
loslassen kann. Viel zu wenige Familien und Helfende wissen, dass es die ge-
setzlichen Bestimmungen in den meisten Bundeslandern erlauben, den Toten
noch mindestens 1 % bis 3 Tage (je nach Bundesland gelten unterschiedliche
Bestimmungen) in der Wohnung zu behalten. Nach alter mitteleuropdischer
Tradition ist ein dreitégiger Verbleib zu Hause winschenswert. Hierzu bedarf es
allerdings in einigen Bundeslandern besonderer Antrége an das Ordnungsamt,
will man nicht ein (allerdings nur geringfligiges) BuRRgeld riskieren.

Auch der Arzt, der den Totenschein ausstellen wird, muss nicht unmittelbar
nach dem Tode des Angehdrigen gerufen werden, wenn die Familie dies nicht
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ausdriicklich wiinscht. Der Totenschein kann auf Grund der gesetzlichen Be-
stimmungen ohnedies friihestens 2 Stunden nach Eintritt des Todes ausgestellt
werden. Und es ist schon gar nicht erforderlich, mitten in der Nacht einen frem-
den ,,Notarzt* ans Totenbett zu rufen. Der Totenschein hat Zeit, bis der Hausarzt
am nachsten Morgen wieder erreichbar ist.

Die Zeit der Trauer

Natirlich beginnt die Trauer nicht erst nach dem Tode eines Angehérigen. Ei-
gentlich setzt sie bereits ein, wenn die Todlichkeit der Erkrankung der Familie
Uberhaupt bekannt wird. Die Zeit der Trauer mit ihren widersprichlichen Ge-
fuhlen und Wahrnehmungen ist eine schlimme Zeit und es gibt keinen Weg, der
um die Trauer herumfuhrt. Menschen, die ihre Trauer nicht zulassen, verschie-
ben héchstens den Zeitpunkt, zu dem all die Trauergefthle (Schuld, Scham,
Wut, Traurigkeit ...) aufkommen. Wir kdnnen unserer Trauer nicht entfliehen.

Aus wissenschaftlichen Untersuchungen kennen wir einige der Bedingungen,
die die Trauer erleichtern kdnnen. Hierzu gehort vor allem, wie das Zusammen-
leben mit dem Verstorbenen sich in dessen letzten Lebenswochen gestaltet hat.
Angehdrige, die einem Menschen das Sterben zu Hause ermdglicht haben, sind
offenbar weniger von kérperlichen und seelischen Krankheiten (als Folge der
Trauerreaktion) geplagt als Menschen, denen dies nicht vergénnt war. Das Ster-
ben zu Hause hat also fir die Hinterbliebenen auch eine heilsame Funktion.

Dennoch: Trauer muss erlebt und durchlebt werden. Viele Hinterbliebene wiin-
schen sich in dieser Zeit Unterstlitzung von auf’en — auch dann, wenn sie wissen,
dass niemand ihnen ihre Trauer abnehmen kann. In der Zeit kurz nach dem
Tode des Angehdrigen ist diese Unterstiitzung durch Verwandte, Freunde und
Nachbarn und nicht zuletzt durch den Seelsorger, der vielleicht die Trauerfeier
gestaltet hat, vielfach gegeben.

Aber dann, manchmal schon nach Wochen, bestimmt aber nach Monaten kom-
men vorsichtige Anfragen: ,,Ist es denn noch immer so schlimm?* ,,.Denkst du
noch immer so viel an sie/ihn?*“ Oder dann schon fast vorwurfsvoll: ,,Das Leben
geht doch weiter!* ,,.Denk doch an ...!" Manche Trauernde reagieren darauf
schuldbewusst. Ist es denn nicht wirklich allmahlich unnormal? Wie lange darf
Trauer Uberhaupt dauern? — Aber der Drang, wieder und wieder Uber die
schmerzhaften Ereignisse zu sprechen, die Traurigkeit, die dunklen Tage ... all
das will nicht nachlassen. ,,Bin ich krank?* fragen sich manche verzweifelt —
und greifen gar zu Tabletten.
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Tatsachlich aber ist die Trauer ein langwieriger, schmerzhafter Prozess,
der erst nach vielen Monaten, manchmal erst nach langen Jahren zu einer
inneren Versohnung mit dem Verstorbenen fihrt.

