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Gutes Tun.
Leichter als man denkt.

Deutsches StiftungsWerk gGmbH

Stiftungsberatung & Management

Gutes Tun durch Engagement ist eine wichtige Grundsaule unserer Demokratie. Vielleicht bewegt auch Sie die
Idee eine Stiftung zu grinden? Wir blicken auf eine mehr als 15jahrige Stiftungsexpertise zurtick. Mit kompe-
tenter Unterstutzung gelingt die Grundung leichter als man denkt.

Die Deutsches StiftungsWerk gGmbH unterstutzt Stifterinnen und Stifter von der Idee zur Realisierung bis hin
zur Nachlassverwaltung. Wir ubernehmen auch Ihre Testamentsverwaltung. Die Vergutung hierfur kommt ge-
meinnutzigen Aufgaben zu Gute.

Gemeinsam mit unseren Partnern férdern und entwickeln wir Projekte und Angebote fUr Privatpersonen,
Unternehmen, Non-Profits und andere beim Start oder der Umsetzung ihres Engagements.

Unser exzellentes Netzwerk bietet eine hohe Qualitat und Antworten auch auf ungewdhnliche Fragen.

Wir sind lhr Partner fiir ...
.. lhre Stiftungsidee:

Entwicklung und Prazisierung
Anerkennung der Gemeinnutzigkeit

.. lhre Stiftungsverwaltung:

Organisation
KontofUhrung
Spendenverwaltung
Projektabwicklung
Jahresabschluss
Rechenschaftsbericht

Unsere Besonderheit:
Wir sind eine 100%ige Non-Profit-Organisation.

Alle Ertrage der Deutschen StiftungsWerk gGmbH kommen gemeinnitzigen Aufgaben der bundesweiten
Hospizarbeit und Palliativversorgung zugute.

Wir W(i)eben als lhr Dienstleister schlanke und kreative Losungen.

Geschaftsfuhrer: Dr. Thomas Sitte
info@stiftungswerk.org
0661 4802 7505

Postanschrift:

Deutsches StiftungsWerk gGmbH
Am Bahnhof 2

36037 Fulda

Inhalt

Foto: Bistum Fulda

Wi sired sehe T iR

1o Lubs

freine Taumdlie

prarnbeieeat
e

PRRPRY.
i Truss T —r'-. X
farmad fon FATTS

Foto: Schréer & Hirsmuller

Foto: Thomas Sitte

schoner leben .. 1125

34

36
38

42
44

48
50

56

60

Editorial: Wie es begann.

Die Sturm- und Drang-Zeit
Prof. Dr. H. Christof Muller-Busch

Palliativgeschichte
Sophie, 25 Jahre

das ist palliativ
Humor
Helmfrieds Lyrikseite

Das Interview
Bischof Dr. Michael Gerber

Palliativversorgung
Netzwerke helfen

Neues und Altes aus der DGP
Wem gehdren Palliativpatienten

Neues und Altes aus der DGP

Drei Fragen an Prof. Friedemann Nauck

Die gute Tat
Kunst fordert Palliativ

Aachener Thesen

Todesanzeigen
Was sie uns sagen..

Was ,,denkt” die KI zum Tod?

Museum fiir Sepulkralkultur
Portrats berthren / Ausstellungen

AuBerklinische Intensivpflege

Palliativ und Rettungsdienst
In der Zwickmuhle

Nachruf
Dr. Robert Twycross

Aus dem Biicherregal
Ehrenbrief der DPS
Gaumenschmaus

Rétselseite

Tagen bei der PalliativStiftung
Grabgemeinschaft

Fokus Gesundheit

Wichtige Informationen

Impressum
Lesermeinung



DIE

U

MAPPE

Sorgen Sie vor fir lhre Zukunft!

Haben Sie schon an eine Vorsorgevollmacht
gedacht? Viele schieben dieses wichtige Thema

auf. Doch wer trifft Entscheidungen fir Sie, wenn Sie es
nicht mehr konnen?

Wie maochten Sie bei schwerer Krankheit behandelt werden?
Mit unserer VORSORGEN! Mappe beantworten Sie diese wichtigen
Fragen selbst - fiir lhre Sicherheit und die Ihrer Angehaorigen.

Jetzt informieren und vorsorgen!

(NEU) Begleitheft

Patientenverfligung

(Vorsorge)Vollmacht

Palliativ-Ampel

Untervollmacht

Vertreterverfligung

Betreuungsverfiigung -l‘r."".‘ 9
[ - L% g

Bestattungsverfligung

Meine Wertvorstellungen

Zu bestellen unter:
buero@palliativstiftung.com
Telefon: 0661 4804 9797 £ - wrferstiilzen

dic Charta

www.palliativstiftung.com

Editorial

Wie es begann

1971 beeindruckte mich 13jahrigen
der Fernsehfilm ,Noch 16 Tage — Eine
Sterbeklinik in London*“. Er 16ste eine
heftige, kontroverse Diskussion in
Deutschland aus, was hospice und pal-
liative care wohl sei; Hilfe zum Sterben
oder Hilfe beim Sterben. Dame Cicely
Saunders kommt zu Wort und auch Dr.
Robert Twycross, dem hier im ,schoner
leben...” ein Beitrag gewidmet ist.

1988 arbeitete ich in Nordhorn in der
Geburtshilfe und Gynékologie. Mein
Chefarzt, Dr. Karl Ludwig Wagner,
schaute damals tiber den Tellerrand.
Mit dem Oberarzt Dr. Peter Stark gab es
zudem einen engagierten Schmerzthe-
rapeuten in der Andsthesie. So kam es,
dass wir unsere krebskranken Patien-
tinnen nicht nur stationdr behandel-
ten, so gut es nach dem damaligen
Standard ging. Ich habe in Absprache
mit den Hausérzten auch Hausbesuche
gemacht. Ohne Vertrdge, ohne Vergii-
tung, ohne rechtlich klaren Rahmen.
Seither hat sich viel gedndert.

Aus meiner heutigen Sicht war dies
bereits eine gute stationdr-ambulante
Vernetzung. Doch wurde Morphium
verschrieben, gab es viel mehr Wider-
stinde als heute (und heute gibt es
auch noch genug ...).

Schlieflich gelang es Dr. Thomas Nolte
in Wiesbaden gemeinsam mit uns in
Fulda die ersten Palliativvertrdge mit
der Technikerkrankenkasse und etwas
spater der Bahn-BKK abzuschliefien
und dann mit vereinten Kriften und
harten Verhandlungen, die sogenannte
spezialisierte ambulante Palliativver-
sorgung (SAPV) fiir alle Patienten auf
solide Fiifle zu stellen.

2009 wurde ich gefragt, was ich denn
glaube, bis wann wir da eine Flichen-
deckung erreichen wiirden. Mit der
Uberlegung, dass ich zuriickhaltend
sein wollte, antwortete ich, es wiir-
de wohl noch fiinf Jahre dauern. Im
gleichen Jahr verfasste ich ein Edito-
rial fiir die Zeitschrift fiir angewandte
Schmerztherapie und Palliativmedi-
zin ,SAPV - die verlorene Unschuld”

Manuelle Therapie bei Patientin Anneliese Brahler

am 10. August 2006. Foto: Dr. Volker Nies

ASTUP, 3-09, S. 1, ein Editorial, dass
ich heute buchstdblich wieder genauso
verfassen konnte.

Finf Jahre. 2009 + 5 = 2014. Heute ist
es nicht fiinf, sondern gut 15 Jahre spa-
ter, und von der Sturm- und Drang-Zeit
ist wenig geblieben. Und zugleich gibt
es noch lange keine flaichendeckende
und flachendeckend gleiche und gleich
angemessene SAPV in Deutschland.

Jetzt freuen Sie sich auf ein Heft mit
spannenden und lehrreichen Riickbli-
cken, IST-Analysen und Ausblicken auf
eine hoffentlich gute und angemessene
hospizlich-palliative Begleitung fiir ein
schoneres Leben bis zuletzt!

Ach ja, in meinem Editorial von 2009
zitiere ich den von mir als exzellenten
Ethiker verehrten Prof. Lob-Hiidepohl.
Er hoffe, dass es in der Palliativver-
sorgung gelingen moge bei der ,ars
diminuendi, also der Kunst der allmih-
lichen Zuriicknahme aus dem aktiven
Leben”, zu unterstiitzen. Auch dies ist
heute noch brandaktuell.

|
Oroten 2




Die Griindung
der DGP kann
als wichtiger
Beitrag fur den
Beginn der
Differenzie-
rungsphase
betrachtet
werden

Die Sturm- und Drang-Zeit

Von der Differenzierung
zur Integration -
die Jahre 2006 bis 2010

Erinnerungen eines ehemaligen
Prasidenten an seine ,Amtszeit®

Von
Prof. Dr. H. Christof Mliller-Busch
muebu@t-online.de

Auch wenn ich nicht persénlich zum
kleinen Kreis der Griinder der Deut-
schen Gesellschaft fiir Palliativmedizin
(DGP) im Jahre 1994 gehorte, war ich
als Schmerztherapeut und Anésthesist
sehr bald nach der Griindung aktives
und engagiertes Mitglied dieser Gesell-
schaft geworden. Auch in Deutschland
kénnen wir in der Palliativversorgung

- wie in vielen industrialisierten Lin-
dern - eine Pionierphase mit ersten
Angeboten (ca. 1971 bis 1993), eine
Differenzierungsphase (ca. 1994 bis
2005) und eine Stabilisierungs- bzw.
Integrationsphase (seit ca. 2005) unter-
scheiden. Die Griindung der DGP kann
als wichtiger Beitrag fiir den Beginn der
Differenzierungsphase betrachtet wer-
den. Die Jahre 2006 bis 2010, in denen
ich — nach zweijdhriger Mitarbeit im
Vorstand — die DGP als Prisident mit-
gestalten durfte, waren gekennzeichnet
durch den Ubergang von der Differen-
zierungsphase in die Integrationsphase.
Das Selbstverstdndnis der Palliativme-
dizin in Deutschland wurde vor allem
im Rheinland und in ganz besonderer
Weise durch die ,Bonner Schule” ge-
pragt. Wir haben ihr viel zu verdanken
und viele derjenigen, die es in Deutsch-
land zu etwas gebracht haben in der
Palliativversorgung, haben in irgendei-
ner Weise in dieser Schule das ,Wesen
des Palliativen” erlernt.

In den Jahren meiner Prasidentschaft
war es mir ein besonderes Anliegen,
die Moglichkeiten einer multiprofes-
sionellen palliativen Betreuung in die
gesundheitliche Versorgung Deutsch-
lands stirker zu integrieren und zur
Stabilisierung des palliativen Ansatzes
beizutragen. Dazu gehorte auch die
gleichwertige Integration aller an der
Palliativversorgung beteiligten Profes-
sionen und deren Interessenswahrneh-
mung im Rahmen der Mitgliedschatft.
Viele Anregungen und Impulse, aber
auch Ermutigungen fiir dieses Ansin-
nen verdanke ich Thomas Schindler,
dem damaligen Geschéftsfiihrer der
Gesellschaft. Seitdem er seine unheil-
bar an Krebs erkrankte Mutter zu Hause
gepflegt hatte, war palliatives Denken
und die Entwicklung der Palliativver-
sorgung sein Thema.

Er hat sich wie kaum ein anderer mit
der DGP identifiziert, diese geprdgt
und der damals noch kleinen wissen-
schaftlichen Fachgesellschaft sein
ganzes Herzblut und unbezahlbar viel
Zeit geschenkt. Es gelang uns, in Berlin
die Geschiftsstelle der DGP professio-
nell aufzubauen und damit ein solides
Fundament zu schaffen, welches die
erfolgreiche Weiterentwicklung der
DGP zur multiprofessionellen Fachge-
sellschaft ermdglichte. Es ist aber auch
der Begeisterung, dem Einsatz und dem
Engagement des Nachfolgers in der
Geschiftsstelle, Heiner Melching - seit
2009 mit gleicher Leidenschaft des
Herzens, aber als Personlichkeit ganz
anders als Thomas - zu verdanken, dass
in relativ kurzer Zeit im landerverglei-
chenden Benchmarking die , Vitalitiat”
der Palliativmedizin in Deutschland
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") ! Foto: Privat

ein dhnlich hohes Niveau erreichte wie
in Grof3britannien, dem Mutterland
von Palliative Care. Zur Bewertung
dieser , Vitalitdt” zdhlen u. a. gesetz-
liche Regelungen, offentliche Debatten
zu sozialen Fragen, Angebote der Fort-
und Weiterbildung, Projekte in Wis-
senschaft und Forschung und andere
gesellschaftliche Aktivitdten, in denen
sich die Bedeutung der Palliativmedi-
zin und des palliativen Ansatzes sowie
der Hospizbewegung in der Gesund-
heitsversorgung niederschligt.
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Ein wesentliches Anliegen war zudem,
die Palliativversorgung bzw. Palliative
Care nach der Pionier- und Differen-
zierungsphase noch mehr auch in die
ambulante Gesundheitsversorgung
Deutschlands zu integrieren. Palliativ-
medizin als spezielles Angebot hatte
sich zundchst vorwiegend im stationi-
ren Bereich entwickelt. In Berlin war
schon frith das Home Care Projekt zur
Betreuung von Menschen mit Krebser-
krankungen gegriindet waren, um ein
Sterben im héuslichen Bereich zu er-
moglichen. Uns war viel daran gelegen,
durch Regelungen zur spezialisierten



Foto: DGP. stefan-zeitz.de

Auch wenn oder gerade
weil MueBu kein
Aufheben darum macht:
2012 erhielt er das
Bundesverdienstkreuz
am Bande.
Wohlverdient.

Foto: Thomas Sitte, 2024
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ambulanten Palliativversorgung (SAPV)
und zur hospizlichen Betreuung, die
Betreuungsangebote von Palliative
Care auch auflerhalb des stationdren
Bereichs aufzubauen und zu etablieren.
Leidenslinderung bzw. Pravention des
Leidens mit den Moglichkeiten der
modernen Medizin bedeutet allerdings
nicht nur optimale Symptomlinderung
und Verbesserung der Lebenssituation
sterbenskranker Menschen und ihrer
Zugehorigen. Damit verbunden ist
auch, das Thema Sterben und Tod als
gesellschaftliche Herausforderung fiir
das soziale Miteinander anzusehen und
zu enttabuisieren. Sterben und Tod ge-
horen - vielleicht sogar gerade — in der
Lebenswirklichkeit des 21. Jahrhun-
derts zum gemeinschaftlichen Leben.

Vor diesem Hintergrund entstand die
»Charta zur Betreuung schwerstkran-
ker und sterbender Menschen” die
wohl bedeutsamste Initiative meiner
L»Amtszeit”, um die gesellschaftliche
Aufmerksamkeit fiir Probleme am
Lebensende anzuregen und sie nicht
nur in der Gesundheitsversorgung zu
einer moralisch verpflichteten Heraus-
forderung zu machen. Zusammen mit
der damaligen Vorstandsvorsitzenden
des Deutschen Hospiz- und Palliativ-
Verbands, Birgit Weihrauch, und dem
damaligen Prdsidenten der Bundesérz-
tekammer, Jorg-Dietrich Hoppe initi-
ierten wir einen runden Tisch, an dem
Vertreter von tiber 50 gesellschaftlich
relevanten Organisationen die Ziele der
Charta diskutierten. Nach sehr enga-
gierten, aber teilweise auch harten und
teilweise kontroversen Debatten konn-
ten wir zwei Jahre spdter im Konsens
die Charta verabschieden.
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Die ,Charta zur Betreuung schwerst-
kranker und sterbender Menschen” war
wohl das sichtbarste Ergebnis meines
Anliegens, dem Sterben in unserer
Gesellschaft mehr Aufmerksamkeit
zukommen zu lassen und sich fiir eine
Verbesserung der Bedingungen eines
guten Sterbens zu verpflichten. Noch
heute ist die Charta, die inzwischen
von fast 3000 Organisationen und Ein-
richtungen aus den verschiedensten
Bereichen und iiber 32 000 Einzelper-
sonen unterzeichnet wurde, Grundlage
und Anregung fiir wichtige Initiativen
und Entwicklungsprozesse. Gemein-
same Ziele sind eine angemessene,

an den Bediirfnissen der Betroffenen
orientierte Versorgung und Begleitung
am Lebensende mit Angeboten der Pal-
liativversorgung und ehrenamtlichem
Einsatz.

80 Jahre

Auf dem Weg zum stimmigen Ende

H. Christof Mililler-Busch

Dieses Buch ladt Sie ein, die Summe der Erfah-
rungen, Gefuhle und Geschichten eines beson-
deren Lebens zu erkunden, das 1943 beginnt
und nach 80 Jahren autobiographisches Erin-
nern mit tiefgreifendem Assoziieren verwebt. Es
ist nicht nur ein Ruckblick, sondern eine Reise
der Selbstreflexion und des Neuerfindens des
eigenen Lebenswegs. Der Autor, ein Pionier der

Wichtige Empfehlungen und Leitlinien
wie die S3-Leitlinie Palliativmedizin
und die Nationale Strategie wurden auf
der Grundlage des-Charta-Prozesses
entwickelt. Es entstanden gesetzliche
Regelungen zum Anspruch auf Pallia-
tivversorgung und zur Verbesserung
von Versorgungsstrukturen. In unter-
schiedlichen Bereichen entwickelten
sich Qualitatszirkel und Initiativen, um
die in der Charta angesprochenen Ziele
und Aufgaben in der Wirklichkeit um-
zusetzen. Als einer der Viter dieses Pro-
jektes erfiillt es mich auch heute noch
mit Freude, Stolz und Dankbarkeit,
dass ich in meinen Jahren im Vorstand
und als Prdsident der DGP dazu bei-
tragen durfte, die Palliativversorgung
nicht nur in die Gesundheitsversor-
gung, sondern auch in die gesellschaft-
liche Wirklichkeit hineinzutragen.

H. Christof Miiller-Busch

Palliativmedizin in Deutschland, &ffnet die Turen

zu seiner Lebensgeschichte und verbindet seinen Weg zur Medizin
mit personlichen und intimen Einblicken. Tauchen Sie ein in die Zeiten
des Wandels, des Zeitgeschehens und der eigenen Entwicklung.
Spuren Sie die Verbindung zwischen Vergangenheit und Gegenwart
und erfahren Sie, wie das Leben uns formt und pragt. »80 Jahre: Auf
dem Weg zum stimmigen Ende« erinnert uns daran, dass jeder Mo-
ment eine wertvolle Chance ist, das eigene Leben zu verstehen und
zu erfahren. Erforschen Sie die Verganglichkeit und die Bedeutung
unseres Daseins inmitten der groBen Geschichte der Menschheit. Ent-
decken Sie den Weg zum stimmigen Ende. Dieses Buch ladt Sie ein,
Ihr eigenes Leben zu betrachten, die Essenz des Lebens zu begreifen
und den personlichen Weg zu einem erfullenden Ende zu finden.

tredition 2023

432 Seiten

26,00 EUR

ISBN 978-3347942615

Vor diesem
Hintergrund
entstand die
,Charta zur
Betreuung
schwerstkran-
ker und
sterbender
Menschen”
die wohl
bedeutsamste
Initiative
meiner
J/Amtszeit”
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SOphle, 25 Jahre,

fortschreitende Lahmung

Teil 1

In dieser kleinen, vierteiligen Serie
erféhrt der Leser anhand eines
.echten” Patienten, worauf es wirk-
lich ankommt. ,Echter” Patient
insofern, dass alles, was tiber
Sophie und die anderen hier steht,
wahr und genau so geschehen ist.
Allerdings wurde, ohne die Situa-
tion zu Uberspitzen, der Rahmen
so verfremdet und teils aus ver-
schiedenen Patienten zusammen-
gesetzt, dass ein Wiedererkennen
von Personen nicht mehr méglich
ist. Auch die Fotos sind zwar ,,aus
dem richtigen Leben", Sie stellen
Sophie aber nicht wirklich dar.

