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Geleitwort - Gerda Graf

Das vorliegende Buch gibt einen Uberblick iiber Hospizarbeit und Palliative Care: Hier haben
sich Praktikerinnen zur Aufgabe gemacht, fiir multidisziplindre Berufsgruppen ein grundle-
gendes Werk zu verfassen, das in den eigenen Reihen Anregungen bieten und gleichzeitig als
Nachschlagewerk fiir Hilfesuchende Unterstiitzung leisten kann.

Von der Geschichte der Hospizbewegung iiber die verschiedenen Organisationsformen in
der Hospizarbeit bis hin zur detaillierten Auseinandersetzung mit der palliativen Pflege finden
die Leser eine hervorragende Zusammenfassung dessen, was bei der hospizlichen Sterbebeglei-
tung an Wissen notwendig ist. Damit wird die vorliegende Arbeit ein unverzichtbares Element
fir alle, die sich um Sterbenskranke kiimmern, sei es in Hospizen oder in Institutionen wie
Krankenhaus und Pflegeheim. Da auch die psychosoziale Begleitung von Angehérigen und die
sozial beratenden Mafinahmen beriicksichtigt wurden, werden auch Ambulante Pflegedienste,
Betreuungs- und Beratungsstellen fiindig auf der Suche nach Anregungen fiir eine qualitatssi-
chernde hospizliche Begleitung.

Durch die im Serviceteil bereitgestellten Adressen, Musterverfiigungen und Musterschrei-
ben ist das Werk nicht nur ein Ratgeber. Es wird dariiber hinaus dem Anspruch gerecht, eine
besondere Hilfestellung in dieser schwierigen Lebensphase zu geben. Der Dank gilt im Beson-
deren den Herausgeberinnen, die — selbst aus der Hospizarbeit kommend - ihre praktischen
Erfahrungen nutzbringend umgesetzt haben.

Gerda Graf
Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e. V.
Vorsitzende
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Geleitwort - Barbara Monroe

Dame Cicely Saunders died on 14 July this year at St Christopher’s Hospice in London. It was
a huge privilege for us to be able to look after in her final illness here in the Hospice she called
home. St Christopher’s opening in 1967 marked the formal start of a revolution in the care of the
dying and a transformation in the practice of medicine. Dame Cicely’s vision and work launched
a social movement that has spread worldwide with hospice and palliative care services now esta-
blished in over 120 countries. She always saw >hospice« as a philosophy, not a place and in 1969
St Christopher’s pioneered the first home care team taking support out in the community.

Dame Cicely’s inspiration was the concept of total pain; that the experience of physical pain
was also shaped by psychological, social and spiritual experiences and that care for the patient
should extend to support for family and friends both during the illness and into bereavement.
Her work was based on really listening to dying individuals. She gathered hundreds of tape re-
cordings of their stories to deliver an imaginative alternative to the then despondent response of
doctors to the dying patient, >there is nothing more we can do«. She created an environment and
a system beyond a hospital and more like home, that linked expert pain and symptom control
and compassionate care with teaching and clinical research.

Palliative care matters. Everyone dies, everyone will be bereaved. The universality of this ex-
perience is why people want the security of good care at the end of life and during bereavement.
Society still often sees death as a taboo subject, too difficult and dangerous to mention. This
reluctance to acknowledge death can make people more isolated and afraid. Good palliative care
recognises patients as people and responds to the needs of those close to them. As Dame Cicely
said, »You matter because you are you«.

Challenges remain. Inadequate community support means that many cannot die at home
when this would be their place of choice. The needs of the elderly are often neglected and sup-
port for those caring for someone who is very ill is often negligible. Children’s needs are often
ignored through mistaken efforts to protect them. We still need a sustained focus on the pal-
liative care needs of those dying from non-cancer related illnesses. Broader initiatives are also
important including; public education, bereavement support and education for non-healthcare
staff who interact with the public.

Dame Cicely’s first profession was nursing and she always respected nursing skills and in-
sights. Right to the end of her life she continued to seek the next advance in treatment, the next
innovation in care, saying firmly, » There is so much more to be done«. This book will help us all
as we respond to the challenges ahead.