Es gibt eigentlich nur eine Gruppe von Menschen, die Trauernde wirklich nach-
vollziehen kann: Menschen, die selbst trauern. Aus dieser Erkenntnis haben sich
schon vor Uber zwei Jahrzehnten in Nordamerika Selbsthilfegruppen fur Trau-
ernde gebildet, die sehr erfolgreich sind. In der Bundesrepublik, in der es mitt-
lerweile flr fast jeden Problemkreis Selbsthilfegruppen gibt, sind Gruppen fur
Trauernde noch immer relativ selten, aber in grofieren Stadten bestehen Ange-
bote fur Trauernde. Die Anschriften solcher Gruppen erhalten Sie tiber &rtliche
Hospizgruppen oder Kirchengemeinden oder die Telefonseelsorge.

Es gibt aber auch die Mdglichkeit, selbst die Initiative zu ergreifen und Ge-
spréchspartner zu suchen — etwa Uber eine Zeitungsanzeige — wie das andere vor
Ihnen auch schon getan haben. Vielleicht gibt es dann auch an Ihrem Heimatort
bald eine entsprechende Selbsthilfegruppe.

Einzelberatung fur Trauernde bieten auch wiederum die bereits erwéhnten Le-
bensberatungsstellen an (Anschriften siehe Seite 42). Wichtig ist, dass die Bera-
tenden dort bereit und in der Lage sind, Trauer als eine ,,normale Lebenskrise
anzunehmen, mit der auch die/der Beratende selbst Erfahrung hat und die nichts
mit ,,Krankheit“ zu tun hat.

Uber den Prozess der Trauer informiert Sie das Faltblatt ,,\WWenn Sie trauern
.."“. Speziell fur trauernde Eltern steht die Broschiire ,, Trauer tber den Tod
eines Kindes — Hilfen fir "verwaiste Eltern',, zur Verfligung.
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Perspektiven? — Perspektiven!

Gibt es die Perspektive, dass das Sterben zu Hause wieder fiir mehr Menschen
heilsame Wirklichkeit werden kann?

Im Groliraum London starben zu Anfang der 70er Jahre nur noch 3 — 10 % aller
Menschen zu Hause. Zu Beginn der 80er Jahre waren es dagegen bereits wieder
30 %. Diese glinstige Entwicklung ist eng gebunden an einen Begriff, der 1967
mit neuem Inhalt gefiillt wurde: ,,Hospiz“. Damals machte sich die englische
Krankenschwester, Sozialarbeiterin und Arztin Cicely Saunders daran, dem
sterbenden Menschen und seinen Angehdrigen wieder einen eigenen Ort in der
Gemeinde zu verschaffen. Die Verdrangung des Todes aus dem offentlichen
Bewusstsein hatte in allen westlichen Industriestaaten ihren Hohepunkt erreicht.

Dr. Saunders gab diesem Ort den Namen ,,Hospiz*“. Ankniipfend an die Traditi-
on der mittelalterlichen Pilgerherbergen sollte auch dieses moderne Hospiz
sterbenden Menschen, Pilgern auf ihrer Reise zu einem letzten Ziel, Pflege,
Starkung, Herberge anbieten.

Die Hospiz-Bewegung

Aus diesem ersten Impuls hat sich, wesentlich unterstiitzt von der bekannten
Sterbeforscherin Elisabeth Kiibler-Ross, mittlerweile eine weltweite Bewegung
zur Verbesserung der Situation sterbender Menschen und ihrer Angehdrigen
gebildet: Die Hospiz-Bewegung.