Sophie, 24 Jahre, fortschreitende

Lahmung. Ihr Kopf bleibt klar, sie

kann alles fiihlen, alles denken,

aber die Muskeln versagen nach

und nach ihren Dienst. Dieser Weg
orgegeben und - ohne ein
- unaufhaltsam.

Foto: Mikhail Kapychka

»,Kongenitale, neuromuskulére,
degenerative Erkrankung”, so wird
Sophies Diagnose umschrieben.
Dazu noch ein Eigenname vom
Entdecker der Krankheit, irgend
so was Seltenes aus dem grofien,
bunten Straufd der Krankhei-

ten, die man nun wirklich nicht
brauchen kann. Aber Sophie hat
es halt getroffen. In der Schulzeit
fing es schon an und dauerte eine
ganze Zeit und viele Arztbesuche,
bis in einer Spezialambulanz die
Diagnose gefunden wurde. Eigent-
lich zu friith, die meisten wiirden
viel spéter mit Beschwerden
auffallig, hie’ es damals. Aber
warum sollte das Sophie inter-
essieren? Oder ihre Eltern? Sie,
Sophie, ist 25 Jahre alt, und sie ist
jetzt krank, schon ein paar Jahre.
Mal ist es schlechter, mal ist es
besser. Oder sollte man vielleicht
lieber sagen: Mal wird es schnell
schlechte

Nicht wie bei alten Menschen, so
langsam bergab tiber viele Jahr-
zehnte, sondern rasant, tiber Jahre
und Monate.

Medikamente gibt es keine da-
gegen, liberhaupt keine. Es gibt
auch keine Studien in den USA,
wo man vielleicht noch als , Ver-
suchskaninchen” hinfahren
konnte. Sophie wiirde alles versu-
chen! Sie war sogar schon einmal
auf den Philippinen bei einem
Wunderheiler und einmal in einer
chinesischen Universitidt, wo es
,etwas Neues” geben sollte, das
ihren Verfall aufhalten konnte.
Aber nichts half bis jetzt.

Palliativgeschichte

Was immer hilft, wére Training,
aber das heilt die Krankheit doch
nicht, sondern macht nur, dass
Sophie etwas kraftiger bleibt und
dadurch vielleicht langer selbstidn-
dig. Und es ist so anstrengend.
Zum Gliick ist Sophie eine char-
mante, attraktive, junge Frau, die
intelligent, freundlich und nicht
auf den Mund gefallen ist; da hel-
fen die anderen umso lieber.

Treppensteigen kann Sophie
schon lange nicht mehr. Lange
Strecken laufen auch nicht mehr.
Oft muss sie im Rollstuhl ge-
schoben werden. Immerhin kann
sie noch einige Zeit selbstindig
sitzen. Irgendwann wird das auch
nicht mehr gehen. Und genauso
wird sie irgendwann nicht mehr
schlucken kénnen. Das kann sie
sich kaum vorstellen, aber jetzt
verschluckt sie sich ja auch schon
ofters als die anderen und be-
kommt dann scheufdliche Husten-

anfille. Und ganz zum Schluss
wird Sophie keine Kraft mehr
zum Atmen haben. Nicht einmal
dazu. Aber, was heif3t, ganz zum
Schluss?! Das kann dann noch
lange dauern. Mit einer PEG-Son-
de kann sie gut kiinstlich erndhrt
werden. Und eine kiinstliche
Beatmung kann man heute auch
sehr gut zuhause machen. Nur
bewegen, das kann sie sich dann
nicht mehr.

Wenn die medizinische und
arztliche Indikation vorliegen,
hat der Patient das Recht zu
entscheiden, ob er Uberhaupt
behandelt werden will. Erst
muss er Uber die Behand-
lungsmoglichkeiten, Risiken,
Nebenwirkungen, Belastun-
gen genau aufgeklart werden,
prinzipiell so genau, wie er
dies mochte. Er hat aber auch
das Recht auf Nichtwissen,
das heif3t, als Patient kbnnen
Sie sagen: ,Nein, ich habe so
eine Angst und auch so ein
Vertrauen, machen Sie, was
Sie fur das Richtige hal-

ten". Dann wird der Arzt dies
schriftlich dokumentieren und
es ebenso so wie die Ein-
willigung in die Behandlung
vom Patienten unterschreiben
lassen.

Sophie ist jung und ,,gesund”, bis
auf die Lahmung, die sich immer
weiter in ihrem Korper ausbreitet.
Sie hat einen wachen Verstand
und will alles wirklich genau
wissen. Das ist ihr gutes Recht. Sie
kann Antworten auf ihre Fragen
fordern, wenn es Antworten gibt.
Auf jeden Fall muss der Arzt ver-
suchen, eine Antwort zu finden
oder doch wenigstens einen

Plan B.




.Frag doch

Dr. Google', hat
ihr eine
Freundin
einmal gesagt

12

Foto: Gudrun Kremer

So hat sie sich auch schon sehr genau
iiber ihren moglichen Krankheits-
verlauf informiert. , Frag” doch Dr.
Google”, hat ihr eine Freundin einmal
gesagt. So ist sie mit der Zeit zu einer
Expertin fiir ihre Krankheit geworden.
Sie bespricht immer wieder einmal mit
der Familie, wie sie sich Leben, Sterben
und den Tod vorstellt und genauso
auch mit ihrem Hausarzt. Die in der
Klinik haben ihr letztes Mal erklart,
dass es wahrscheinlich sei, dass sie
innerhalb der ndchsten Monate voll
beatmet werden muss und haben ihr
dafiir zu einem Luftrohrenschnitt ge-
raten. Sie hat schon ldnger eine Nasen-
maske, die sie nachts immer trdgt und
tags immer Ofters, weil die Kraft zum
Atmen nicht mehr ausreicht.

Palliativgeschichte

Die medizinische Indikation ist ganz
klar. Das hilft. Die Beatmung ist das
einzige, womit sie langfristig am Leben
erhalten werden kann. Viele andere
Patienten mit dhnlichen Krankheiten
werden tiber so einen Luftrohren-
schnitt beatmet und kommen sehr gut
damit Klar.

Aber Sophie sagt klar: ,Nein“. Kinst-
liche Erndhrung tiber eine Magenson-
de, das ging sehr gut, sonst wdre sie
schon lange tot. Auch die Nasenmaske
hat sie als eine deutliche Verbesserung
ihrer Lebensqualitdt empfunden. Nur
den Luftrohrenschnitt, eine Dauerbe-
atmung, das will sie nicht. Die Familie
redet auf sie ein, der Hausarzt, die
Facharzte, der Pflegedienst meinen, das
soll sie sich doch tiiberlegen.

Allein, Sophie bleibt bei einem Kklaren
Nein zu einem Luftrohrenschnitt.

Erst, wenn also die medizinische
und arztliche Indikation klar UND
der Patient einverstanden ist, darf
eine Behandlung beginnen.

Sophie hat hier erst einmal vorge-
sorgt und diesen Luftrohrenschnitt in
einer Patientenverfiigung eindeutig
verboten. Das ist prinzipiell verbind-
lich. Doch im lebensrettenden Notfall,
wenn der Patient nicht ansprechbar ist,
der Wille nicht bekannt ist, sieht dies
etwas anders aus. Auch dies wird spater
noch genauer erkldrt.
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Palliativgeschichte

An dieser Stelle méchte

ich so viel vorwegnehmen.
Jahrzehntelang durfte ohne
Vollmacht oder Betreuung
ausschlieBlich der Patient
entscheiden. Kein Angehori-
ger, auch wenn dies sehr oft
falsch gemacht wurde und
wird. Im Jahre 2023 hat sich
die Rechtslage geandert, es
darf bei volljahrigen Patienten
unter gewissen Bedingungen
der Ehegatte (nicht ein Kind
oder Elternteil!) medizinische
Fragen entscheiden, wenn
der Patient dies plétzlich nicht
oder nicht mehr kann.

Es gibt aber auch einen ganz
anderen Fall, der haufiger
vorkommit, als man glaubt.
\Wie muss lhr Arzt handeln,
wenn Sie als Patient vielleicht
Ihre ganze Hoffnung auf eine
Behandlung setzen, die weder
medizinisch indiziert ist, noch
far die lhr Arzt eine Indika-

tion sieht? Die Antwort ist so
einfach, wie sie verzweifelten
Patienten schwer verstand-
lich zu erklaren ist: Ihr Arzt
darf Sie dann nicht behandeln.
Sie kdnnten sich aber einen
anderen Arzt suchen, der die ¢
Indikationen vielleicht anders =
sieht.

Eine zweite Meinung einholen
ist erlaubt und kann gut sein,
Sicherheit bieten, helfen. Von
einem Arzt zum nachsten zu
gehen und jemanden zu su-
chen, der den Wunsch erfullt,
auch wenn dies medizinisch
nicht sinnvollist, ist in der
Regel kein guter Weg.

-

-
-

\ ‘..
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das ist palliativ

das ist palliativ

Die Mitglieder der Deutschen Ge-
sellschaft fiir Palliativmedizin als
wissenschaftlicher Fachgesellschaft
sitzen nicht im Elfenbeinturm

der Forschung, sondern stehen
auch mit beiden Beinen richtig im
Leben. Deshalb treten sie wie die
PalliativStiftung und auch gemein-
sam mit ihr dafiir ein, dass hospiz-
lich-palliatives Wissen unters Volk
kommt. Die wunderbare Aktion
das ist palliativ zeigt pragnant, dass
wir mehr machen als ,,nur” Sterbe-
begleitung. Palliativ hilft zuallererst
einmal zu leben.

Hier finden Sie mehr dazu
https:/7/dasistpalliativ.de .

Informieren Sie sich frithzeitig
iiber palliativ.

Denn palliativ ist Lebensqualitédt -
auch in der letzten Lebensphase!

Machen Sie mit? Was ist Ihr Song,
den Sie noch einmal laut hoéren
wollen, dass alle Korperzellen bis in
die Haarspitzen vibrieren?

Schauen Sie auf die Facebookseite
https:/7www.facebook.com/
DGPalliativ und teilen

Sie Ihr letztes Lied.

Wenn Sie selbst einen guten Spruch
zum Thema haben, mailen Sie ihn
gerne an die Redaktion.

Stellen Sie sich die Wirkung vor,
wenn wir Deutschland mit vielen
tausend solcher Plakate tiberziehen
konnen, dhnlich wie ,Deutschland
sucht den Impfpass” oder , Gib
AIDS keine Chance”. Sollten Sie
dafiir irgendwo einen Geldtopf ha-
ben, sprechen Sie uns gerne an ;-)

Jeder soll wissen kénnen, pallia-
tiv ist Lebensqualitét - auch in der
letzten Lebensphase!

das ist palliativ

Noch mal verreisen,
bevor wir 4bey den

das ist palliativ

bevor wir unter die

Noch malin die Pedale treten

Roder

4
°mmep,

i

Noch mal zu laut Musik horen,
bevor wir die ewige Ruhe finden,
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So grun und blau
Oskar Maria Graf

So grtin hab'ich das Gras noch nie gesehen,
noch nie den See so blau.

Ich muss verwundert stehen bleiben

Und frage mich: ,Was ist geschehen?*

Ich kenne doch die Gegend so genau

und kénnte blind das Rleinste Ding beschreiben.
Ich denke nicht ans Weitergehen

und schaue nur in dieses Grin und Blau ...

Mir ist, als stinde ich wie in den Kindertagen
erstaunt und dennoch tief bekannt

vor diesem fremden Wasser und den Wiesenstreifen
und ich vermag es nicht zu sagen

wie mich dieses Wiedersehen tubermannt

mit diesem Gras, mit jedem Wellenschlagen,

als wirde meine Heimat eine Welt umgreifen,

als war" ich nicht mehr fremd in diesem Land ...

Schon lange bin ich ein groBer
Bewunderer des Schriftstellers
Oskar Maria Graf. Mit groBem
Einflhlungsvermégen be-
schreibt er in seinen Romanen
und Erzahlungen auf liebevolle
Weise seine stets widersprich-
lichen Figuren. Und da es im Leben

keine Zufalle gibt, durfte ich gerade in einer Ver-
filmung eines seiner Romane eine dieser Figuren
spielen. In einem Zweiteiler flr das ZDF unter

der Regie von Matti Geschonneck, die Hauptrolle
spielt Josef Hader. Ein groBes Gluck. ,Unruhe um
einen Friedfertigen® heiBt der Roman und spielt in
einem Dorf in Bayern, Grafs Heimat. Es geht um die
Zeit nach dem ersten Weltkrieg - bis hinein in die
beginnende Nazizeit. Graf erzahlt, wie in einer klei-
nem Dorfgemeinschaft allmahlich die Stimmung
kippt, schildert die aufkeimende Fremdenfeindlich-
keit, das Misstrauen, den Hass und die damit ver-
bundene Gewalt. Mit manchmal erschreckenden
Anklangen an unsere Zeit.

Oskar Maria Graf floh vor den Nationalsozialisten in
die USA, wo er 1967 in New York starb.

Erst vor kurzem entdeckte ich dieses wundervolle
Gedicht, das mich bei jedem Lesen immer wieder
aufs Neue beruhrt.



Interview

,Mein Auftrag geht uber
das Sichtbare hinaus.”

Ein Interview mit Bischof Dr. Michael Gerber iiber
Wanderungen, Trauer und innere Freiheit

Bischof Gerber, bevor Sie Ihr Bistum

in Fulda angetreten haben, sollen Sie
einen groBen Teil des Weges zu FuB3
zurtickgelegt haben. Ich habe damals
ein Foto gemacht, das Sie direkt nach
dem Betreten des Doms zeigt - kniend
in Wanderstiefeln vor dem Altar. Haben
Sie Ihre Wanderschuhe nach diesem
langen Marsch geputzt?

Nein, die Wanderschuhe habe ich defi-
nitiv nicht geputzt. Ich bin an diesem
Morgen in Blankenau losgelaufen und
habe den Weg uiber Kleinheiligkreuz
direkt bis zum Dom in Fulda zuriickge-
legt. So bin ich unmittelbar nach mei-
ner Ankunft in die Kirche eingetreten.

Warum haben Sie das so gehandhabt?

Das Pilgern ist fiir mich nicht nur

ein Symbol, sondern ein essenzielles
Element meines Berufungsweges. Be-
sonders das Pilgern mit jungen Men-

schen hat mir damals als Seminarist
noch tiefer verdeutlicht, worum es mir
als Priester geht: gemeinsam Wege zu
gehen, die sowohl ihnen als auch mir
eine tiefere Erkenntnis dariiber vermit-
teln, was Gottes Plan fiir unser Leben
ist. So wollte ich auch in Fulda ankom-
men — mit all dem Schmutz, den man
auf einem solchen Weg mit sich tragt.

Das ist ein sehr biblisches Bild, das
auch gut zu Ihrem Buch ,,In der Tiefe der
Wiiste” passt. Sie sind aber nicht nur
Autor, sondern auch stellvertretender
Vorsitzender der Deutschen Bischofs-
konferenz. Aber vor allem sind Sie ein
Mensch. Mit dem Menschen wiirde ich
gerne sprechen - lber lhr Interesse an
der Palliativversorgung. Aus lhrem Buch
gewinnt man viele Einblicke in den Men-
schen Michael Gerber, nicht nur in den
Bischof Dr. Gerber.

Fotos: Bistum Fulda

Interview

Das war mir in diesem Buch besonders
wichtig, dhnlich wie in meinem ersten
Buch, das ich damals noch als Weihbi-
schof in Freiburg geschrieben habe. Ich
glaube, dass das Leben zu uns spricht
und uns gleichzeitig etwas tiber Gott
erzahlt, der durch das Leben zu uns
spricht. Die biblische Geschichte hat
immer verstanden, die Frage zu stellen:
Was ist der Ruf oder der Impuls Gottes
darin? Das ist fiir mich von grofler Be-
deutung - sowohl fiir meine Spirituali-
tdt als auch fir mein Gottesbild.

Diese Haltung spiegelt sich auch in Ihrer
Sicht auf die Palliativversorgung wider.
Wie verbinden Sie Ihre Rolle als Bischof
mit Ihrem tiefen Interesse an diesem
Thema?

Die Palliativversorgung ist ein Bereich,
in dem sich meine Uberzeugung vom
Wert des Lebens und der Begleitung bis




,Es ist

wichtig, sich
ganz far eine
Sache
einzusetzen,
auch wenn
man nicht
weil, ob es
Fruchte tragt.”
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Foto: Thomas Sitte

zuletzt widerspiegelt. Es geht darum,
Menschen in ihrer letzten Lebensphase
beizustehen und ihnen die Wiirde zu
geben, die sie verdienen. Dabei sehe
ich es als eine meiner wichtigsten Auf-
gaben, nicht nur als Bischof, sondern
als Mensch, die Gesellschaft fiir dieses
Thema zu sensibilisieren und aufzu-
zeigen, dass auch im Leid und in der
Endlichkeit Gottes Stimme und Nihe
erfahrbar sind.

Interview

In Ihrem Buch schildern Sie sehr persén-
liche Momente, keine banalen Erlebnis-
se. Bereits zu Beginn gibt es die Szene
des Abschieds von Ihrem sterbenden
Vater, in der Sie ihm am Telefon Lebe-
wohl oder Auf Wiedersehen gesagt
haben. Sie konnten nicht an seinem
Sterbebett sein. Wie haben Sie diesen
Abschied am Telefon erlebt?

Das war bei meinem Vater ein Ab-
schied in mehreren Etappen. In den
letzten beiden Lebensjahren hatte
seine Krebserkrankung stark zugenom-
men. Bis zu diesem Punkt war er fiir
sein Alter von 86 Jahren noch erstaun-
lich fit, sogar noch zu dem Zeitpunkt,
als ich hier in Fulda eingefiihrt wurde.
Es war bis kurz vor seinem Tod mog-
lich, gute Gespridche mit ihm zu fiih-
ren. Wenige Wochen vor seinem Tod
habe ich die Gelegenheit genutzt, in
meinem Elternhaus intensiv mit ihm
iiber sein Leben zu sprechen und von
ihm wichtige Erfahrungen zu horen,
die uns beide pragten — darunter, wie
er den Zweiten Weltkrieg und dessen
Ende erlebt hat.