Barbara Monroe,
Chief Executive, St Christopher’s Hospice
September 2005



Geleitwort (Ubersetzung)

Dame Cicely Saunders starb am 14. Juli 2005 im St. Christopher’s Hospiz in London. Wir emp-
fanden es als ungeheures Privileg, sie in unserem Hospiz, das sie als ihr Zuhause bezeichnete, im
Endstadium ihrer Krankheit betreuen zu diirfen. Die Eréffnung von St. Christopher’s im Jahr
1967 kennzeichnete den formalen Beginn einer Revolution in der Pflege sterbender Menschen
ebenso wie eine Veranderung der medizinischen Praxis. Dame Cicelys Vision und ihre Arbeit
begriindeten eine soziale Bewegung, die sich weltweit mit Hospizen und Palliativpflegeeinrich-
tungen verbreitet und mittlerweile in tiber 120 Landern etabliert hat. Fiir sie war Hospiz stets
eine Philosophie und nicht nur ein Ort. 1969 richtete St. Christopher’s den ersten Hausbetreu-
ungsdienst ein.

Dame Cicely war vom Konzept des totalen Schmerzes inspiriert, die Vorstellung also, dass
die Erfahrung korperlicher Schmerzen ebenso psychologische, soziale und spirituelle Kompo-
nenten mit einbezieht und die Pflege des Patienten um die Begleitung und Unterstiitzung der
Angehorigen und Freunde wihrend der Krankheit und in der Trauer erweitert werden muss.
Thre Arbeit stiitzte sich darauf, sterbenden Menschen wirklich zuzuhéren. Sie zeichnete hunder-
te von Gesprichen mit Sterbenden auf und bot dadurch eine fantasievolle Alternative zu den
entmutigenden Aussagen der Arzte: »Wir konnen leider nichts mehr fiir Sie tun.« Dame Cicely
entwickelte ein Umfeld und ein System, die nicht einem Krankenhaus, sondern eher einem
Zuhause glichen und kompetente Schmerzbehandlung, Symptomkontrolle und empathische
Pflege mit Ausbildung und klinischer Forschung verbanden.

Palliativpflege ist wichtig. Jeder stirbt, jeder wird trauern. Die Allgemeingiiltigkeit dieser Er-
fahrung ist der Grund, warum Menschen sich die Sicherheit einer guten Pflege und Begleitung
am Lebensende und wéhrend der Trauer wiinschen. In der Gesellschaft wird der Tod noch im-
mer als Tabuthema betrachtet, zu schwierig und zu gefahrlich, um dariiber zu sprechen. Diese
Abneigung, den Tod zu akzeptieren, kann dazu fithren, dass die Menschen noch isolierter und
angstlicher werden. Eine gute Palliativpflege wiirdigt den Patienten als Mensch und berticksich-
tigt die Bediirfnisse seiner Angehorigen. Wie Dame Cicely sagte: »Du bist wichtig, weil Du Du
bist.«

Viele Herausforderungen liegen noch vor uns. Ein unzuldngliches Netzwerk in der ambulan-
ten Versorgung bedeutet, dass viele Menschen nicht Zuhause sterben kénnen, obwohl dies der
Platz ihrer Wahl wire. Die Bediirfnisse alterer Menschen werden oft vernachlissigt und diejeni-
gen, die Schwerkranke pflegen, werden hiufig nicht ausreichend unterstiitzt. Wie oft werden die
Bediirfnisse sterbender Kindern in dem falschen Bemiihen, sie zu beschiitzen, nicht beachtet?
Auf die Palliativpflege derer, die nicht an Krebs sterben, muss ein dauerhafter Schwerpunkt
gesetzt werden. Dazu sind weitere Denkanstdf3e in den Bereichen Offentlichkeitsarbeit Trauer-
begleitung sowie in der Ausbildung all jener relevant, die nicht zu den Gesundheitsprofessionen
gehdren und in Interaktion mit der Offentlichkeit treten.

Dame Cicelys erster Beruf war Krankenschwester, und sie respektierte stets pflegerische Fer-
tigkeiten und Einsichten. Noch am Ende ihres Lebens war sie um weitere Fortschritte in der
Behandlung und stetige Innovationen in der Pflege bemiiht und betonte: »Es gibt noch so viel
zu tun!« Dieses Buch wird uns allen eine Hilfe sein, wenn wir uns den zukiinftigen Aufgaben
stellen wollen.