Waren Hospize in den Anfangsjahren noch in erster Linie durchaus klinikahnli-
che Hé&user, so versteht man heute unter ,,Hospiz* in erster Linie eine spezielle
Umgangsform mit dem sterbenden Menschen und seinen Angehdrigen.

Der Begriff Hospiz steht heute, wie der Sterbeforscher Buckingham®® es einmal
formuliert hat, fir ein ,,bestimmtes Konzept medizinischer, pflegerischer und
spiritueller Fursorge, eine bestimmte Einstellung zum Tod und der Firsorge flr
den Sterbenden. Er beschreibt eine besondere Art des Sterbens. Mit der todli-
chen Krankheit wird so umgegangen, dass die Patienten bis zu ihrem Tode an-

13 Buckingham, R.W.: Hospiz — Sterbende menschlich begleiten. Verlag Herder,
Freiburg 1993
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genehm leben kénnen, umsorgt von Familie und Freunden. Und die Angehdori-
gen werden in der Phase der Trauer weiterhin begleitet.*

Hospize erkennt man nicht an &ufleren Merkmalen, sondern an der Verwirkli-
chung von funf weltweit anerkannten Grundprinzipien:

@

@

©)

(4)

Hospiz-Dienste zentrieren sich ganz um die Wiinsche sterbender Men-
schen und ihrer Angehdrigen. Sie bertcksichtigen dabei inshesondere
die vier Kernbedurfnisse sterbender Menschen:

Das Beddrfnis, im Sterben nicht alleine gelassen zu werden, sondern an
einem vertrauten Ort (mdglichst zu Hause) inmitten vertrauter Men-
schen zu sterben.

Das Beddirfnis, im Sterben nicht unter Schmerzen und anderen kérper-
lichen Beschwerden leiden zu missen.

Das Bediirfnis, noch letzte Dinge (,,unerledigte Geschéfte*) zu regeln.

Das Bedrfnis, die Sinnfrage (Sinn des Lebens, Sinn des Sterbens u.
A.) zu stellen und die Frage des ,,Danach* zu erértern.

Hospize wenden sich hierbei (im Unterschied zum herkdémmlichen Ge-
sundheitswesen) nicht nur an den sterbenden ,,Patienten®, sondern e-
benso auch an die, die ihm nahe stehen (Familie, Partner, Freunde).

Dem Sterbenden und seinen Angehdrigen steht ein interdisziplinar
arbeitendes Team von Fachleuten zur Verfligung. Ihm gehéren mindes-
tens Arzt, Krankenschwestern, Sozialarbeiter und Seelsorger an. Die
Teammitglieder unterstltzen nicht nur die betroffene Familie, sondern
stlitzen sich auch gegenseitig v. a. in emotionaler Hinsicht.

In die Arbeit aller Hospize werden freiwillige Helferinnen und Helfer
einbezogen. Sie bewirken, dass Sterbebegleitung nicht ausschlieBlich
zur Aufgabe fiir beruflich Helfende wird. Ferner tragen sie zur Integra-
tion des Sterbenden und seiner Angehdrigen in das Gemeinwesen bei.

Das Hospiz-Team verfugt tiber spezielle Kenntnisse und Erfahrungen
in der Therapie von Schmerzen und anderen, das Sterben belastenden
Korperreaktionen. Hier hat die Hospizbewegung eine relativ einfache,
auch ambulant gut durchfiihrbare Methode der oralen Schmerzbehand-
lung mit ,,Morphium* entwickelt, die es dem Patienten ermdglicht,
schmerzfrei und dennoch bei vollem Bewusstsein (kommunikationsfa-
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hig) zu bleiben. Diese Kenntnisse sind eingebettet in das Wissen dar-
um, dass Schmerzen nicht nur eine physische, sondern stets auch eine
psychische, soziale und spirituelle Dimension haben.