Er ist bewusst auf den Tod zugegangen,
und fiir mich war es ein Geschenk,

in seiner letzten Stunde telefonisch
verbunden zu sein und so unmittelbar
Abschied nehmen zu konnen. Ja, die
Emotionen gehen auch durch das Tele-
fon, so habe ich es erlebt. Dieser Mo-
ment war Teil eines ldngeren Trauer-
prozesses, der schon lange vor seinem
Tod begann. Wire mein Vater plotzlich
und unerwartet verstorben, hitte es
eine andere Form der Trauer bedeutet.

Es war fiir uns beide stimmig, dass
ich das Requiem leitete und auch die
Beerdigung selbst abhielt. Das konnte
ich mit tiefer Dankbarkeit tun - als
jemand, der trauerte, aber auch als
jemand, der die Botschaft des Lebens
meines Vaters in Worte fasste.

Ihre Eltern gehérten zur Kriegsgenera-
tion, und Sie schreiben, dass ihr Leben
besonders durch die Erfahrungen in den
schweren Zeiten geprdagt wurde ...
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Am 31. Marz 2019 wurde Bischof Michael Gerber in sein Amt eingefuhrt. In den Tagen zuvor war er mit vielen Glaubigen
aus dem Bistum Fulda auf der letzten Etappe des Bonifatiusweges unterwegs. Ihn begleiteten auch viele Weggefahrten
aus dem Erzbistum Freiburg und aus seinem Freundeskreis. Am Vorabend kam der groBe Pilgerzug am Grab des heiligen
Bonifatius im Fuldaer Dom an.

Ja, das war fiir meine Eltern ein zent-
rales Thema. Meine Mutter war Jahr-
gang 1940, mein Vater Jahrgang 1932
und erlebte den Krieg sehr bewusst. Er
nahm den Nationalsozialismus ebenso
bewusst wahr und erzdhlte mir, wie
meine Grof3mutter ihn 1943 iber die
Existenz von Konzentrationslagern
aufklarte. Sie informierte ihn auch tber
Ereignisse wie den Rohmputsch und
den Mord an Erich Klausener, der ein
bedeutender Vertreter des Laienkatholi-
zismus war. Meine Grofimutter absol-
vierte ihre Ausbildung bei der Caritas
und war dort gut vernetzt und aktiv.

Mein Vater wusste genau, mit wem er
iiber bestimmte Dinge sprechen konn-
te und mit wem nicht. Das Kriegsende
erlebte er auf dramatische Weise: Die
Familie musste aus dem Saarland flie-
hen und fand Zuflucht bei Verwandten
in einem Gasthof, wo sie wie andere
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Familien ein Zimmer bewohnten. In ei-
nem der Zimmer nahm die Wirtin zwei
Deserteure auf, wihrend die Waffen-SS
ihr Quartier in der Gaststube bezog.
Alle Kinder waren sich der gefdahrlichen
Situation bewusst.

Diese Erlebnisse pragten meinen Vater
tief. Fiir ihn und meinen Onkel war

es entscheidend zu sehen, dass ihre
Mutter zu ihnen stand und diesen Weg
mit ihnen ging, was ihnen ein gewisses
Maf an Sicherheit verlieh. Das hat mir
gezeigt, wie wichtig die Erfahrung von
Primérbeziehungen fiir Kinder und
Jugendliche ist.

Im Buch sprechen Sie haufig von Radi-
kalitat, insbesondere von der ,groBen
Radikalitét des einfachen Daseins”.

Das stammt aus meiner Familie und
meiner Spiritualitdt und hat fiir mich
auch mit dem Herangehen an den Tod

Zweifel sind
Bausteine im
Reifeprozess.”
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Sport ist Michael Gerber
wichtig - sei es beim Berg-
wandern, als Ski-Langlau-
fer, auf dem Fahrrad oder
- wie hier - beim Rhon
Challengelauf.

,Kirche lebt von
Vielfalt - es
braucht
Menschen,

die sich
einbringen.”
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zu tun: Habe ich die Erfahrung, dass
mein Leben einen Sinn hat? Spiire ich,
dass ich dieser Welt etwas zu geben
habe? Dass ich einen Auftrag und eine
Botschaft in dieser Welt habe? Radikali-
tiat bedeutet, sich immer wieder auf das
Wesentliche zuriickzubesinnen.

Was ist mein Auftrag, was ist meine
Botschaft hier auf der Welt? Dabei
diirfen wir den Auftrag nicht mit einer
Summe von Aufgaben verwechseln, die
ich erledige. Mein Auftrag ist es, Men-
schen zu begleiten, damit sie einen tie-
feren Zugang zu Jesus finden. Das kann
ich als junger Kaplan beim Pilgern tun,
aber auch in meiner aktuellen Position,
selbst wenn ein grofier Teil meiner
Arbeit administrativ ist.

Ein bedeutender Teil des Buches ist

der Geschichte der Ménche im Kloster
von Tibhirine gewidmet, die ihren Auf-
trag darin sahen, bei den Menschen zu
bleiben. Sie hétten gehen kénnen, doch
sie entschieden sich bewusst, zu blei-
ben, obwohl sie damit ihr Leben aufs
Spiel setzten und schlieBlich ermordet
wurden. Diese Radikalitét des Daseins
- einfach nur um bei den Menschen zu
bleiben - verdeutlicht, was es bedeutet,
seinen Auftrag zu leben, auch in héchs-
ter Gefahr ...

Interview

Der Aktionsspielraum der Monche wur-
de zunehmend eingeschrdnkt. Anfang
der 70er Jahre hatten sie noch relativ
viel Freiheit, eigene Schulen und grofie
Projekte, doch dieser Raum wurde
immer kleiner. Sie hétten langst sagen
koénnen: ,,Warum bleiben wir hier
noch?“ Doch sie erkannten, dass ihr
Auftrag tiefer ging als nur das Betreiben
einer Schule. Genau das, denke ich, ist
etwas, das die christliche Spiritualitét
der Welt zu bieten hat. Es geht um die
Frage, wie man mit der Begrenztheit
des Lebens umgeht — ob durch eine
todbringende Krankheit oder andere
Herausforderungen. Ein tiefes Bewusst-
sein zu haben, dass der eigentliche Auf-
trag tiber das hinausgeht, was dufierlich
sichtbar ist, ist essenziell.

Inwiefern beeinflusst Ihr persénlicher
Glaube Ihren Umgang mit Trauer und
Verlust?

Ich war 31, als meine Mutter starb,

also vergleichsweise jung, und sie war
gerade 60 Jahre alt geworden. Trotz
ihres jungen Alters habe ich diesen Tod
aufgrund ihres langen Leidens auch als
eine Art Erlésung empfunden, da sie
den Weg sehr bewusst gegangen ist.

Nattirlich war das ein schmerzlicher
Verlust. Dennoch habe ich in dieser
vergleichsweise kurzen Zeit etwas Kost-
bares von meinen Eltern mitbekom-
men. Wenn wir von der Gemeinschaft
der Heiligen sprechen, umfasst das
nicht nur die kanonisierten Heiligen,
sondern auch die lebendige Gemein-
schaft der Kirche. Diese Gemeinschaft
habe ich wihrend des Krankheits- und
Sterbeprozesses meiner Mutter sehr
intensiv erlebt.

Diese Vernetzung mit realen Men-
schen konnte ihr zwar den Schmerz
nicht nehmen, aber sie bildeten einen
wichtigen Resonanzraum. Meine
Mutter wusste, dass wir fiir sie beteten,
und dass Menschen ganz konkret eine
Kerze anziindeten oder an sie dachten,
wihrend sie in den OP fuhr. Sogar die
Arzte bemerkten das und sagten: ,Frau
Gerber, Sie wirken irgendwie anders als
die anderen.”
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Es war auch trostlich, im Tod zu erfah-
ren, dass es ein Netzwerk von empa-
thischen Menschen gibt, die Anteil an
der Trauer nehmen. Und iiber den Tod
hinaus zu glauben, dass es eine Ver-
bindung zwischen den Lebenden und
den Verstorbenen gibt, war fiir mich
bedeutsam.

Was hat Sie dazu bewogen, Botschafter
fur das Kinderpalliativteam der Klei-
nen Riesen Nordhessen zu werden, das
schwerstkranke und sterbende Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene
untersttitzt?

Ich wurde relativ bald nach meinem
Amtsantritt in Fulda angesprochen.
Fiir einen Bischof ist es gut, ein Enga-
gement zu zeigen, das tiber die eigenen
kirchlichen Strukturen hinausgeht.
Diese Initiative ist zwar stark von ka-
tholischen und evangelischen Christen
geprdgt, aber sie ist unabhéngig.

Ein Zugang war fiir mich sicherlich,
dass ich kurz zuvor, in der spiten
Phase meiner Zeit in Freiburg, inten-
siven Kontakt mit einer Familie hatte.
Ich habe dort ein Kind getauft, das
schwerstbehindert war und in den
ersten zwei Lebensjahren eine voll-
stindige Rundumversorgung bendétigte,
da grundlegende Funktionen nicht
eigenstdndig moglich waren. Ich war
beeindruckt, wie die Familie damit um-
gegangen ist, besonders wie die jiingere
Schwester diese Situation bewdltigte.

Es hat mich bertihrt, wie die Kleinen
Riesen den Eltern helfen, mit einem
schwerstkranken Kind zu leben und es
als ihr Kind wahrzunehmen. Zudem
hatte ich mehrfach mit Familien zu
tun, deren Kinder wahrend oder kurz
nach der Geburt starben, weil sie nicht
lebensfdhig waren. Besonders beein-
druckt hat mich, wie selbstverstind-
lich diese toten Kinder weiterhin zur
Familie gehorten, bis hin zu Fotos der
verstorbenen Sduglinge, die im Wohn-
zimmer hdngen. Das sind ihre Kinder!

Was braucht eine solche Familie an
Unterstiitzung? Ich sehe es als mei-

ne Aufgabe, mich fiir den Schutz des
Lebens einzusetzen und als Kirche zu
vermitteln, dass jedes Leben von An-
fang an lebenswert ist. Das gilt auch fiir
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Leben, das mit Einschrankungen oder Behinderun-
gen verbunden ist. Aber das bedeutet auch, dass wir
als Kirche nicht nur Forderungen stellen, sondern
nach echten Lésungen suchen miissen. Die Bot-
schaft der Kleinen Riesen ist es, zu zeigen: Ja, es
gibt Wege.

Ich habe eine dieser Familien seither mehrfach
getroffen und finde es sehr beeindruckend, wie sie
mit dem Schmerz umgeht. Man spiirt, dass sie — das
Ehepaar, das wohl keine weiteren Kinder haben
wird — an dieser Erfahrung gewachsen ist. Das
mochte ich betonen, ohne die Situation schonzu-
reden oder sie tauschen zu wollen.

Ich mo6chte deutlich machen, dass man lernen
kann, mit solchen Erfahrungen zu leben, sei es als
Betroffener oder als Begleitender. Niemand kann
im Voraus wissen, wie er reagieren wird, da dabei
Dynamiken und unerwartete Herausforderungen
auftreten. Wir brauchen viel Aufkldrung in diesem
Bereich.

Gab es Momente, in denen Sie dachten, dass alles
falsch lauft und Sie an Ihrem eigenen Weg gezwei-
felt haben? Wie gehen Sie mit solchen Situationen

um?

Ich glaube, dass es etwas sehr Wesentliches
sein kann, am eigenen Weg zu zweifeln. Fiir
mich war es bis zum Ende meines Studiums
unklar, ob ich tatsdchlich Priester werden
sollte — obwohl ich diese Sehnsucht hatte.
Auch die Frage der Ehelosigkeit war fiir
mich ein Thema. Zweifel gehdren dazu und
konnen ein wichtiger Bestandteil eines Reife-
prozesses sein. Ich halte das fiir eine sehr
bedeutsame Erfahrung.

Kommen wir zu Ihrem Buch ,In der Tiefe der
Wiiste”. Ihre erste Kernaussage ist, dass wir
eine gemeinschaftliche Ausrichtung auf
das brauchen, was als Ziel verstanden
wird ...

Ja, ich glaube, dass das in unserer heuti-
gen Zeit besonders wichtig ist, vor allem
fiir uns als Kirche. Es muss Kklar sein,
was unser Ziel ist und was unser Auf-
trag ist, den wir vom Evangelium und
von Jesus her haben. An einer Stelle
habe ich das einmal so formuliert: Das
Ziel ist es, dass Menschen mit Jesus
und seinem Evangelium in Beriih-
rung kommen und dadurch die Kraft
erhalten, die Herausforderungen
ihres Lebens zu meistern und Kirche
sowie Gesellschaft mitzugestalten.
Wo erfahren Menschen den Glau-
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P, A

Segnen - im lateinischen: benedicere, gut von jemandem und Uber jemanden sprechen - ist fur Michael Gerber eine der
zentralen Gesten der persénlichen Zuwendung als Bischof: fur eine Familie im Fuldaer Dom oder im groBen Gottesdient mit

Ehejubilaren aus dem ganzen Bistum.

ben wirklich als Ressource, insbe-
sondere bei den grofien Themen
unserer Zeit?

Das sind wir der Gesellschaft
schuldig, auch wenn sie eine
andere Glaubensrichtung hat. Die
Frage ist, welcher Umgang mit
den vorhandenen Ressourcen die-
sem Ziel am besten dient. Dafiir
muss ich mich auch von Bewdihr-
tem verabschieden.

Ihr Vorschlag, was ein allgemein-
gtiltiges Ziel fiir die séikulare Ge-
sellschaft sein kénnte?

Ein Ziel sollte sein, wie wir
unsere freiheitlich-demokrati-
sche Grundordnung bewahren
konnen. Es braucht eine kritische
Masse in der Gesellschaft, die
versteht, dass die Probleme dieser
Welt komplex und nicht einfach
nur kompliziert sind. Alles ist
miteinander verkniipft, und es
gibt keine einfachen Losungen.
Auch politische Mafinahmen
werden immer nur vorldufig und
begrenzt sein. Trotzdem miissen
Entscheidungen getroffen wer-
den. Wihrend der Corona-Pan-
demie wurden Entscheidungen
kritisch hinterfragt, doch ange-
sichts der dramatischen Bilder
von Sdrgen in Bergamo war es
notwendig, Maflnahmen zu er-
greifen.
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Wir bendtigen Menschen, die
bereit sind, Entscheidungen zu
treffen, und solche, die verstehen,
dass nicht immer vorhersehbar
ist, welche Konsequenzen diese
Entscheidungen haben werden.
Zudem brauchen wir eine kri-
tische Masse an Menschen, die
mehr Bereitschaft zeigen, sich zu
engagieren, als nur ihre Steuern
zu zahlen. Es stimmt mich nach-
denklich, wenn ich sehe, dass
kirchlich gebundene Menschen
doppelt so oft bereit sind, sich
einzubringen, als andere. Wo sind
die sdkularen Krifte, die Men-
schen zur Mitwirkung am Ge-
meinwohl motivieren konnen?

Ihre zweite Aussage: ,Eine tiefe
innere Freiheit, die zulésst, dass es
auch ganz anders kommen kénn-
te.” Was verstehen Sie darunter?

Ich bin mit der schweren Krank-
heit meiner Mutter aufgewachsen
und habe dennoch erlebt, dass
ich meinen eigenen Weg gehen
konnte. Aber es ist wichtig, sich
auf das Unvorhersehbare einzulas-
sen. Die Bibel lehrt uns das immer
wieder. Dieses ,Anders-Kommen*
bedeutet keine Beliebigkeit. Es
heif$t vielmehr, sich mit vollem
Einsatz einer Sache zu widmen,
auch wenn man nicht weif3, ob es

am Ende Friichte tragt. Fiir mich
sind die Monche in der Wiiste ein
Beispiel dafiir. Sie wissen nicht, ob
ihr Tun Friichte tragen wird — und
doch trigt es am Ende auf eine
ganz andere Weise Friichte.

Der dritte Satz lautete: ,Die Bezie-
hungen, mit denen wir liber diese
tiefen, inneren Vorgéinge im Ge-
sprdch sind.* Was bedeutet dieser
Satz fiir Sie?

Das ist eine Erkenntnis aus mei-
nen 27 Jahren als Priester und
meinem Leben im Zolibat. Es ist
ein Leben, das sich in tiefen Be-
ziehungen entfaltet. Von Anfang
an bin ich Teil einer Priestergrup-
pe gewesen und einer weiteren
Gruppe, die auch Verheiratete ein-
schlief3t, mit der wir tédglich tiber
WhatsApp kommunizieren. Wir
teilen sehr viel Personliches mit-
einander, und ich denke, wenn
andere diese Tiefe in ihrer Ehe
erfahren konnten, wiirde es vielen
besser gehen. Wie schaffen wir es,
dass Menschen die Erfahrung ma-
chen, sich auf einer tieferen Ebene
austauschen zu kénnen?
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. Furchte Dich
nicht, ich bin
mit Dir' - das
tragt, auch
wenn wir es
nicht immer
sehen.”
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Gibt es fiir Sie in schweren Augenblicken
einen Gedanken, ein Gebet, das Ihnen
Trost spendet?

Ja, das habe ich. In solchen Momenten
ziehe ich mich in einen bestimmten
Gedanken oder ein Gebet zuriick. Es ist
auch das Wissen, wem ich mein An-
liegen anvertrauen kann und wer dann
fiir mich mitbetet. Dieses Teilen ist fiir
mich etwas sehr Wesentliches.

Welche Weisheit begleitet Sie durchs
Leben?

,Furchte Dich nicht, ich bin mit Dir.”
Es gibt Phasen, in denen wir diese Pra-
senz nicht wahrnehmen kénnen. Doch
sie tragt uns trotzdem. Die Weisheit,
das Leben aus einer anderen Perspek-
tive zu betrachten und herauszukom-
men, etwa in die Berge zu fahren und
sich selbst in seiner Korperlichkeit
anders wahrzunehmen, ist fiir mich
wichtig. Ich lebe stark von den Eindri-
cken und Bildern, die sich in der Natur
einprédgen. Es hilft mir, mich zwischen-
durch als Mensch zu sehen.

Gab es in Ihrer Rolle als Bischof und
Seelsorger besondere Erfahrungen, die
Sie tief gepragt haben?

In den letzten Jahren waren es vor al-
lem die Begegnungen mit Betroffenen
sexualisierter Gewalt und die intensi-
ven Gespriche, die mich stark gepragt
haben. Im Buch beschreibe ich lingere
Passagen, die ich in enger Abstimmung
mit den Betroffenen verfasst habe. Es
hat mich tief bertihrt, einen Einblick
zu erhalten, was in einem Menschen
vorgeht, der Missbrauch am Kérper
und an der Seele erfahren hat — diese
bleibende Wunde. Ich maf$e mir nicht
an, mitfiihlen zu koénnen, aber ich
habe den Respekt, zu verstehen, dass
hier ein Mensch steht, der eine vollig
andere Pragung im Leben erfahren hat.