Barbara Monroe,
Chief Executive, St Christopher’s Hospice
September 2005



Vorwort der Herausgeberinnen

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

die Pflege und Begleitung Sterbender findet nur zu einem kleinen Teil in eigens dafiir geschaffe-
nen Einrichtungen wie stationdren Hospizen oder Palliativstationen statt. Die meisten Menschen
in Deutschland sterben in Kliniken, Pflegeeinrichtungen oder zuhause. Palliative Care soll keine
Exklusivversorgung sein, sondern in allen Bereichen der Medizin, Pflege und Betreuung integriert
werden. Deshalb ist es Not-wendig, Pflegefachkrifte und Ehrenamtliche in allen Bereichen fiir die
Maglichkeiten und Grenzen von Palliative Care zu sensibilisieren und zu qualifizieren. Ein Ziel die-
ser Qualifizierung ist die Vermittlung des dazu notwenigen Wissens aus dem Bereich der lindernden
Pflege, Medizin und Therapie. Dariiber hinaus muss eine verstérkte personliche und professionelle
Selbstreflexion und ein Verstandnis fiir die Notwenigkeit eines kollegialen professionellen Mitein-
anders gefordert werden, um auf dieser Basis Sterbenden und ihren Angehérigen eine lebenswerte,
moglichst beschwerdefreie letzte Lebensphase in Wiirde und Frieden zu ermdglichen.

Das vorliegende Buch soll ein Begleiter auf dem Weg der personlichen Sensibilisierung und
Qualifikation sein. Die Autorinnen und Autoren sind Menschen, die in ihrer alltiglichen Arbeit
direkt mit Sterbenden und Trauernden Kontakt haben. Es ist ein Werk, das von der Basis fiir die
Basis gedacht ist, fiir alle, die professionell oder ehrenamtlich im Kontext von Palliative Care titig
sind.

Palliative Care ist nicht nur eine Aneinanderreihung von sinnvollen MafSnahmen und aus
Erfahrung und Forschung gesammeltem Wissen — Palliative Care ist zuallererst Reflexion und
Auseinandersetzung mit unserer personlichen Haltung, mit der wir sterbenden Menschen und
ihren Angehorigen begegnen. Gemeint sind Werte wie Respekt, Empathie, Wahrhaftigkeit,
Menschenfreundlichkeit und Selbstachtung. Palliative Care ist an keinen Ort gebunden. Voraus-
setzung ist die Bereitschaft, sich mit den Themen Sterben, Tod und Trauer auseinanderzusetzen
— auch mit personlichen Erfahrungen und Befiirchtungen.

Die Auseinandersetzung mit der Endlichkeit des Lebens kann belebend und befruchtend
fiir viele Fragen des eigenen Lebens sein — welche personliche Motivation fiir die Arbeit mit
Sterbenden und deren Angehérigen besteht, muss stindig neu reflektiert und liebevoll iiberpriift
werden. Fiirsorge fiir Sterbende und ihre Angehérige hat nichts damit zu tun, jemanden »retten«
oder »auf den rechten Weg fithren« zu wollen. Alle praktischen Mafinahmen sind hilfreich und
wichtig, zuvorderst steht jedoch immer die Qualitdt und Zuverldssigkeit der personlichen Begeg-
nung.

Wir danken allen Autorinnen und Autoren fiir die konstruktive Zusammenarbeit und ihre
Fachbeitrége, wir danken dem Springer-Verlag und hier besonders Frau Barbara Lengricht fiir
die Moglichkeit der Veroffentlichung. Nicht zuletzt danken wir allen Menschen, die sich unserer
Pflege und Begleitung anvertraut haben und uns dadurch die Méglichkeit gaben, von ihnen zu
lernen und durch ihre Pflege und Begleitung Erfahrungen zu sammeln. Ohne sie wire dieses
Buch nicht entstanden. Unser Dank gilt auch denjenigen, die uns in allen Phasen der Entste-
hung dieses Buches geduldig und umsichtig zur Seite standen.

Da im Bereich der Sterbebegleitung hauptsichlich Frauen titig sind, war es unser grofles
Anliegen, in femininer Form zu schreiben. Leider war dies aus verlagstechnischen Griinden
nicht moglich. Deshalb sei hier auf unsere urspriingliche Intention hingewiesen in der Hoff-
nung, dass sich unsere Leserinnen trotz maskuliner Form angesprochen fithlen.

Moge das Buch Thnen viele interessante und hilfreiche Anregungen und auch immer wieder
Bestatigung fiir bisher Geleistetes geben.

Susanne Krénzle, Ulrike Schmid, Christa Seeger Stuttgart, im Juni 2005
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