(5) Das Hospiz-Team gewahrleistet Kontinuitét in der Betreuung. Hierzu
gehdrt einmal, dass die Familie sicher sein kann, rund um die Uhr einen
kompetenten Mitarbeiter des Teams anzutreffen. Hierzu gehdrt zum
anderen, dass die Fursorge des Teams fur die Familie nicht mit dem
Tod des geliebten Menschen endet. Die Angehdrigen werden von dem
Hospiz-Team auch durch die Phase der Trauer begleitet. Dies ist ein
wichtiger Beitrag zur Pravention von Krankheiten bei den Hinterblie-
benen.

Die Basis, auf der sich diese Grundsétze entwickelt haben, ergibt sich im Grun-

de genommen aus dem, was wir bei der Darstellung gesellschaftlicher Hilfen fir
die betroffenen Familien als Notwendigkeit kennen gelernt haben. Hospize sind

also alles andere als neue Institutionen im Gesundheitswesen. Sie sind Ausdruck
der Wahrnehmung von Bedurfnissen von Menschen in Lebenskrisen: ganzheit-

liche, ungeteilte Wahrnehmung und heilende Hilfe.

Hospiz — eine Bewegung erreicht die Bundesrepublik

Deshalb verwundert es nicht, dass es heute weltweit eine kaum noch zu zéhlen-
de Anzahl von Hospizen gibt, aber kaum ein Hospiz, das dem anderen gleicht.
Das gilt auch fiir die Bundesrepublik, in der die Hospizbewegung erst mit einer
Verspatung von 10 Jahren gegentiber dem angelsachsischen Raum FuR fassen
konnte, sich aber inzwischen in einem kontinuierlichen Wachstumsprozess
befindet.

Insgesamt wird die Zahl der Initiativen in der Bundesrepublik, die sich dem
Hospiz-Konzept verschrieben haben und mit seiner Verwirklichung unterschied-
lich weit fortgeschritten sind, auf mehrere hundert geschétzt. Die meisten Hos-
piz-Initiativen, Hospiz-Dienste sowie ambulanten und station&ren Hospize ha-
ben sich in Landesarbeitsgemeinschaften zusammengeschlossen. — Daneben
gibt es als eine Sonderform der stationdren Hospize die Palliativstationen.
Hierbei handelt es sich um Hospiz-Stationen innerhalb von Krankenhdusern.

Was Menschen bewegt, sich dieser neuen Bewegung anzuschliefen, ist vielfach

die selbst erlebte Not der Angehdérigen. Aber es ist auch noch etwas Anderes:
Die Erfahrung, dass das Einbeziehen von Sterben, Tod und Trauer in unser
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Leben nicht nur das Erleben von Krisen bedeutet. Die Begegnung mit sterben-
den Menschen bedeutet nicht nur, etwas geben zu missen oder gar etwas zu
verlieren: Sie bedeutet stets auch, etwas zu gewinnen, etwas geschenkt zu be-
kommen.

Das Geschenk, das uns sterbende und trauernde Menschen machen, liegt darin,
dass sie uns einbeziehen in ihre eigenen, personlichen Erfahrungen. Dass sie uns
unsere eigene korperliche Endlichkeit erkennen lassen. Dass sie uns spiiren
lassen, wie unsere eigenen Ziele und Bemiihungen im Angesicht des Todes
ihren wahren Wert beweisen miissen. Damit hilft uns die Begegnung mit ster-
benden und trauernden Menschen zu erkennen, was unserem Leben Wert und
Sinn gibt Uber unsere irdische Existenz hinaus. Dies ist ein erster Schritt auf
dem Wege, wieder heil zu werden.

,»Wenn wir darin vorankommen, zu verstehen, dass die Arbeit mit Ster-
benden eigentlich eine Form der Arbeit an uns selbst ist, entdecken wir,
was Arbeit an uns selbst bedeutet: zu sterben ... unser abgetrenntes Ich
loszulassen, loszulassen alles, was uns darin untersttzt, unsere ldentitat
als getrennt von anderen wahrzunehmen und uns davon abhalt, unsere
wahre Natur wahrzunehmen, unsere tiefe Einheit mit all dem, was ist*.
(Stephen Levine)
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NUTZLICHE ANSCHRIFTEN
(alphabetisch geordnet)

Beratungsstellen:
Die Anschrift drtlicher Beratungsstellen finden Sie u. U. im Telefonbuch
unter ,,Beratungsstelle* oder ,,Lebensberatungsstelle®. Leider gibt es aber
keine einheitliche Namensgebung. Im Einzelfall sollten Sie deshalb bei
der — Telefonseelsorge oder den unter — Sozialstatio-
nen / Diakoniestationen genannten Ansprechpartnern nachfragen.