Es ist wichtig, zu respektieren, dass

ich nicht wissen kann, was fiir diesen
Menschen das Beste und Richtige ist.
Trotzdem ist es meine Aufgabe, hin-
zuschauen und zu iiberlegen, wie ich
helfen kann. Und wenn jemand sagt,
dass mein Eingreifen nicht hilfreich ist,
muss ich auch das respektieren.
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Interview

Wie moéchten Sie einmal sterben?

Wiinsche sind in dieser Hinsicht
schwierig. Aber ich hoffe, in Beziehung
sterben zu kdnnen - so wie ich es bei
meinen Eltern erlebt habe. Zu wissen,
dass es Menschen gibt, denen der Weg,
den ich gehe, etwas bedeutet und die
ihn auf ihre Weise mitbegleiten, ist mir
wichtig.

Der Besprechungsraum mit dem be-
eindruckenden Bild des Doms in un-
gewohnlicher Beleuchtung hat mich
liberrascht. Was kénnen Sie uns liber
dieses Bild erzéhlen?

Das Bild stammt aus dem Musical
,Bonifatius” und enthilt viele tief-
gehende Aussagen. Es ist buchstdblich
ein Kirchenbild, das im tbertragenen
Sinne die Fassade des Doms mit vielen
kleinen, sich leicht bewegenden Facet-
ten zeigt, dhnlich wie das Richter-Fens-
ter in KoIn. Es symbolisiert, dass die
Kirche von Vielfalt lebt und Menschen
braucht, die sich mit ihrer ganzen
Buntheit einbringen. In der Mitte ist
der Schatten des Kreuzes zu sehen, was
fiir mich ein kraftvolles Zeichen ist:
Das Kreuz steht im Zentrum der Kirche
und symbolisiert die Begleitung von
Menschen in existenziellen Lebens-
situationen. Auch in unserer Priester-
gruppe haben wir viele Kreuzerfahrun-
gen gemacht. Im Mittelpunkt steht
derjenige, um den es geht, und der das
ausfiillt, was wir selbst nicht leisten
koénnen. Letztlich ist da immer noch
ein Anderer, der da ist.
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Kdnnten Sie uns zum Schluss bitte
nochmal jene schéne Anekdote erzéh-
len, die Sie beim Jahresempfang Liber
Ihre Sitzung wdhrend des Soundchecks
fuirs Musical erwéahnt haben?

Wir waren in einer Sitzung, in der wir
bei einer Frage einfach nicht mehr wei-
terkamen. Unten lief das Musical, und
pléotzlich erklang das wunderschone
Lied, das Bonifatius singt:

»Gib mir Kraft, Herr, Deinen Namen
in jedes Herz zu schreiben!” Fiir mich
war das sehr symbolisch. Wir ringen
darum, wie es weitergehen soll, und da
kommt der sdkulare Veranstalter und
singt unsere Botschaft! Das ist fiir mich
bedeutend, denn Gott bringt seine
Botschaft oft von aufien zu uns. Das
wird schon in der Bibel beschrieben:
Mose findet seinen Weg, weil ihm sein
andersgldaubiger Schwiegervater wichti-
ge Ratschldge gibt, und der heidnische
Hauptmann unter dem Kreuz sagt:
,Dieser Mensch war Gottes Sohn!“ Oft
wird ein Gegensatz zwischen der Welt
und der Kirche aufgebaut, der eigent-
lich dem Evangelium widerspricht.

Die Ermordung des Kasse-
ler Regierungsprasidenten
Walter LUbcke und der
Anschlag von Hanau 2020
zahlen zu den einschnei-
denden, dramatischen Er-
fahrungen in seinem ersten
Jahr als Fuldaer Bischof.
Michael Gerber zahlte zu
den ersten Unterstutzern
der Aktion ,Haltung zei-
gen!* des Regierungsprasi-
diums Kassel
(https.//haltungzeigen.
eu/).

Dr. Michael Gerber,
*15.01.1970, wurde in
Oberkirch bei Frei-
burg geboren. Am
13.12.2018 wurde er
zum damals jungsten
Bischof Deutschlands
ernannt und trat das
Amt am 31.03.2019 an.
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Wie unser Netzwerk die

Palliativversorgung

Palliativversorgung befordert hat!

Dr. med. Thomas Nolte

1\Vorsitzender
HospizPalliativNetz
Wiesbaden und
Umgebung e.V.

Die Not der
Menschen zu
Hause war
alarmierend
und
erschutternd
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Die spezialisierte ambulante Palliativ-
versorgung SAPV, ein Meilenstein in
der Versorgung von Schwerstkranken
und Sterbenden in Deutschland, wurde
zum 01. April 2007 als verpflichtendes
Versorgungsangebot der Krankenkas-
sen im Sozialgesetzbuch V verankert.
Damit hat jede(r)Betroffene einen
gesetzlichen Anspruch auf diese be-
sondere, aber unbedingt notwendige
Versorgung bei schwerer Krankheit.
Der damaligen Gesundheitsministerin
Ulla Schmidt, der die Palliativversor-
gung ein besonderes Anliegen war, war
sprichwortlich der Kragen geplatzt.
Denn die Verantwortlichen fiir die
Umsetzung — die Kassenarztliche Ver-
einigung als Vertreter der Arzteschaft
sowie die Krankenkassen - konnten
oder wollten nach Jahren der Ver-
handlungen kein Versorgungskonzept
anbieten, obwohl die Notwendigkeit
unbestritten war. Was ging diesem ent-
schiedenem und absolut notwendigen
Schritt der Gesundheitsministerin — die
Verordnung einer Versorgungsform ex
cathedra — voraus?

Dieses Gesetz hat eine Vorgeschichte,
die sich mafgeblich auch in Wiesba-
den abgespielt hat. In aller Bescheiden-
heit hat das HospizPalliativNetz Wies-
baden und Umgebung HPN - 2004

als gemeinniitziger Verein gegriindet

— daran mitgewirkt. Der Aufbau unserer
Netzwerkstrukturen hatte bereits seit
Mitte der 90er Jahre mit dem Ziel einer
Verbesserung der hospizlich palliativen
Versorgung begonnen. Alle Einrich-
tungen, alle Berufsgruppen sowie alle
ambulanten oder stationdren Hospiz-
strukturen waren und sind in diesem
Dachverband zusammengeschlossen.
Angetrieben durch die teils alarmie-
renden Berichte von Palliativpatienten
initiierten wir schon Anfang 2000 ein
Palliativtelefon fiir Wiesbaden, um
Menschen in existentieller Not bei
schweren Erkrankungen rund um die

Uhr helfen zu kénnen. Die Not der
Menschen zu Hause — weitgehend al-
lein gelassen mit ihren Problemen wie
Atemnot, Blutungen, Erbrechen und
Schmerzen - war alarmierend und er-
schiitternd. So gut es ging, aus unserem
ehrenamtlichen Engagement heraus,
leisteten wir Nothilfe. Meistens in der
Nacht, wenn niemand erreichbar und
eine Krankenhauseinweisung nicht
mehr sinnvoll war, wurden wir ange-
rufen. Mit jedem Einsatz wuchs unsere
Motivation, nicht nachzulassen auf
der Suche nach Losungen fiir diesen
unhaltbaren Zustand. Der héusliche
palliative Versorgungsmangel in einem
Land der medizinischen Maximalver-
sorgung war so offensichtlich. Folg-
lich schrieben wir Anfang 2000 an die
hessischen Landtagsabgeordneten und
versuchten so, Firsprecher/innen fiir
eine geregelte Palliativversorgung im
ambulanten Bereich zu gewinnen. Silke
Lautenschldger, die damalige hessische
Sozialministerin, signalisierte darauf
hin, dass sie unser Anliegen untersttit-
zen wiirde.

Zum Gliick hatte Ulla Schmidt, wie
gesagt unsere damalige Gesundheits-
ministerin, in ihrer Gesundheitsre-
form 2000 die Integrierte Versorgung
(IV) eingefiihrt. Sie erlaubte auch den
Arzten/innen, eigene Ideen und Kon-
zepte zu entwickeln und zu erproben.
Bei Vorliegen der zentralen Anforde-
rungen — Verbesserung der Patienten-
versorgung durch multiprofessionelle
Teams und Wirtschaftlichkeit — bestand
die berechtigte Hoffnung, dass diese
IV-Projekte als Modellprojekt realisiert
wiirden. Dazu fand fiinf Jahre nach der
Einfiihrung im August 2005 in Berlin
ein Runder Tisch zur Vorstellung aus-
gewdhlter IV-Konzepte statt. Dieser war
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hochkarétig mit Vertretern aus
dem Gesundheitsministerium,
den Krankenkassen und Wissen-
schaftlern aus dem Gesundheits-
wesen besetzt. Aus Wiesbaden war
ich eingeladen, zwei Konzepte
IVR (Integrierte Versorgung bei
Riickenschmerzen) und IVP
(Integrierte Versorgung Palliativ)
vorzustellen. Zu meiner Uberra-
schung fanden beide Konzepte in
der Runde Anklang: Die Techniker
Krankenkasse (TK) war bereit, das
Konzept (IVR) bundesweit und
das Palliativprojekt (IVP) in Wies-
baden und Fulda probewiese ein-
zufiihren: Der einzige Wermuts-
tropfen war, dass beide Projekte
ausschlief3lich fiir Versicherte der
TK waren.

Mit diesen grofiartigen Ergeb-
nissen im Handgepdck kehrte ich
nach Wiesbaden zuriick. Jetzt hat-
ten wir die Gelegenheit zu bewei-
sen, dass unsere Idee und Vision
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(eine rund um die Uhr Palliativ-
versorgung zu Hause im multi-
professionellen Team) realisierbar
und tberféllig waren. Daraufhin
wurde im Februar 2006 in einer
Pressekonferenz in Wiesbaden
unser integriertes Palliativprojekt
von Staatsministerin Silke Lauten-
schldger — sie machte ihre Zusage
der Unterstiitzung wahr, von Frau
Dr. Barbara Vof3, Leiterin der TK-
Landesvertretung Hessen, und mir
der Presse vorgestellt.

So wichtig und unverzichtbar un-
sere Palliative Integrierte Versor-
gung war, so unbefriedigend war
die weiterhin fehlende Versorgung
aller Nicht-TK-Versicherten. Hier
kam jetzt wieder Ulla Schmidt in
den Fokus: Wie eingangs erwdhnt
hatte sie inzwischen die Palliativ-
versorgung, SAPV (Spezialisierte
ambulante Palliativversorgung)
genannt, zu einem verpflichten-
dem Instrument der Regelversor-
gung fir Schwerstkranke gemacht.
Es dauerte in Hessen allerdings
von 2007 bis 2009, bis die Ver-
trage zwischen den Palliativteams
und allen Krankenkassen unter

Dach und Fach waren. Trotz des
Widerstands einiger Krankenkas-
senvertreter in der Verhandlungs-
delegation kam das Verhand-
lungsergebnis im bundesweiten
Vergleich ziigig zustande. Durch
unsere palliativdrztlichen und
palliativpflegerischen Vorarbeiten
gingen wir gut organisiert in die
Verhandlungen. Vertreten durch
einen inzwischen gegriindeten
Fachverband SAPV Hessen konn-
ten wir auf die Erfahrungen aus
unserem Konzept IVP zugreifen,
so dass grof3e Teile der Vertragsin-
halte als Blaupause fiir die hessi-
schen Palliativvertrdage tibernom-
men wurden.

So haben ein hochmotiviertes
Hospiz-Palliativ-Netzwerk in Wies-
baden, die richtigen Ansprech-
partner in der Gesundheitspolitik
und eine mutige Krankenkasse
mafigeblich dazu beigetragen,
dass in Hessen und bundesweit
eine flichendeckende Palliativver-
sorgung fur Schwerstkranke und
Sterbende, die SAPV, eingefiihrt
wurde.
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Das Zusam-
menspiel
zwischen
Hausarzten
und SAPV-
Teams
funktioniert
also nicht
uberall gut

30

Neues und Altes aus der DGP

Wem , gehoren”
die Palliativpatienten?

Am Lebensende durfen wir uns nicht um

Zustandigkeiten streiten!

Die Geschichte der spezialisierten
ambulanten Palliativversorgung (SAPV)
ist seit Beginn von einer betrdchtlichen
Heterogenitdt gekennzeichnet, was zu-
mindest teilweise auch gewollt ist, da
beim Aufbau der SAPV die regionalen
Gegebenheiten berticksichtigt werden
sollten. Die enormen Unterschiede in
den einzelnen Regionen und Landes-
drztekammerbereichen zeigen sich

aber nicht nur in den verschiedensten
Vertrags-, Finanzierungs- und Organi-
sationskonstruktionen, sondern auch
in gdnzlich unterschiedlichen Philoso-
phien zur Frage, was die SAPV inhalt-
lich sein soll und bei welchen Patien-
tengruppen und zu welchem Zeitpunkt
sie zum Einsatz kommt. Vereinfacht:
Wer kann SAPV bekommen, wer nicht
und was sind Inhalte und Ziele dieser
Leistung.

Diese Diversitdt vermag auch ein
bundeseinheitlicher SAPV-Rahmenver-
trag nicht zu vereinheitlichen, zumal
es bei den kontroversen Diskussio-
nen zu dieser Vereinbarung nahezu
ausschliefdlich darum ging, welche
Anforderungen an die Struktur und
Organisation der SAPV gestellt werden
sollen. Viele Versuche die unterschied-
lichen SAPV-Konstrukte mittels Stu-
dien zu vergleichen, sind in Bezug auf
die Bewertung von Zugang, Qualitat
und Outcome gescheitert. Auch wenn
einige Forschungsergebnisse suggerie-
ren, dass sie Aussagen dazu machen
konnen, welche Form der SAPV die
beste, effektivste oder kostengiinstigste
sei, zeigt sich bei genauer Betrachtung,
dass die dort vorgenommenen Ver-
gleiche wenig belastbar sind und die
publizierten Ergebnisse dem Anschein
nach eher politisch, als wissenschaft-
lich motiviert sind.

Auch innerhalb der SAPV-Versorgungs-
regionen divergieren die Vorstellungen
einzelner Akteure und Teams. Deutlich
wird dies z. B. bei den unterschiedli-
chen Auffassungen zur Bedeutung der
vier verschiedenen Versorgungsstufen
Beratungsleistung, Koordinations-
leistung, Teilversorgung und Vollver-
sorgung. So gibt es Orte, an denen die
SAPV-Teams nahezu ausschlie8lich
SAPV-Teilversorgung erbringen, da
ihrer Ansicht nach nur dann die Haus-
drzte weiterhin an der Versorgung ihrer
Patienten beteiligt bleiben kdénnen.
Dies legt die Deutung nahe, dass sich
die Versorgungsstufe und somit auch
Versorgungsintensitdt weniger an den
Bedarfen der Patienten orientiert als an
den gewiinschten Strukturen und For-
men der Zusammenarbeit. Aber es gibt
nattirlich auch Teams, fiir die es selbst-
verstiandlich ist, dass auch im Rahmen
einer SAPV-Vollversorgung die haus-
arztlich titigen Kollegen mafigeblich
an der Versorgung beteiligt bleiben,
zumal auch gesetzlich eindeutig defi-
niert ist, dass die SAPV in jeder Versor-
gungsstufe lediglich ein ,ergdnzendes
Angebot” darstellt und andere Sozial-
leistungen davon unberiihrt bleiben.
Das Zusammenspiel zwischen Hausédrz-
ten und SAPV-Teams funktioniert also
nicht tiberall gut, wofiir unzuldngliche
Absprachen, mangelhafte Kommunika-
tion und Konkurrenzdenken ursdchlich
sein konnten.
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Aus diesem Grund haben sich Vertreter

der Deutschen Gesellschaft fiir Pal-
liativmedizin (DGP) mit Kollegen der
Deutschen Gesellschaft fiir Allgemein-
medizin und Familienmedizin (DE-
GAM) zusammengetan und in einem
intensiven Diskussionsprozess die hier
verlinkten gemeinsamen Empfehlun-
gen zu sinnvollen Abldufen der Zusam-
menarbeit von hausdrztlicher Tatigkeit
und SAPV entwickelt, welche durch
die Vorstande von DGP und DEGAM
konsentiert wurden. Diese Empfehlun-
gen befassen sich bewusst nur mit den
Aspekten der Zusammenarbeit unter
den aktuellen Bedingungen der SAPV.
Eine Bewertung des SAPV-Rahmenver-
trags, regionaler Regelungen oder den
Erfordernissen von Spezialisierungs-
grad oder inhaltlicher Ausgestaltung
und Abgrenzungen von SAPV und
AAPV wurden hier nicht vorgenom-
men. Es ist aber angedacht, dass sich
DEGAM und DGP auch zum , Grofien
Ganzen” der ambulanten Palliativver-
sorgung austauschen und im besten
Fall auch dazu gemeinsame Positionen
entwickeln und verotffentlichen.

Neues und Altes aus der DGP

Die hier vorliegenden Empfehlungen
miissen zundchst noch den Weg in die
Wirklichkeit finden, wozu gegenseiti-
ges Wohlwollen und die Bereitschaft
zu Austausch und Zusammenarbeit im
Sinne der Betroffenen die besten Vor-
aussetzungen sein werden. So wie die
in der Klinik T4tigen bei Uberlegungen
zu einer SAPV-Verordnung stets beden-
ken sollten, dass es eventuell irgend-
wo hausérztliche Kollegen gibt, die
ihre Patienten am besten kennen und
eingebunden werden miissen, sollten
auch die hausérztlich Tadtigen den Kon-
takt zu den Mitversorgenden suchen
und moglichst sicherstellen, dass eine
Erreichbarkeit ermoglicht wird, die
jenseits von Anrufbeantwortern und
Verweisen auf Webseiten existiert.

TIPP

Ein weiterfUhrender Text zur Zu-
sammenarbeit:
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Drei Fragen an den Past-Prasidenten
der DGP Prof. Friedemann Nauck
(2010 bis 2014)

Wie sah die Ver-
sorgung zu Beginn
lhrer Amtszeit aus?

Zu Beginn meiner Amts-
zeit als 4. Prasident der
Deutschen Gesellschaft
fiir Palliativmedizin (DGP)
lieR die Veroffentlichung
im New England Journal
of Medicine von J. Temel
et al. aufhorchen, in der
erstmals evidenzbasiert nachgewiesen
wurde, dass die friithe Integration der
Palliativmedizin das Leben von Pa-
tienten verlangern kann und mehr als
die Steigerung der Lebensqualitdt und
Symptomlinderung bewirkt. Plotzlich
wurde die Palliativmedizin in der Wis-
senschaft mehr beachtet und wurde
auch in der Medizin und besonders in
der Onkologie zunehmend ein Thema.

Was war lhnen im Verlauf wichtig?

Neben der weiteren Entwicklung
klinischer Strukturen, der multipro-
fessionellen Qualifizierung sowie der
Forschung war die intensive Zu-
sammenarbeit zwischen Haupt- und
Ehrenamt im hospizlich-palliativen
Bereich eine mafigebliche Aufgabe.
Dieser Herausforderung haben wir uns
mit der Weiterentwicklung der 2010
verabschiedeten ,Charta zur Betreu-
ung schwerstkranker und sterbender
Menschen in Deutschland” hin zu
einer Nationalen Strategie sowie der
Etablierung des Nationalen Hospiz-
und Palliativregisters gestellt. Fiir unser
Fachgebiet war dartiber hinaus die
Erstellung von Therapieempfehlungen
in der Palliativimedizin durch die E1-
arbeitung der S3-Leitlinien ein weiterer
wichtiger Schritt.
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Was wiinschen Sie sich jetzt noch?

Ich bin mir sicher, dass die Palliativ-
medizin mehr denn je fiir die hu-
mane Gestaltung unseres Gesund-
heitswesens gebraucht wird. Dazu
bedarf es einer weiteren engen
Zusammenarbeit und Entwick-

lung der hospizlichen und pallia-
tivmedizinischen Strukturen und

der Etablierung regionaler Caring
Communities, in denen neben einer
niederschwelligen hospizlich-pallia-
tiven Beratung Themen wie ambulante
Ethikberatung und Advance Care Plan-
ning (Behandlung im Voraus Planen)
biirgernah angeboten und weiterentwi-
ckelt werden. Sorgekultur und regio-
nale Netzwerkarbeit haben das Ziel,
Biirgerinnen und Biirger einer Stadt
und eines Landkreises im Umgang mit
Sterben, Tod und Trauer zu starken und
zu unterstiitzen und sind neben der
weiteren multiprofessionellen Quali-
fizierung in der Palliativversorgung die
Grundlage fiir eine umfassende Be-
treuung schwerkranker und sterbender
Menschen und ihrer An- und Zugeho-
rigen.

Bei den zahlreichen Herausforderun-
gen wiinsche ich mir, eine Scharfung
des Profils der DGP fiir eine aktive
Rolle auch in der Zukunft.

Prof. Friedemann Nauck

Foto: privat
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Die gute Tat

,Lass Liebe regnen” -
Kunst fordert Palliativ

Die STEINBECK GmbH mit Sitz in Fulda spendet 5.000 Euro
an die Deutsche PalliativStiftung.

Walter Steinbeck (links)
Ubergibt die Spende von
5.000 Euro mit einem ge-
rahmten Kunstdruck mit
personlicher Widmung
seines Bildes ,Lass Liebe
regnen” an Erika Gluckler
und Dr. Thomas Sitte.
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STEINBECK, diese wunderbaren,
kleinen Bilder begleiten auf Tassen,
Tellern, Tiichern u. v. m. bereits Ge-
nerationen von Kindern mindestens
100-millionenfach in der ganzen

Welt. Walter Steinbeck, das sind finf
Jahrzehnte kreatives Schaffen. Rund
eintausend liebevoll detailreiche Bilder
und Zeichnungen umfasst das Werk
des Kiinstlers.

,Glick verdoppelt sich, wenn man es
teilt.” Diesen Ausspruch von Albert
Schweitzer hat sich auch der Fuldaer
Kiinstler und Kreativunternehmer
Walter Steinbeck mit seiner Familie zu
eigen gemacht. ,Sein” Glick fand der
70-jahrige bereits vor mehr als 50 Jah-
ren, als er seine Frau Uschi kennenlern-
te. Es mehrte sich im gemeinsam auf-
gebauten Geschdft mit selbst kreierten
Produkten und Designs, die rund um
den Globus sehr vielen ganz jungen,
jungen und jung gebliebenen Men-
schen Freude bereiteten. Was wiederum
die Steinbecks gliicklich machte.

Im Herbst 2024 feierte der Kreativ-
kopf Walter ,50 Jahre Steinbeck Art”
und offnete aus diesem Anlass seine
Unternehmensrdaume fiir eine Werk-
schau. Ein wichtiger Aspekt in seiner
Ansprache an die Gédste war Dankbar-
keit, ein ,Dankeschon fiir ein tolles
Leben und das malerische Talent”. Dies
— zum wiederholten Male — in Form
einer grofdziigigen Spende zum Aus-
druck zu bringen, war dem Gastgeber
ein personliches Bediirfnis. Gemeinsam
mit seiner Frau und den drei Kindern
fiel die Wahl des Empfangers auf die
Deutsche PalliativStiftung.

»Den Tagen mehr Leben geben und dem
Leben mehr Tage*

Deren Motto ,Den Tagen mehr Leben
geben und dem Leben mehr Tage” hat-
te die Steinbecks sofort angesprochen,
die gesellschaftspolitische Arbeit beein-
druckte sie als férderungswiirdig.

Andernorts werden Spenden als iiber-
dimensionierte Schecks iibergeben. Das
kam fiir den fantasie- und gefiihlvollen
Kiinstler Steinbeck nicht infrage. Es
sollte etwas Kreatives und punktgenau
Treffendes sein. So fiel seine Wahl auf
einen Druck eines von ihm gemalten
Bildes mit dem Namen ,Lass Liebe
regnen”. Welcher Titel konnte noch
treffender sein?

»Lass Liebe regnen! das konnte auch
ein Motto hospizlich-palliativer Ver-
sorgung sein”, meinte Erika Glickler,
ehrenamtliche Mitarbeiterin in der Pal-
liativStiftung. , Oft héren Mitarbeiter,
sie seien ihren Patienten wie ein Engel
in der Not erschienen. Mit der grof3-
artigen Spende konnen wir viel fiir das
Wissen um die Versorgungsmoglichkei-
ten tun”, ergdnzte der ehrenamtliche
Vorstandsvorsitzende Dr. Thomas Sitte.
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Die gute Tat

Bekanntheit errang Walter Steinbeck
durch seine von ihm gestalteten Pro-
dukte und Designs, die iiberall fiir gute
Laune, Wohlgefiihle und sanfte Kinder-
traume sorgen.

Die Motive tragen Namen wie Maus
Karlchen und Karoline, Schnecke
Antonella oder Maus Lillebi. Sie finden
sich auf verschiedensten Produkten wie
Textilien, Geschirr, Besteck, Kinder-
brillen, Stifwaren und vielem mehr
oder begleiten ihre jungen Besitzer als
Pliischtiere durch die ersten Lebens-
jahre.

Steinbecks kiinstlerischer Weg begann
1974 beim Bundesgrenzschutz, wo

der Fuldaer sein zeichnerisches Talent
entdeckte. Nach einer Ausbildung zum
Siebdrucker eroffnete er mit seiner Ehe-
frau Uschi in seiner Heimatstadt die
Galerie ,Zum kleinen Mann“, einen
Geschenkeladen, der {iber die folgen-
den 35 Jahre Kultstatus geniefien sollte.
Hier wurden erste kleine Originalbilder
— zumeist Aquarelle auf Papier — zum
Verkauf angeboten. Dank seiner un-
ermiidlichen Kreativitat schuf Stein-
beck eine enorme Motiv- und Produkt-
vielfalt. Das Geschift wuchs und wurde
international.

1999 dnderten die Steinbecks ihr Ge-
schaftsmodell. Statt auf selbst her-
gestellte Produkte setzten sie auf den
Vertrieb von Steinbeck-Lizenzen. Mehr
als 50 namhafte Unternehmen fiihren
seitdem Produkte mit Steinbeck-Moti-
ven in ihrem Sortiment.

Seit 2020 widmet sich der Autodidakt
der freien Malerei, ohne Vorgaben von
Auftraggebern und kommerziellen
Zwang. Seine noch immer sprudelnde
Kreativitdt bringt er am liebsten mit
Acrylfarben auf Leinwand zum Aus-
druck. In vielen seiner Motive ver-
arbeitet er das Thema Liebe, verbindet
es mit Harmonie und Optimismus und
wirzt es mit einer Prise Humor.

Eine Liebe und ein Humor, die gera-
de auch in der hospizlich-palliativen
Begleitung sterbender Menschen so
wichtig sind.
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Bildnachweis: STEINBECK GmbH
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Aachener Thesen

Es liegt noch
ein langer
Weg vor uns
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Aachener Thesen

Forderungen zur spezialisierten
ambulanten Palliativversorgung

Zur Garantenpflicht des Arztes
(Hufeland):

Christoph Wilhelm Hufeland (1762-1836)
schrieb Anfang des 19.Jahrhunderts:

.Der Arzt soll und darf nichts anderes
tun als Leben erhalten, ob es ein Gliick
ist oder ein Ungliick, ob es Wert hat
oder nicht, das geht ihn nichts an, und
maBt er sich einmal an, diese Ruick-
sicht in sein Geschdft mit aufzunehmen,
sind die Folgen unabsehbar, dann wird
der Arzt der geféhrlichste Mensch im
Staate.”

Am 4 und 5. Februar 2010 wurde von
einigen Aktiven aus der Palliativversor-
gung ein Konsensuspapier erarbeitet,
das bisher nicht an Aktualitit einge-
biifdt hat. Zugleich war die Sitzung ein
wichtiger Baustein zur Griindung der
Deutschen PalliativStiftung. Deshalb
soll es hier stark gekiirzt vorgestellt
werden, den ganzen Text finden Sie
unter diesem Link.

Das Papier wurde in der Benediktiner-
abtei Kornelimiinster bei Aachen unter
Mitwirkung von Bundesgesundheitsmi-
nisterin a.D. Ulla Schmidt und Karl-
Heinz Oedekoven erarbeitet, konnte in
einigen Fachzeitschriften veroffentlicht
werden und unterstiitzte uns vielfach
in den Verhandlungen fiir eine bessere
Versorgung.

Die Unterzeichner sahen erheblichen
Nachbesserungsbedarf bei der Umset-
zung der SAPV und der Verwirklichung
des politischen Willens. Das ist heute
besser als damals. Aber es liegt noch
ein langer Weg vor uns, bis jeder, der
es braucht und will auch angemessen
hospizlich-palliativ versorgt wird.

Aachen, 5. Februar 2010

Eckhard Eichner, Augsburg;
Paul Herrlein, Saarbriicken;
Andreas Miiller, Dresden;
Veronika Schénhofer-Nellessen,
Aachen;

Thomas Sitte, Fulda
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Aachener Thesen

)

1. Sterbende sind Schwache -
die gesellschaftliche
Verantwortung der
Daseinsvorsorge Sterbender

2. Ehrenamtliche Hospizarbeit,
palliative Grundversorgung
und qualifizierte allgemeine
ambulante Palliativversorgung
sind zwingend fur spezialisierte
ambulante Palliativversorgung

3. Spezialisierte ambulante Pallia-
tivversorgung wird durch Palli-
ative-Care-Teams erbracht

4. Burokratie am Lebensende darf
Versorgung nicht behindern

5. Forschung zur SAPV in
Deutschland muss
finanziert werden

6. Palliative Versorgung in
Palliative Care Teams braucht
Ausbildung, Fortbildung
und Lehre

7. Palliative Versorgung in
Palliative-Care-Teams
braucht adaquate
Verordnungsmoglichkeiten

10.

11.

12.

13.

Palliative Versorgung in Palli-
ative-Care-Teams braucht
bedarfsgerechte Versorgung in
der Abgabe von Betaubungs-
mitteln

Palliative Versorgung in Palli-
ative-Care-Teams braucht be-
darfsgerechte Versorgung mit
Medikamenten

Die SAPV braucht
Anschubfinanzierung

Die Sicherstellung des Rechts-
anspruchs auf Palliativversor-
gung ist angemessen
umzusetzen

SAPV braucht adaptierte
Qualitatssicherung und
Dokumentation

Landesweit einheitliche und
kassenartenUbergreifende
Vertrage sind notwendig

Vlnr:

Karl Heinz Oedekoven +,
Andreas Muller,

Eckhard Eichner,

Thomas Sitte,

Ulla Schmidt,

Veronika
Schonhofer-Nellessen,
Abt Friedhelm Tissen OSB,
Paul Herrlein
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Todesanzeigen

Die interessantesten Anzeigen
sind die Todesanzeigen.”

\Wemner Butter

Wir trauermn urm unsenen Grinder, Chairman, Lebrmmeister und Freund

Werner Butter

1932-2009

Trager dey Bundesverdienstkreuzes, Mitglied der Hall of Fame der deutschen
Werbung, Grundungsmitglied des Art Directors Club von Deutschland,

Frank Staans, Rolf Schrickel, Olhver Lehnen, Michasl Prewss

it allen Butterianesn, den heutigen
wred ehermaligen aus Ober vierzig Jahron Werbung.

BUTTER, ACENTUR FUR WERBLING CGMBH + DLFSSELDORF | BERLIMN

|

Was uns Todesanzeigen uber
das Leben und den Tod sagen

Margit Schréer &
Susanne Hirsmdliller

Auf der Todesanzeige des Chefs
einer bedeutenden Werbeagentur,
die seine Mitarbeitenden fiir ihn in
die Zeitung setzten, war zu lesen:
»Die interessantesten Anzeigen
sind die Todesanzeigen!”.

In dieser und den folgenden Aus-
gaben werden Sie jeweils Beispiele
zu unterschiedlichen Aspekten
von Todesanzeigen finden. Wir
beginnen zundchst mit einer
kleinen Einfiihrung in diesen The-
menbereich:

38

Die Todesanzeige in einer Zei-
tung soll verschiedene Aufgaben
erfiillen: die Leser iiber den Tod
eines Menschen informieren,
seine ,besondere” Personlichkeit
hervorheben und wiirdigen, die
eigene Dankbarkeit und Trauer
fiir das Leben des Verstorbenen
zum Ausdruck bringen, sowie die
Menschen, die den Verstorbenen
kannten und sich von ihm ver-
abschieden wollen, zur Bestattung
bzw. Abschiedsfeier einladen.

Untersuchungen zeigen, dass die
Seiten mit den Todesanzeigen zu
den meistgelesenen Anzeigensei-
ten in Zeitungen gehoren.

Seit dem Erscheinen der ersten
deutschen Todesanzeige 1753 im
Ulmer Intelligenzblatt waren und
sind diese in Zeitungen gedruck-
ten, mittlerweile sehr haufig auch
im Internet einsehbaren und so-
mit offentlichen Bekanntmachun-
gen des Todes eines Menschen
durch den jeweiligen Zeitgeist
gepragt und immer wieder verdn-
dert worden.

So ldsst sich aus Vergleichen der
Todesanzeigen aus den letzten

50 Jahren im deutschsprachigen
Raum ein deutlicher Wandel der
Sepulkral- und Trauerkultur ablei-
ten. Der Umgang mit dem Tod ei-
nes Menschen wurde zunehmend
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Todesanzeigen

Reinhold Korz

*08.06.1948 + 24.06.2018
AB JULI 2018

SRR RN R RN R R RN RN

VORM DRACHEN - STRAND AUF ZEELAND

MEGGI

in Liebe

Fritz
12, Juli 2012

individueller, auch bei den Anzeigen:
z. B. nur noch online veroffentlichte
Anzeigen, es wird keine Moglichkeit
des Abschiednehmens und Kondolie-
rens angeboten und die Anteilname
der sozialen Gemeinschaft ist oft gar
nicht mehr erwiinscht. Diese wird von
der Teilnahme ausgeschlossen, wenn
Anzeigen erst nach der Beisetzung er-
scheinen. Auf diese Weise verliert sich
auch das , Allgemeinwissen”, wie Mit-
menschen mit Trauernden umgehen
konnen, zunehmend mebhr.
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50 ist das Leben, Zack ist man weg vom Fenster!
{ Cvpa Kalli )

Karl-Heinz Tobis

* 05. August 1935 t27. Juli 2018

Wir sind sehr traurig.
In Liebe

Deine Familie

Die Trawerfeier und Urnenbeisetzung
fand im Familienkreis statt,

Durch die individuelle Gestaltung und
Formulierung der Todesanzeigen wer-
den private Details aus dem Leben der
Verstorbenen und ihren Beziehungen
der Offentlichkeit preisgegeben.

39



Todesanzeigen

Statt jeder besonderen Anzeige

Hier stehen wir an den Marken unierer Tage.
Wir haben den Kampf verloren.

Hans-Josef Trendelbernd
~Harry Lee 5r.%

% 18, Movember 1940 in KSin
t 10. Mai 2017 in Dlren

Oft haben wir Sonntag™ s zusammengesessen und die Anzeigen gelesen und uns
gewundert, wer alles verstorben ist. Jetzt bist du es, dessen Mamen wir heute lesen.
S0 ist das Leben. nichts ist unendlich... Hattest du gesagt.

Du bist von uns gegangen, dein Bild im Kopf wird bleiben. der Klang deiner Stimme
I&sst sich nicht vertreiben. Dein Lachen., deine Liebe, deine helfenden Hande und
noch so viel mehr... Wir vermissen dich so sehr,

Heide und Ingo Trendelbernd

Die Umenbeisetzung hat in aller Stille stattgefunden,

Wir bedanken uns bei der Station 4 des $t. Marien-Hospitals Birkesdorf fir die flrsorgliche
Pflege, vor allem bei Schwester Tamara und Dr, Funke,

Sigrun Piinder

* 23. 3. 1924 Berlin, um zu sterben
+ 12. 6. 2018 Schluchsee, um zu leben.

So gibt es heute
eine noch nie dage-
wesene Bandbreite
bei Todes-, Trauer-
und Gedenkan-
zeigen: von den
konventionellen,
weitgehend standar-
disierten bis zu den
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auflergewdhnlichen

(humorvollen, pein-
lichen, tieftraurigen
oder lediglich aus einem QR-Code be-
stehenden) Anzeigen.

Todesanzeigen und Trauer

Die Gestaltung und Formulierung einer
solchen Anzeige durch Hinterbliebe-
ne oder Freunde ist Teil der deutsch-
sprachigen Sepulkralkultur. Sie gehort
zu den Trauerritualen und kann zur
Trauerauseinandersetzung beitragen.

Allerdings wird das Verfassen einer
Todesanzeige in dieser emotional auf-
wiihlenden Situation innerhalb der
daftir zur Verfiigung stehenden sehr
begrenzten Zeit von Hinterbliebenen

oft als grof3e Herausforderung wahrge-
nommen. Denn es sollen keine gesell-
schaftlichen Vereinbarungen verletzt
und die unterschiedlichen Anspriiche
und Wiinsche innerhalb der Familie
berticksichtigt werden. Gerade diese
Phase des Realisierens des Todes und
Abschiednehmens kann fiir Familien/
Freundeskreise beim Nachdenken

iber die Formulierung der Anzeige zu
einer ganz wichtigen Zeit werden. Sich
gemeinsam an das Leben des Verstor-
benen zu erinnern und einen fiir diese
Person authentischen ,Nachruf “ zu
entwerfen, kann eine unterstiitzen-

de oder aber spaltende, stressbesetze
Aufgabe sein. Hier kdnnen Bestatter,
Seelsorger, Trauerbegleiter beraten und
begleiten. So gibt es von Bestattern und
Zeitungen Vorlagen (auch im Internet)
und Musterbticher, um Angehdérige in
ihrer oftmals ,verbalen Hilflosigkeit”
das Verfassen der Todesanzeige zu er-
leichtern. Unsere Erfahrung ist jedoch,
dass Hinterbliebene einige Zeit nach
der Bestattung diese ,,iibernommenen”
Anzeigen oft als nicht passend und zu
unpersonlich fiir ihren Verstorbenen
empfinden.
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Todesanzeigen

Erfahrung einer Angehérigen

Frau M. erstellte fiir sich selbst eine
Todesanzeige, da sie im Riickblick mit
der Anzeige, die sie gemeinsam mit
ihren Kindern fiir ihren Mann aus
einem Musterbuch ausgewdhlt hatte,
sehr unzufrieden war. Einige Zeit spéter
entwarf sie eine alternative Version,
beide Fassungen beschreiben unter-
schiedliche Aspekte ihres Lebens und
ihrer Personlichkeit. Sie mochte ihre
Kinder nach ihrem Versterben in dieser
schwierigen Situation entlasten, da
diese dann die Wahl zwischen zwei
fertigen Alternativen hétten und die-
jenige Anzeige auswidhlen konnen, die
deren Meinung nach am besten zu ihr
passe.