Deutsche AIDS-Hilfe e.V., Wilhelmstral3e 138, 10963 Berlin.
Tel.: (030) 69 00 87-0 Fax: (030) 69 00 87-42
Internet: www.aidshilfe.de; E-Mail: dah@aidshilfe.de
Hier erhalten Sie Auskunft Uber die Ihnen néchstgelegene 6rtliche
AIDS-Hilfe und allgemeine Informationen tber alle mit AIDS zusam-
menhéngenden Fragen.

Deutsche Hospiz Stiftung, Europaplatz 7, 4269 Dortmund
Telefon: (02 31) 73 80 730; Fax: (02 31) 73 80 731,
Internet: www.hospize.de
Hier erhalten Sie Informationen zur Patientenverfiigung, uber die deut-
sche Hospizbewegung und Anschriften regionaler Hospizgruppen, sta-
tiondre Hospize und Palliativstationen sowie Adressen von schmerzthe-
rapeutisch tatigen Arzten (z. T. kostenpflichtige).

Deutsches Institut fir Palliative Care (DIfPC), St. Gallener Weg 2,
79189 Bad Krozingen
Tel.: (07633) 10 1957 Fax: (07633) 94 89 97
Internet: www.difpc.de; eMail: info@DIfPC.de
Das Deutsche Institut fir Palliative Care (DIfPC) ist eine Informati-
ons-, Beratungs- und Forschungsplattform fur Fachleute und Laien, die
die Situation sterbender und trauernder Menschen verbessern wollen.

Deutscher Palliativ- und Hospiz-Verband, Aachener Str. 5, 10713 Berlin
Tel.: (030) 30 83223893; Fax: (030) 83223950
Email: dhpv@hospiz.net; Internet: www.hospiz.net
Sie ist der Zusammenschluss der Landes-Arbeitsgemeinschaften auf
Bundesebene. Hier erhalten Sie umfassende Informationen tber die re-
gionalen Hospizaktivitaten und weiterfiihrende Informationen zur Hos-
pizidee usw. (berwiegend kostenfrei).
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Landesarbeitsgemeinschaften Hospiz (Anschrift (iber die Bundesarbeitsge-
meinschaft, s. 0.)
Hier haben sich die meisten Hospize auf Landesebene zusammenge-
schlossen. Sie erhalten z. B. Informationen Uber die néchstgelegene
Hospizgruppe u. A. (iiberwiegend kostenfrei).

Lebensberatungsstellen — siehe Beratungsstellen

Telefonseelsorge; Die Telefon-Nr. finden Sie im Telefonbuch. In den meisten
GroRstadten ist die Telefonseelsorge unter der einheitlichen
Tel.-Nr. 1 11 01 erreichbar.
Bei der Telefonseelsorge treffen sie in der Regel auf geschulte Laien-
helfer, die Ihnen zuhdren und auch ganz konkrete Informationen ver-
mitteln kénnen (meist besteht dort eine groe Datei mit Anschriften
von Hilfsangeboten).

Sozialstationen / Diakoniestationen:
Anschriften finden Sie im Telefonbuch unter ,,Sozialstation“ oder ,,Di-
akoniestation®. Sie kdnnen ggf. auch bei Ihrer Stadt- / Gemeindever-
waltung oder dem Kirchenbdro Ihres Heimatortes anfragen. — Anschrif-
ten ortlicher freier Pflegeinitiativen erhalten Sie z. B. Giber die gelben
Seiten des Telefonbuches.
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