Todes- oder Traueranzeigen

Ca. 80 bis 90 % der Todesanzeigen sind
auch heute noch eher konventionell
mit begrenztem Vokabular und typi-
schen, bekannten Redewendungen und
entsprechen ,ungeschriebenen” Nor-
men. Mit den individueller werdenden
Anzeigen geht auch eine Lockerung der
Konventionen einher. Wer eine unge-
wohnliche Anzeige selbst schreibt und
gestaltet, ldsst oft intime Einblicke in
das gemeinsame Leben und die Per-
sonlichkeit des Verstorbenen oder der
Hinterbliebenen sowie deren Beziehun-
gen untereinander zu. Diese Anzeigen,
bei denen Originalitdt und Peinlichkeit
nah beieinander liegen, finden beson-
dere Aufmerksamkeit bei den Lesern.
Solche Anzeigen sind oft , Kurzroma-
ne“ mit groflem Gefiihlskino, finden
sich doch regelmafig starke Gefiihle
wie Liebe, Neid, Rache, Bitterkeit,
Schuld und Hass, aber auch Trostendes,
Komisches, Humorvolles, Ritselhaftes
und auch Skurriles.
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Seit einigen Jahren gibt es zunehmend
»raueranzeigen”, hier hat sich der
Blickwinkel vom Verstorbenen auf

die Hinterbliebenen verschoben. Mit
Todesanzeigen wird der Tod eines Men-
schen mitgeteilt, wihrend in Traueran-
zeigen die Trauer, das Leid und andere
Gefiihle der Hinterbliebenen thema-
tisch im Vordergrund stehen und der
Verstorbene selbst fast zur Nebensache
wird. Formulierungsbeispiele fiir solche
Traueranzeigen sind: , Trauert nicht
um ihn, denn er ist tot — trauert um
uns, die wir ihn verloren haben” oder
,Durch einen tragischen Unfall wurde
unser Leben zerstort”.

Aufmerksamen Lesern ertffnen Todes-
anzeigen einen Einblick in ganz unter-
schiedliche Lebenswelten: Rollenbilder
fiir Frauen und Minner, Familienkon-
stellationen, Hobbies, Jenseitsvorstel-
lungen sowie Einstellungen zu Krank-
heit und Alter werden mit genauen
Beschreibungen, vielerlei Metaphern,
Symbolen und Bildern zum Ausdruck
gebracht. In den nadchsten Ausgaben
dieser Zeitschrift werden Beispiele fiir
unterschiedliche Aspekte folgen. Sie
diirfen gespannt sein.

Dipl.-Psych.

Margit Schréer,
Psychologische
Psychotherapeutin,
Supervisorin, Ethikerin im
Gesundheitssystem

Prof. Dr. med.
Susanne Hirsmidiller,
M.Sc. Palliative Care,
M.A., Fliedner
Fachhochschule
Ddsseldorf

Kontakt: info@medizin-
ethikteam.de

In lockerer Folge wird
schoner leben besonde-
re Trauer- und Todesan-
zeigen vorstellen.
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Kiinstliche Intelligenz Kiinstliche Intelligenz

All e Ie d e n VO n Fragen wir doch einfach einmal Chat GPT,

was das Programm utber den Tod denkt.

kunstlicher Intelligenz Unhommentiert 1T ieh sprechen

Mach rir ein Bild vom guten Tod Mach mir ein Bild von sterbehilfe

bringt. Um ein Bild zu diesem Thema zu
gestalten, kénnte man es so darstellen:

Ein ruhiger Raum mit gedampftem
Licht, in dem eine altere Person friedlic
auf ei ett liegt, un

einfihlsamen Angehdrigen oder einem

Ruhe und Frieden

einem Fenster, du arme
beruhige Licht einfallt. Es konnte
Blumen in einer e geben, um ein
Geflhl der Wirde und des Abschieds

Zu vermitteln,
Einen Moment bitte!

lch w
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Museum fiir Sepulkralkultur Museum fiir Sepulkralkultur

Die 83-jahrige Klara Behrens verbrachte die letzten Tage und Wochen ihres Lebens in
einem Hospiz. Dort wurde sie von dem Fotografen Walter Schels und der Journalistin
Beate Lakotta besucht und portratiert. Fotos: Walter Schels

JPortrats berihren unmittelbar®

Museum fur Sepulkralkultur kauft
fotografische Arbeiten von Walter Schels

Die Journalistin Beate Lakot-

ta und ihr Mann, der Fotograf
Walter Schels, haben ein Jahr
lang Menschen unterschiedlichen
Alters kurz vor und unmittelbar
nach dem Tod portritiert. Die so
entstandenen Bilder und Texte
flossen ein in das Projekt ,Noch
mal leben”. ,Wir baten unheilbar
Kranke in Hospizen, sie in ihren
letzten Tagen und Wochen beglei-
ten zu diirfen, mit Tonband und
Kamera, um von ihnen etwas zu
lernen uber das Sterben. Alle wa-
ren einverstanden, sich kurz vor
und unmittelbar nach dem Tod
portrédtieren zu lassen”, schreibt
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Beate Lakotta auf der Internetseite
www.noch-mal-leben.de tiber das
Projekt.

Mithilfe des Engagements aus
dem Freundeskreis des Museums
fir Sepulkralkultur kann jetzt eine
weitere Arbeit der Serie fiir die
Sammlung angekauft werden. Es
zeigt die 83-jahrige Klara Behrens.
Lakotta und Schels hatten sie am
6. Februar 2004 erstmals portra-
tiert — bevor sie am 3. Méarz 2004
im Hamburger Sinus-Hospiz starb.

Museumsdirektor Dirk Por-

schmann ist gliicklich tiber diesen
Ankauf: ,Walter Schels hat sich in
seiner fotografischen Serie ,Noch

mal leben” der Endlichkeit des
Lebens zugewandt, wie es nur
wenigen Kiinstler*innen gelungen
ist. Seine in Hospizen aufgenom-
menen Portrits kurz vor und nach
dem Tod beriihren unmittelbar,
denn sie dokumentieren Personen
authentisch in ihrer Zerbrechlich-
keit, ihrer Vergédnglichkeit und im
besten Sinn in ihrem Menschsein.
Ein Museum fiir Sepulkralkultur
ohne diese Fotos ist geradezu
undenkbar, und deshalb freue

ich mich, neben den vorhande-
nen beiden Portrdts von Heiner
Schmitz nun auch die von Klara
Behrens begriifien zu diirfen.”

schoner leben .. 1125

Klara Behrens

83 Jahre. Geboren am 2. Dezember 1920
Erstes Portrat am 6. Februar 2004
Gestorben am 3. Marz 2004 : Sinus-Hospiz Hamburg

Klara Behrens spurt, dass es nun bald zu Ende gehen konnte. ,Manchmal
hoffe ich ja, dass es noch mal besser wird", sagt sie. ,Aber wenn mir dann
wieder so ubelist, will ich auch gar nicht mehr leben. Dabei hatte ich mir
gerade noch eine neue Gefrierkombination gekauft!
Hatte ich das vorher gewusst ..

Es ist der letzte Februartag, die Sonne scheint, im Hof sind die ersten
Glockenblumen aufgebliht. ,Am liebsten wurde ich rausgehen an die
Elbe. Mich auf die Steine setzen und die FuBe ins Wasser halten. Als Kin-
der haben wir das gemacht, wenn wir am Fluss Holz zum Heizen gesam-
melt haben. In meinem zweiten Leben wurde ich alles anders machen.
Ich wurde kein Holz mehr schleppen mussen.

Aber ob es ein zweites Leben gibt? Ich glaube nicht. Man glaubt ja nur,
was man sieht. Und man sieht nur das, was da ist. Vor dem Tod hab ich
keine Angst. Das millionste, milliardste Sandkorn in der WUste werde ich
sein. Nur vor dem Sterben flrchte ich mich.

Man weiB ja nicht, was da passiert.”
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Hier und Jetzt.

Skulpturen und
Reliefs von Till Muller

Ab 13. Februar 2025 im Museum
ftr Sepulkralkultur

Till Miiller ist ausgebildeter Mau-
rer, Stahlbetonbauer und Holz-
bildhauer und arbeitete schon
frith im véterlichen Steinmetz-
betrieb mit. Mit seinem Studium
an der Staatlichen Akademie der
Bildenden Kiinste Karlsruhe und
seiner Zeit als Meisterschiiler des
renommierten Bildhauers Ste-
phan Balkenhol hat er sich zudem
eine eigenstandige kiinstlerische
Position erarbeitet. Die Arbeiten
des gebitirtigen Hessen changieren
zwischen Skulptur und Objekt,
Zeichnung und Malerei. Im Mu-
seum fiir Sepulkralkultur kann
man ab 16. Februar eine Auswahl
seiner Arbeiten sehen.

Museum fiir Sepulkralkultur
WeinbergstraBe 25-27
34117 Kassel

www.sepulktalmuseum.de

Fotos Werke: Till Muller

Museum fiir Sepulkralkultur

Museum fiir Sepulkralkultur

~besser endlich”

Keine Schonheit ohne Verganglichkeit

Im letzten Herbst besuchte die Journa-
listin Gabriele von Arnim das Museum
tir Sepulkralkultur, um aus ihrem
aktuellen Buch zu lesen. ,Der Trost der
Schonheit” lieR an diesem Abend nie-
manden unbewegt. Ich mdchte einen
Aspekt ihrer Ausfithrungen aufgreifen
und in das Zentrum meiner Gedanken
stellen: Es gibt keine Schonheit ohne
Vergénglichkeit.

Stirbt ein Mensch, verdndert sich fiir
die Hinterbliebenen nahezu alles. Die
Person ist nicht mehr da, und doch ist
ihr toter Korper noch gegenwadrtig. Wir
schauen auf einen Leichnam, beriihren
und betrauern ihn. Der Tod markiert
einen unumkehrbaren Abschied. Ohne
zu verstehen, was der Tod ist, erkennen
wir, dass der Mensch vor uns nicht
mehr lebt. Der Vater, die Partnerin, der
Freund oder das Kind sind zu Toten ge-
worden. Diese unheimliche Erfahrung
pragt menschliche Zivilisationen seit
ihren Anfingen. Der Tod ist das Ende
des Lebens und mit dem Tod eines
nahen Menschen verdndern sich die
Leben der Weiter-Lebenden in exis-
tenzieller Weise. Wo findet sich noch
Trost? Menschen konnen uns trosten,
Tiere, die Natur, Kunst, der Glaube,
Rituale oder die Musik, und oft ist es
das Schone darin, das den Trost fiir
Momente entstehen und wirken lasst.
Schonheit betort im Augenblick und
verspricht die Ewigkeit. Doch auch das
Schone vergeht, und so ist selbst der
Trost endlich.
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Foto: Museum fur Sepulkralkultur

Gabriele von Arnim formuliert die Am-
bivalenz, die dem Schonen eingeschrie-
ben ist, mit klaren Worten: ,Wenn ich
mich der Schonheit hingebe, kann

ich nur getrostet werden, wenn ich
auch bereit bin, meine Verletzungen
zu fithlen und mich als Sterbliche zu
begreifen. So vergidnglich zu sein wie
die Schonheit: Das ist das Wagnis. Die
innere Lebendigkeit macht empfind-
lich. Dann ist Schonheit Trost und
Zumutung. Schonheit greift nach uns,
greift uns an. Wer Schonheit zu sehen
vermag, bleibt nicht unergriffen.” (von
Arnim, Trost der Schonheit, S. 77)

Trost findet sich in der Schonheit der
Natur, der Dinge, der Menschen, der
Kinste, doch sie fordert eine Hin-
gabe von uns, und in jeder Hingabe
wohnt das Gefiihl einer existenziellen
Verletzlichkeit inne. Es braucht Mut,
wahrnehmen zu wollen, dass wir end-
lich sind wie alles in dieser Welt. Die
schonen Momente helfen uns in die-
sem Erkennen. Sie sind trostlich und
muten uns zu, dass wir selbst in ihnen
ein Ende sehen miissen. Die Schonheit
ldsst uns staunen, aufatmen, licheln
und freudig werden. Augenblicke ver-
gehen, doch das Schéne an sich wird

uns stets begegnen, so wir uns ihm und

dem Leben hingeben.

Leben Sie wohl!
Ihr Dirk Porschmann

Dr. Dirk Pérschmann ist
seit 2018 Direktor des
Museums und Zentralin-
stituts ftir Sepulkralkul-
tur und Geschdftsftihrer
der Arbeitsgemeinschaft
Friedhof und Denkmal.
Er studierte Kunstwis-
senschaften, Geschichte,
Soziologie und Philoso-
phie in Heidelberg und
Bochum und promovier-
te an der Hochschule fiir
Gestaltung in Karlsruhe
zur Nachkriegskunst.
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Zwel die sich erganzen
wie Tag und Nacht

Palliativversorgung und Aufierklinische Intensivpflege -
Gegensatze oder Bausteine einer ganzheitlichen Versorgung?

Markus Behrendt

Vorsitzender von
IntensivLeben e.V,,
Kassel
Patientenvertreter im
GBA fiir die AKI

Ein Bericht eines betrof-
fenen Vaters eines Kindes
mit lebensverktirzender
Erkrankung. Er zeigt lei-
der nur zu gut, wie selbst
gqut gemeinte Paragrafen
und Vorschriften allzu oft
nicht zur Versorgungs-
wirklichkeit passen.

Das zu andern geht nur
gemeinsam und es bleibt
ein sehr dickes Brett zu
bohren.
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Patienten und ihre Angehdrigen
werden immer wieder mit der Frage
konfrontiert, ob ein besonders hoher
Bedarf an medizinischer Behandlungs-
pflege in Form von Auferklinischer
Intensivpflege (AKI) und eine beson-
ders aufwindige ambulante Palliativ-
versorgung sich nicht gegenseitig
ausschlieflen.

Der Gedanke scheint naheliegend,
denn das Ziel der AKI ist die Siche-
rung von Vitalfunktionen. Grundlage
hierfiir ist ein kurativer oder lebens-
verlangernder Therapieansatz. Bei der
ambulanten Palliativversorgung steht
anstelle des kurativen Ansatzes ins-
besondere die Zielsetzung, Symptome
und Leiden einzelfallgerecht zu lindern
und so ein menschenwiirdiges Leben
bis zum Tod zu ermoglichen.

Dass diese scheinbar gegensatzlichen
Therapieansdtze sich nicht grundsatz-
lich ausschliefRen wird deutlich, wenn
man einen Blick auf das Leben junger
Menschen mit lebensverkiirzenden Er-
krankungen wirft.

Einer dieser jungen Menschen ist Tim,
der mit einer langsam fortschreitenden
Stoffwechselerkrankung (MPS) zur Welt
kam. Durch den angeborenen Enzym-
defekt werden einzelne Stoffwechsel-
produkte nicht abgebaut, sondern im
Korper gespeichert, was zu einer zuneh-
mend schweren korperlichen und geis-
tigen Behinderung mit sehr begrenzter
Lebenserwartung fiihrt. Die bei dem
inzwischen 16-jahrigen Jungen aus-
gepragte Schluckstorung und eine
fortschreitende Ateminsuffizienz mit
anhaltendem Sauerstoffbedarf machen
eine stdndige Krankenbeobachtung un-
erldsslich. Neben der Monitoriiberwa-

chung muss zum Schutz vor Aspiration
regelmiflig oral abgesaugt und in der
Lunge angesammeltes Sekret mit einem
Hustenassistenten mobilisiert werden.
Ergdnzend ist wegen der hiufig auf-
tretenden epileptischen Anfille eine
regelmifiige Interventionsbereitschaft
zur bedarfsgerechten Medikamenten-
versorgung erforderlich. Alle diese
Leistungen werden von den Eltern und
einem unterstiitzend tdtigen ambu-
lanten Pflegedienst seit vielen Jahren
erbracht.

Auch wenn die Vitalfunktionen durch
den stiandigen Einsatz von Familie und
Pflegedienst aufrechterhalten werden,
ist allen Beteiligten bewusst, wie end-
lich die Lebenserwartung angesichts
des fortschreitenden Krankheitsverlau-
fes ist. Die Eltern haben daher schon
vor einigen Jahren in Abstimmung mit
dem begleitenden Kinderpalliativte-
am verftigt, dass trotz der Schluckbe-
schwerden auf die Anlage einer Tra-
chealkaniile verzichtet werden soll, um
den Krankheitsverlauf nicht weiter zu
verldngern. Auch auf den Einsatz von
Hilfsmitteln zur kiinstlichen Beatmung
soll selbst in Notfdllen verzichtet wer-
den. Diese Entscheidungen bedeuten
jedoch nicht, dass die regelmaéfiigen
lebenserhaltenden Interventionen, die
seit frithester Kindheit ein Bestandteil
von Tims Leben sind, unmittelbar ein-
gestellt werden.

Nachdem im Oktober 2023 die Aufler-
klinische Intensivpflege eingefiihrt
wurde, kommt der Medizinische
Dienst im Rahmen der nun jihr-

lich vorgesehenen Begutachtungen

zu der Einschdtzung, dass angesichts
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AKI

Aufierklinische Intensivpflege

der schriftlichen Verfiigung offenbar
ein weit fortgeschrittenes palliatives
Stadium vorliegt, und somit ,rein
formal” die Voraussetzungen fiir AKI
nicht erfiillt werden. Formuliert sind
diese ,formalen” Anforderungen in der
Begutachtungsanleitung des Medizi-
nischen Dienstes zur AKI (BGA-AKI,
Juni 2023). Hierin ist geregelt, dass bei
einer palliativ ausgerichteten Therapie
AKI nur dann bewilligt werden kann,
wenn die Versicherten beatmet oder
tracheotomiert sind. Da bei Tim aus
palliativer Sicht auf diese Formen der
Versorgung verzichtet wird, wéaren
nach Einschédtzung des MD auch die
Voraussetzungen zur Bewilligung der
Krankenbeobachtung und standigen
Interventionsbereitschaft wegen regel-
maifig auftretenden lebensbedrohli-
chen Krisen nicht mehr gegeben.

Hierin liegt jedoch ein — auch unter
Arzten — weit verbreitetes Missverstind-
nis. Die ambulante Palliativversorgung
umfasst im ersten Schritt die Beratung
der Patienten und Ihrer Angehori-

gen in der Frage, welche medizini-
schen Leistungen entsprechend des
jeweiligen Gesundheitszustands und
des erwartbaren Krankheitsverlaufes
patientenindividuell vereinbart oder
ausgeschlossen werden. Alle weiteren
palliativimedizinischen und -pflegeri-
schen Mafinahmen ergdnzen nur das
bereits bestehende Versorgungsange-
bot, wobei weitere Sozialleistungsan-
spriiche unberiihrt bleiben.
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Demnach ist es weder die Aufgabe des
Medizinischen Dienstes, noch anderer
Institutionen oder Personen, z. B. an
der Versorgung beteiligter Arzte, zu
definieren, ob medizinische Regelleis-
tungen bei einem palliativ versorgten
Patienten angemessen oder indiziert
sind. Vielmehr sind in diesen Féllen
vorrangig die im Rahmen der Palliativ-
versorgung vereinbarten individuellen
Bediirfnisse und Wiinsche der Patien-
ten und die Belange ihrer Angehdorigen
zu beriicksichtigen.

Dabei gilt auch, dass insbesondere bei
Kindern und Jugendlichen die Palliativ-
versorgung nicht auf wenige Wochen
oder Monate begrenzt ist, sondern der
Versorgungsanspruch selbst bei einer
ldnger prognostizierten Lebenserwar-
tung entweder intermittierend oder
durchgéngig gegeben sein kann.

Im Fall von Tim wurde nach einem gut
begriindeten Widerspruch die verord-
nete Auflerklinische Intensivpflege von
der zustdndigen Krankenkasse schlie3-
lich anerkannt.

Die fehlerhaften Priifkriterien in der
Begutachtungsanleitung des Medizini-
schen Dienstes wurden dagegen bisher
nicht korrigiert. Ablehnungen von
verordneten Leistungen zur Auflerkli-
nischen Intensivpflege in Verbindung
mit palliativ versorgten Patienten kon-
nen daher auch in Zukunft nicht aus-
geschlossen werden. Es bleibt deshalb
eine Aufgabe von Palliativmedizinern,
im Rahmen der Versorgungskoordi-
nation auch die leistungsrechtlichen
Anspriiche ihrer Patienten angemessen
zu vertreten.

Foto: Jochen Ternes

Ziel der AKI

ist die

Sicherung von
Vitalfunktionen.
Grundlage hierftr
ist ein Rurativer
oder lebensver-
langernder
Therapieansatz,
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~Schéner Leben* spricht
u. a. zu diesem Dilemma
mit Priv. Doz. Dr. med.
Martin Neukirchen,
Leitender Arzt des Inter-
disziplinéren Zentrums
fur Palliativmedizin am
Universitatsklinikum in
Diisseldorf, martin.neu-
Rirchen@med.uni-dues-
seldorf.de
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Palliativ und Rettungsdienst

In der Zwickmuhle

Uber das Zusammenspiel von
Palliativmedizin und Rettungsdienst

Kennen Sie das? Frau Miiller ist 94
Jahre alt. Vielfach erkrankt. Unter
hausarztlicher Palliativversorgung
gelang die Leidenslinderung sehr gut,
aber die Familie kommt zunehmend an
ihre Grenzen. Sie kann die Pflege auch
mit Unterstiitzung durch Pflegedienst,
ambulanten Hospizdienst und schlief3-
lich der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung (SAPV) nicht mehr
stemmen. Deswegen will Frau Miiller
aufgrund zunehmender Schwiche und
Beschwerden ins Hospiz fiir ihre letz-
ten Lebenswochen. Unerwartet kommt
die gute Nachricht: Ein Hospizbett

nur 10 km entfernt ist freigeworden.
Ein Bewohner dort ist friedlich gestor-
ben, Frau Miiller kann einziehen. Die
Krankenkasse bestdtigt umgehend die
Kosteniibernahme.

Ein Krankentransportwagen holt Frau
Miiller mit leidlich stabilen Kreislauf-
verhdltnissen ab. Fiir die Besatzung des
Krankentransportwagens gibt es die
schriftliche, klare Anweisung: ,DNR.
DNI. Keine Klinikeinweisung.“ So ist es
ja auch schon seit Monaten von Frau
Miiller eindeutig verfiigt worden. Und
dann kommt es unter dem Stress des
Krankentransportes zur Dekompensa-
tion mit einer Zunahme der Luftnot.

In Patientenakten gibt es oft
diese zwei Abkiirzungen:

DNR: “Do not resuscitate!" =
‘Keine Wiederbelebung!”

DNI: “Do not intubate!" =
.Keine Intubation!”
(zur kinstlichen Beatmung)

Die Rettungssanitéter sind tiber die
Rechtslage vollig unsicher und wissen
sich nicht anders zu helfen als Frau
Miiller statt ins Hospiz in das Klinikum
der Maximalversorgung zu bringen.
Siestirbt dort nach einem Tag inten-
siver Behandlungsversuche auf der
Intensivstation an der Beatmung ...
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Palliative oder
sterbende
Patienten sind
in der Regel am
besten zu
Hause
aufgehoben

Foto: Thomas Sitte
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Du engagierst Dich als Palliativmedizi-
ner besonders auch fiir die Schnittstelle
von Notfallmedizin und Palliativversor-
gung. Wie kommst Du dazu?

Ich bin als Anésthesist leidenschaftlich
gerne Notarzt UND Palliativmediziner,
habe auch lange auf Intensivstationen
gearbeitet. Dort habe ich leider viel
Ubertherapie am Lebensende erlebt.

Je erfahrener ich als Notarzt wurde,
um so haufiger habe ich mich getraut,
Patienten ambulant zu behandeln und
nicht mitzunehmen. Dies habe ich erst
nicht gewagt, weil es immer hief3: ,Da
wo Du hinfihrst, musst Du auch ins
Krankenhaus mitnehmen, um Dich
rechtlich abzusichern”. Bei ca. 10-15
% der Rettungsdiensteinsadtze werden
palliative oder sterbende Patienten
behandelt. Sie sind in der Regel am
besten zu Hause aufgehoben. Inso-
fern macht dann auch eine symptom-
lindernde Behandlung vor Ort Sinn.
Hierzu sollten alle im Rettungsdienst
befahigt werden.

AR s
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Palliativ und Rettungsdienst

Wie soll das gehen?

Zundchst mal sollten auch Notdrzte
und Notfallsanitdter zu Hause eine
symptomlindernde Therapie einleiten
konnen. Natiirlich wére es dann fiir
den weiteren Verlauf wertvoll, fiir die
Zeit nach dem Rettungsdiensteinsatz
bei fortbestehenden Symptomen Pallia-
tivversorgung hinzuziehen zu kénnen.
Gelegentlich gibt es auch Palliativpa-
tienten, die man aufgrund mangelnder
Versorgung oder vor Ort oder nicht
ausreichend linderbarer Symptomlast
mit ins Krankenhaus nehmen muss.
Dann ist es umso wichtiger, dass es
schon in der Notaufnahme, z. B. durch
einen palliativmedizinische erfahrenen
Arzt oder einen spezialisierten Pallia-
tivdienst, ein palliativmedizinisches
Basisassessment gibt. Dazu gehort auch
die Kldarung des Therapieziels fiir den
ndchsten Rettungsdiensteinsatz. Sollte
der Patientenwille nicht in einer Pa-
tientenverfiigung festgelegt sein, sollte
diese oder zumindest ein Notfallaus-
weis erstellt werden.

Woran mangelt es aus Deiner Sicht?
Was ist jetzt fiir uns zu tun?

Ich glaube, es mangelt in erster Linie
an palliativmedizinsicher Kompetenz
bei Notdrzten, Rettungsdienst- und
Leitstellenpersonal sowie in den zent-
ralen Notaufnahmen.

Wir miissen also dafiir sorgen, dass

alle in der Rettungskette Tatigen eine
palliative Basisausbildung erhalten. Ein
deutschlandweit verfiigbarer und ein-
heitlicher Notfallausweis wére ebenfalls
sehr hilfreich.

Aufierdem gibt es in Deutschland nach
wie vor viel zu wenig spezialisierte Pal-
liativdienste in den Krankenhdausern,
gerade fiir die Notaufnahmen aber
auch fir die Intensivstationen. Wir
miissen mutiger werden, auch in der
Notfallmedizin, Ubertherapie am Le-
bensende zu vermeiden. Das Geld, das
hierbei eingespart wird, sollte in einen
Ausbau der palliativmedizinischen
Ressourcen sowie in unser finanziell
ohnehin angeschlagenes Gesundheits-
system gesteckt werden.
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Palliativ und Rettungsdienst

Immer wieder hére ich, wenn der Pa-
tient im Rettungswagen ist, miisse man
»das volle Programm abspulen®. Kannst
Du in wenigen Sdtzen erkldéren, wie die
Rechtslage fiir Notdrzte und auch das
Rettungsdienstpersonal ist?

Auch in der Notfallmedizin braucht es
eine Indikation durch den Arzt!

Nur dann konnen Patienten oder deren
gesetzliche Vertreter einer Mafinahme
zustimmen oder sie auch ablehnen.
Wir in Diisseldorf haben mit dem
Rettungsdienst die Vereinbarung, dass
das im Ditisseldorfer Notfallausweis
dokumentierte Therapieausmafl nicht
iberschritten wird.
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Der Notfallausweis ist eine tolle Sache.
Er wird aber selten eingesetzt.

Nehmen wir einen kRonkreten Fall.
Unsere Beispielpatientin Frau Mtiller

ist eine 94-jahrige Patientin mit einer
chronischen Lungenerkrankung im End-
stadium (COPD Gold IV). Sie leidet unter
einem akuten Erstickungsanfall. Sams-
tagabend um 22:00 kommst Du als Not-
arzt hin, wenn Rein Palliativmediziner
greifbar ist. Was kannst Du in Zusam-
menarbeit mit dem Rettungsdienst jetzt
schon tun?

Wir Arztinnen und Arzte haben die
Aufgabe Gesundheit zu erhalten,
Krankheiten zu heilen, Leiden zu
lindern und Sterbenden bis zum Tod
beizustehen. Das gilt auch im Rettungs-
dienst.

Foto: Dieter Tuschen

Auch in der
Notfallmedi-
Zin braucht es
eine Indikation
durch den Arzt!
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Nun wird aber
auch zeitnah
endlich die
elektronische
Gesundheits-
Rarte
eingefuhrt.

Frau Miiller konnte z. B. versuchsweise
Morphin bekommen, um die Atem-
not zu lindern. Auch das Offnen des
Fensters wirkt bei Luftnot manchmal
Wunder, genauso wie eine geeignete
Lagerung. Aulerdem sollte eine am-
bulante Palliativversorgung initiiert
werden, sofern nicht schon gesche-
hen. Wenn sich das alles vor Ort nicht
kldaren lasst, konnte ich Frau Miiller
mit ins Krankenhaus nehmen und dort
aber den klaren Auftrag hinterlassen,
das Therapieausmaf? fiir zukiinftige
Notfallsituationen besser zu klaren und
dieses dann auch in einer Patienten-
verfiigung, wenn das nicht moglich ist
aber zumindest in einem Notfallaus-
weis zu dokumentieren.

Organspendeausweise werden von der
Regierung beworben. Das ist gut so.

Seit Jahren fordert die PalliativStiftung
als Mini-MaBnahme im Organspende-
ausweis ein kleines Ankreuzfeld einzu-
fugen ,Ich habe eine Vorsorgevollmacht
und/oder Patientenverfiigung.” Was
haéltst Du davon?

Palliativ und Rettungsdienst

Ich finde das eine gute Idee. Noch
besser wire, wenn nattirlich dann auch
die Kontaktnummern der Vorsorge-
bevollméachtigten dort eingetragen
wdéren, um im Notfall ganz konkret
nachfragen zu kénnen. Nun wird aber
auch zeitnah endlich die elektronische
Gesundheitskarte eingefiihrt. Und
auch hier sollten Informationen zu
einem moglichen Vorsorgebevollméch-
tigen bzw. beziiglich (nicht) indizierten
oder (nicht) gewiinschten Therapien
festgehalten werden.

Kennst Du kreative Lésungsansdtze,
die eine einfache Blaupause fiir andere
Regionen sein kénnten?

Ich weif3, dass z. B. in Prag schon beim
Anrufen der 112 und erfiillten Trig-
gerfaktoren wie dem Vorliegen einer
chronischen Erkrankung oder einer
metastasierten Tumorerkrankung von
den Leitstellendisponenten anhand
weniger Fragen auf palliativmedizini-
schen Bedarf gescreent wird und dann
Palliativteams hinzugezogen werden.
So ist es dort gelungen, dass nur 50
% der Patienten noch ins Kranken-
haus gebracht werden miissen. Das
hilft auch dabei, dass Menschen
viel hdufiger da versterben, wo
sie eigentlich versterben wollen,
ndmlich zu Hause.
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Das ist ein echter Erfolg!

Wenn Du Dir etwas wiinschen Rénntest,
wie mtisste die Notfallversorgung dann
fur Frau Muiller in Deutschland geregelt
sein?

Die Notfallversorgung miisste indivi-
duell und auf ihre Bediirfnisse zuge-
schnitten sein. Wir haben eine schnell
verfiigbare und sehr gute Notfallver-
sorgung. Diese miisste bei einer zuneh-
mend alternden Gesellschaft drin-
gend auch tber palliativmedizinische
Kompetenz verfiigen. Hier koénnte auch
Telemedizin super hilfreich sein, indem
z. B. Teams der spezialisierten ambu-
lanten Palliativversorgung beratend
hinzugezogen werden.

Herzlichen Dank fiir das spannende
Gespréch!

Im schnellen Uberblick:

Arztliche Indikation: Eine Therapie
darf Patienten nur angeboten wer-
den, wenn sie aus arztlicher Sicht
sinnvoll ist.

Patientenwille: Der Patient ent-
scheidet nach Indikationsstellung
durch den Arzt, ob er eine Behand-
lung wlnscht oder ob er sie nicht
wunscht.

Patientenverfiigung: Dort wird
festgelegt, wann, was, wie be-
handelt werden soll. Patientenver-
fugungen sind prinzipiell rechtlich
bindend aber leider nach wie vor
oft von maBiger Qualitat. Hier kann
professionell begleitetes Advance
Care Planning (ACP) helfen.

Notfallausweis: Es gibt in Deutsch-
land verschiedene Handlungsan-
weisungen fur den Notfall oder
sogenannte Notfallausweise. Ein
Beispiel dafur sind die Palliativ-Am-
pel der Deutschen Palliativ Stiftung
oder der Dusseldorfer Notfallaus-
weis www.uniklinik-duesseldorf.
de/notfallausweis .

schoner leben .. 1125







Nachruf

Robert Twycross uber ,Meine ersten
50 Jahre” in der Palliativmedizin

Von Alison Ramsey, IAHPC-Newsletter-Redakteurin

Aus dem IAHPC-Newsletter 2021;
Band 22, Nr. 12, Dezember

Der britische Arzt Dr. Robert Twy-
cross entdeckte 1971 auf Bitten der
herausragenden Pionierin auf die-
sem Gebiet, Cicely Saunders, als
»Research Fellow in Therapeutics”
fuir sich das Thema Sterbebeglei-
tung. Auch im Ruhestand setzte
sich Dr. Twycross noch immer aktiv
fur die weltweite Férderung der
Palliativmedizin ein. Knapp drei
Jahre vor seinem Tod gab er dieses
Interview tber die ersten Gehver-
suche der Palliativmedizin.

Ende November 2021 interviewte
ich Dr. Robert Twycross iiber seine
Erfahrungen in der Palliativiedi-
zin, die er scherzhaft als ,meine
ersten 50 Jahre” bezeichnet.

Wie sah die Sterbebegleitung in
den 1960er und 70er Jahren aus?

Die Arzte neigten dazu, sterben-
de Patienten zu vernachlédssigen,
indem sie diese oft in Einzelzim-
mern unterbrachten, damit die Vi-
site an ihnen vorbeigehen konnte.

Morphium wurde nur bei Bedarf
und so sparsam wie moglich ein-
gesetzt: Die Menschen mussten
sich ihre Schmerzlinderung ,ver-
dienen”.

Was war Ihr erstes Forschungspro-
Jjekt, nachdem Cicely Saunders Sie
eingestellt hatte?

Als Medizinstudentin hatte Cicely
einen aufgeklarten Arzt kennen-
gelernt, der alle vier Stunden den
Brompton-Cocktail verabreichte,
der auf die individuellen Bediirf-
nisse der Patienten abgestimmt
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war und eine gute Schmerzkon-
trolle ermoglichte. Nachdem sie
die drztliche Approbation erhalten
hatte, verwendete sie Diamorphin
— Heroin - anstelle von Morphin
in dem , Cocktail”, weil man ihr
sagte, dass es weniger sedierend
sei und sowohl die Stimmung als
auch den Appetit anrege. Aber
Heroin wurde international streng
kontrolliert; sie wollte testen, wel-
cher Inhaltsstoff besser war.

Wie lauteten Ihre Ergebnisse?

Trotz der anfdnglichen starken
Voreingenommenbheit, dass Dia-
morphin besser sei, konnte ich
eindeutig nachweisen, dass es kei-
nen Unterschied in der Wirksam-
keit gab, wenn die beiden Wirk-
stoffe alle vier Stunden als Losung
oral verabreicht wurden, wobei
die Dosierung dem individuellen
Bedarf angepasst wurde.

Das war grof3artig, denn zu die-
sem Zeitpunkt hatte Cecily bereits
Einfluss auf die Menschen in
einigen englischsprachigen Lan-
dern wie den USA genommen, in
denen Diamorphin nicht verfiig-
bar war, Morphin aber schon. Das
war ein grofer Durchbruch.

Dann untersuchten wir Kokain,
und Versuche zeigten, dass es
zwar die anfidngliche Schléfrigkeit
milderte, aber keinen dauerhaften
Nutzen hatte. So konnten wir den
Cocktail zur Schmerzlinderung
viel einfacher gestalten: Man
musste nur Leitungswasser und
ein wenig Konservierungsmittel

hinzufiigen und die Menschen
warnen, dass sie in den ersten
Tagen schléfrig sein wiirden.

Der Brompton-Cocktail

Der Brompton-Cocktail
wurde in einer englischen
Lungenklinik fur Tuberku-
losekranke entwickelt und
von Cecily Saunders zur
Schmerzbekampfung in der
Palliativmedizin Ubernom-
men. Das einfache Rezept
lautete: Morphin oder Heroin,
dazu Kokain. In einer Trager-
l6sung mit Gin, Chlorofor-
miertem Wasser und Zucker

Wie hat die Arzteschaft reagiert?

Man kann forschen und Publi-
kationen veroffentlichen, aber es
dauert, bis die Leute die Ergeb-
nisse annehmen. Als ich 1975
auf einer von der International
Association for the Study of Pain
organisierten Konferenz ein paar
Worte dariiber verlor, was wir mit
oralem Morphin machten, wurde
ich von amerikanischen Experten
fiir Krebsschmerzen ausgelacht.

Zwanzig Jahre zuvor hatten sie
eine einzige orale Dosis mit einer
einzigen Dosis von injiziertem
Morphin verglichen. Da es nur ein
Sechstel so stark zu sein schien,
lehnten sie seine Verwendung

ab. Diese Argumentation war
falsch: Es spielt keine Rolle, ob

es weniger stark ist, man braucht
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Nachruf

einfach oral die sechsfache Dosis.
Bei regelméafliger Verabreichung
steigen die Konzentrationen von
Morphin und einem potenten
Metaboliten im Blut jedoch so
an, dass bei regelmafiger oraler
Verabreichung im Allgemeinen
nur zwei- bis dreimal so viel oral
verabreicht werden muss wie per
Injektion.

Die Briten im Publikum unter-
stiitzten und feuerten mich an,
und innerhalb von fiinf Jahren
wurde meine Forschung weltweit
anerkannt.

Wie ging es weiter?

Die Idee wurde von der Krebs-
abteilung der Weltgesundheits-
organisation aufgegriffen. Nach
einigen Jahren stellte sich heraus,
dass es nicht ausreichte, sich nur
auf die Schmerzbekdampfung zu
konzentrieren, und der Schwer-
punkt wurde auf die Schmerz-
linderung und die ganzheitliche
Palliativversorgung ausgeweitet.

Im Jahr 2017 berichtete der
Lancet, dass jedes Jahr mehr als
61 Millionen Menschen eine
palliative Versorgung bendotigen,
die meisten von ihnen diese aber
nicht erhalten. Auch im Vereinig-
ten Konigreich ist nicht alles in
Ordnung. Ein grofies Problem ist,
dass Arzten fast ausschliellich ein
biomedizinisches Modell beige-
bracht wird, das sich auf das rein
Korperliche konzentriert: Krank-
heit und Heilung. Den Menschen
wurden die verschiedenen Teile
einer ganzheitlichen Versorgung
nicht beigebracht; sie haben keine
Vorbilder.

Letzten Monat hat die WHO ein
Dokument tiber Bewertungsindi-
katoren fiir die Entwicklung der
Palliativmedizin veroffentlicht.
Darin wird die Notwendigkeit
einer formalen Ausbildung in Pal-
liativmedizin an medizinischen
und pflegerischen Ausbildungs-
statten betont. Das Dokument
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Robert Twycross im St. Christopher's Hospiz, wo er von 1971 an als Forschungs-
mitarbeiter tatig war. Dort konnte er nachweisen, dass der alleinige Gebrauch
von Morphin genauso gut gegen Krebsschmerzen wirkte, wie in Kombination mit
Kokain. Das machte die Anwendung in der Praxis viel leichter.

fligt jedoch hinzu, dass die for-
male Ausbildung fakultativ oder
obligatorisch sein kann. Ich war
entsetzt. Wenn sie Teil der allge-
meinen Gesundheitsversorgung
ist, muss sie obligatorisch sein!

So kann man sich ein Programm
basteln, aber taugt das etwas?

Sie haben in weit tiber 40 Ldndern
Vortrége gehalten und unter-
richtet. Kénnen Sie sich die gute
Struktur fiir eine Pflichtausbildung
vorstellen?

Meiner Meinung nach wird viel
zu viel ,gepaukt”, d. h. es werden
Informationen vermittelt, aber

es bleibt keine Zeit zum Nach-
denken. So werden die Schiiler oft
nicht zum Denken angeregt.

Zuhoren, zuhoren, zuhoren!
Lassen Sie den Patienten seine
Geschichte erzdhlen. Palliativme-
dizin fufdt auf einer partnerschaft-
lichen Beziehung zwischen dem
Patienten, seiner Familie und dem
Pflegeteam.

In meinen Vortragen versuche ich
zu inspirieren. Wahre Patienten-
geschichten mit den Zuhoérern zu
teilen ist eine der besten Mog-
lichkeiten zur Inspiration. Unter
den nationalen ,,Champions” in
Palliativversorgung gibt es eine in-
spirierende Tradition, die andere
dazu bringen kann, diese Vision
zu erfassen und sie ebenfalls zu
inspirieren, vorwarts zu gehen.

Was machen Sie jetzt?

Ich gehore zu PACED, einer ge-
meinnitzigen Stiftung, die sich
auf Bildung und Ausbildung

in Osteuropa und Zentralasien
konzentriert. Unser Ziel ist es, als
Katalysator zu wirken und Cham-
pions und Lehrer in diesen Lin-
dern zu unterstiitzen. Die Erfah-
rung hat gezeigt, dass es wertvoll
ist, eine iibergreifende regionale
Organisation zu haben, um die
Entwicklung der Palliativmedizin
zu untersttitzen.
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Aus dem Biicherregal

In der Tiefe der Wiste

Das Buch zum Interview mit Bischof

Dr. Michael Gerber in dieser Ausgabe von ,schoner leben ...

Es ist ein wohl untypisches Buch
fiir einen jungen, geistlichen
Wiirdentrager, eines Bischofs, der
aus der Jugendbewegung kommt
und gerne am Lagerfeuer sitzt, al-
leine oder mit wenigen Freunden
in Natur und wirklicher Wildnis
unterwegs ist.

Nachdem ich es im Frithjahr mit
grofier Begeisterung gelesen hatte,
kam uns die Idee ein Interview
mit Bischof Gerber- auch dartiber
- zu fiihren.

Gerber teilt mit dem Leser einer-
seits viele sehr personliche,
eigentlich intime Erfahrungen.
Und zugleich leitet er aus diesen
personlichen Erfahrungen viele
durchaus universelle Gedanken
ab. Nattirlich hat das Buch auch
viel mit Religion, mit der katholi-
schen Sicht auf die Dinge zu tun.
Aber es geht doch weit dartiber
hinaus. So ist es ein Buch nicht
nur fiir Katholiken, nicht nur

fiir Gldubige, sondern fiir alle
Menschen, die sich fiir die ersten
und die letzten Fragen des Lebens
interessieren.

Es regt dazu an, eigenen Erfah-
rungen auf die Spur zu kommen
und sich auf den eigenen Wiis-
tenwegen nicht entmutigen zu
lassen. Im gedruckten Interview
dazu konnen Sie mehr erfahren.
Und das ungekiirzte Interview
konnen Sie im YouTube-Kanal
der Deutschen PalliativStiftung
ansehen.
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In gler

Perspektiven
fiir Gottes Volk
heute

HERDER

Foto: Verlag Herder

Michael Cerber

HERDER 2024
160 Seiten

18,00 EUR
ISBN 978-3451397486
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Ehrenbrief DPS

Bewusstsein fur
palliative Versorgung

Ehrenbrief der PalliativStiftung fiir Ehepaar Wirtz

Aachen, Stolberg. Der Ehrenbrief 2024
der Deutschen PalliativStiftung wurde in
diesem Jahr dem Unternehmerehepaar
Michael und Michaela Wirtz verliehen.

Schon in den 1990er Jahren, als kaum
ein Mensch um die segensreichen Mog-
lichkeiten hospizlich-palliativer Ver-
sorgung wusste, hat sich das Ehepaar
Wirtz ganz personlich mit viel Herzblut
tir die Verbreitung des Wissens und
den Aufbau engagiert und dieser Ein-
satz dauert jetzt seit drei Jahrzehnten
an.

Der Lehrstuhl fir Palliativmedizin

an der RWTH-Aachen, die Aachener
Hospizgesprache mit nationaler und
internationaler Strahlkraft, die Deut-
sche PalliativStiftung und Vieles mehr
wiren ohne ihren Rat und ihre Tat so
nicht denkbar gewesen.

Beim Kongress der Deutschen Gesell-
schaft fiir Palliativmedizin (DGP) im
September 2024 wurden Glickwiinsche
vieler dankbarer Weggefdhrten und
Mitstreiter, besonders von ehemaligen
und aktuellen Vorstanden der DGP
und des Deutschen Hospiz- und Pallia-
tivVerbandes (DHPV) gesammelt und
die Urkunde im Anschluss im kleinen
Kreis bei Kaffee und Kuchen tiber-
reicht. Michaela Wirtz berichtete, dass
der erste Impuls fir dieses Engagement
durch einen Vortrag von Prof. Stein
Huseboe in Leipzig kurz nach der Wen-
de kam. Danach war klar: , Wir kbnnen
etwas tun. Wir miissen etwas tun!”
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Fiir dieses Lebenswerk werden ihnen
sehr viele Menschen immer dankbar
sein. Die DPS mochte mit dem Ehren-
brief einerseits einfach ,Danke!” sagen
und zugleich andere Menschen ermuti-
gen, ebenfalls palli-aktiv zu werden.

Hintergrund zum Ehrenbrief:

Laut der gultigen Verfassung der
Deutschen PalliativStiftung ist

.8 2 (@) Ehrung von Persénlichkei-
ten und Einrichtungen, die sich um
die Palliativversorgung besonders
verdient gemacht haben." ein
maoglicher Stiftungszweck.

Die Deutsche PalliativStiftung ver-
leiht in unregelmaBigen Abstanden
solche Ehrenbriefe. Es ist eine
Wurdigung des (Lebens)Werkes
und Engagements. Sie ist verbun-
den mit einer kleinen Laudatio und
hat rein ideellen Wert.
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Gaumenschmaus

Matjes nach Hausfrauenart

Die schnelle Kuche, gut fiir Berufstatige

Zubereitung

1 Die Zwiebeln pellen, halbieren
und in feine Ringe schneiden.

Die Zwiebelringe in einem kleinen
Sieb mit einer guten Prise Salz ver-
mischen 15 Minuten ziehen lassen.
Das Salzen nimmt der Zwiebel die
Scharfe.

2. Die Apfel schalen, achteln und
in grobe Stucke schneiden.

3. Schmand (400 Gramm), Sah-
nejoghurt (100 Gramm), Essig (1
Essloffel) und OL (1 Essloffel) in eine

Schu iteinander
verrC

4. Die Apfel und die Zwiebel da-
zugeben, mit Zucker (1 Prise), Salz
und Pfeffer abschmecken.

5. In der Zwischenzeit Kartof-
feln (800 Gramm) in gesalzenem
Wasser unter Zugabe von etwas
Kimmel (0,5 Teeldffel) garen, ab-
schrecken und pellen.

6. Kartoffeln und Matjes (8 halbe
Filets) auf dem Teller verteilen und
die Sauce Uber den Fisch geben.

Tipp
Wer mag gibt noch extra Zwiebel-
ringe dazu

Zutaten

1-2 Zwiebeln

Salz

1-2 saure Apfel

400 Gramm Schmand

100 Gramm Sahnejoghurt

1 Essloffel Weiweinessig

1 Essloffel Sonnenblumenol
1 Prise Zucker

Pfeffer

800 Gramm Kartoffeln

0,5 Teelodffel Kummel (ganz)
8 halbe Matjesfilets

‘-_

Das Rezept von Hospizkoch Ruprecht
Schmidt, ist dem neuen “Hamburg
Leuchtfeuer Kochbuch - Rezepte und
Geschichten aus dem Hospiz" entnom-
men. Darin finden Sie neben diesem
noch viele andere wunderbare Koch-
ideen in einfacher Sprache und gut
lesbarer Schrift.

Es ist erschienen im Deutschen
PalliativVerlag 2023 und erhdltlich fiir
25 EUR bei der PalliativStiftung.

Rdtsel
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Palliativversorgung
beginnen soll

Wenn Sie gewinnen wollen, so schicken Sie uns das Losungswort
aus dem Ratsel per eMail an
Mail@schoener-leben.info

Unter den richtigen Einsendungen verlosen wir je

Drei Hospizkochbiicher
https://palliativstiftung.com/de/shop/das-hospiz-kochbuch

Drei Doppel-Sets Mutmachkarten
https:/palliativstiftung.com/de/shop/die-mutmach-karten

und drei CD-Sets der Deutschen PalliativStiftung.
https://palliativstiftung.com/de/shop/benefiz-cds

Die Gewinner werden per Mail benachrichtigt.

Der Einsendeschluss ist der 31.3.2025 um 24:00

Und als Hauptgewinn wird unter allen Einsendern noch eine
Zuwendung von 500,00 EUR fiir eine gemeinnlitzige hospizlich-
palliative Einrichtung/Team./Projekt nach Wahl des Gewinners
verlost!

Also ordentlich Werbung fiir Ihr Projekt machen ...




Tagen bel der
Deutschen PallativStiftung

Offentlichkeitsarbeit fiir ein Leben
bis zuletzt kann auch ganz anders
stattfinden. Zum Beispiel, in-

dem Menschen fiir Meetings und
Veranstaltungen unsere Riume
nutzen und niederschwellig tiber
Hospizarbeit und Palliativversor-
gung informiert werden.

Und wir haben Rdume von 20 bis
105 qm, die wir gerne fiir grof3e
und kleine Treffen, Sitzungen,
Konferenzen und Vortrage zur
Verfiigung stellen. Sie sind mit
bestem Internet, Whiteboards,
Pinnwédnden, Flipcharts, Mo-
derationsmaterial und je nach
Wunsch reichlich Technik ausge-
stattet. Was immer Sie brauchen,
erhalten Sie bei uns.

Hybridsitzungen, Livestreams,
Podcasts, YouTube-Videos kénnen
wir nattirlich auch méglich ma-
chen.

Unsere Konferenzrdume sind
lichtdurchflutet, konnen jedoch
auch abgedunkelt werden. Im
Haus selbst existiert ein Parkhaus.
Vor dem Gebdude finden Sie Taxi-
stand, Busbahnhof und Haupt-
bahnhof. Die Rdume werden je
nach Nutzungszeit gebucht und
abgerechnet.
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Wir bieten eine (Raum)Pauscha-
le pro 30 min Raumnutzung 20
EUR netto. Dies gilt auch fiir
unseren grofden Veranstaltungs-
raum, der mit 105 gm angenehm
gerdumig und flexibel zu gestalten
ist.

(Kopf)Pauschale von 12 EUR pro
Kalendertag-Nutzung und Person.
Diese beinhaltet

O warme und kalte Getrdnke,

O Suigkeiten und auch
,alles andere”,

weshalb wir fiir Moderationsma-
terial, Pinnwidnde, Whiteboard,
Flatscreen, schnelles WLAN,
Reinigung usw. nichts gesondert
berechnen.

In Etage E+2 steht im grofien
Raum mit 105 qm klimatisierter
Fldache ein Podium von 3 x 7 m
Grofie und mit einer Hohe von 30
cm, was Frontalvortrage deutlich
besser moglich macht.

https:/ 7/ www.
palliativstiftung.
com/de/palliativ-
stiftung/vermie-
tung-von-tagungs-
raeumen

Foto: Thomas Sitte

Hier haben wir ein reichliches An-
gebot fiir (fast) jeden Zweck:

O Flatscreen Diagonale 163 cm
O Flatscreen Diagonale 215 cm

O 2 Whiteboards/
Pinnwinde auf Rollen

O 20 Pinnwinde
O 4 Flipcharts
O Diverse Moderationskoffer

In Etage E+4 haben wir gut Platz
fir acht Personen, dort finden Sie
eine Neuland-Moderationswand,
Flipcharts und einen Beamer.
Dazu haben Sie eine beeindru-
ckende Aussicht.

Je nach Wunsch und je nach Ab-
sprache kdmen weitere Technik,
belegte Brotchen, Eintopf, Obst
und so weiter dazu.

Storno: Bis 14 Tage vor dem Ter-
min ist die Stornierung kostenfrei.
Danach berechnen wir 50 % nur
fiir die Kosten der Raumnutzung.
Bei einer Stornierung weniger als
drei Tage vor dem gebuchten Ter-
min oder spiter wiirden dazu

50 % der weiteren Kosten féllig.

Grabgemeinschaft

Ganz verschieden gelebt. Und dann
gemeinsam umsorgt Ruhe finden.

Palliativ! Das kann schon frith im
Leben oder Krankheitsverlauf begin-
nen. Da werden palliativ Versorgende
immer wieder auch angesprochen, dass
nach dem Tod sich niemand mehr um
ein Grab kiitmmern kann. Entweder
weil keiner mehr da ist, oder weil die
Verwandten viel zu weit weg wohnen.
Die PalliativStiftung denkt deshalb
auch tber das Leben hinaus. Anders als
im Friedwald oder bei einer Seebestat-
tung sind sowohl individuelle Trauer-
handlungen und auch Gedenken am
Bestattungsort moglich.

In Fulda gibt es — auch fiir Menschen
aus anderen Regionen oder sogar Staa-
ten — die Moglichkeit, sich durch die
PalliativStiftung in deren Grabanlage
beerdigen zu lassen. Niemand muss
sich spéter darum sorgen. Die Pallia-
tivStiftung tibernimmt die Grabpflege
fiir die ndchsten 30 Jahre.

Die PalliativStiftung bietet damit eine
preiswerte Option fiir immer mehr
Menschen, die nicht sicher sind, wer
sich wiirdig um sie kiimmert, wenn sie
schon (lange) gestorben sind. Da die
erste, kleine Anlage fast komplett ist,
richtet die PalliativStiftung gerade eine
zweite wesentlich grof3ere Grabanlage
ein, die ab 2025 belegt werden soll.

Ndhere Informationen
erhalten Sie im Bliro der
PalliativStiftung und
hier ist der Link zu einem
kleinen Video der ersten
Grabanlage: https.//
youtu.be/i3KGZeJolww
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Fokus Gesundheit

7ZU viele Medikamente

Ist die Polypill die Losung?

Foto: privat

Mehrere Wirk-
stoffe in einer
Tablette zur
Vorbeugung
oder
Behandlung
von Herz-
Kreislauf-
Erkrankungen

66

Prof. Dr. med. Daniel Jaspersen

Die Halfte aller tiber 65 -jdhrigen hat 3
oder mehr chronische Erkrankungen,
die medikamentds behandelt werden.
Bis zu 10 Tabletten am Tag werden
dabei nicht selten verordnet und die
Einnahme kann sich im Extremfall
auf 20-30 Pillen tédglich belaufen.
Polypharmazie und Multimedi-
kation sind die Fachbegriffe fiir
dieses Phidnomen, das grundsatzlich
gravierende gesundheitliche Risiken
beinhaltet.

Unter anderem liegt der uniibersichtli-
che Medikamentenmix daran, dass fiir
jede chronische Erkrankung ein ande-
rer Facharzt zustdndig ist, der verord-
net, was ihm sinnvoll erscheint. Kaum
jemand kann da noch den Uberblick
behalten, wobei dem Hausarzt eine
Schliisselrolle zukommt.

Die Autoren der hausarztlichen Leit-
linie Multimedikation geben folgendes
negative Beispiel:

Ein Kopfschmerzpatient erhilt vom
Hausarzt Paracetamol, vom Neuro-
logen ein Triptan, vom Orthopédden
wegen Riickenschmerzen Diclofenac,
vom Apotheker Ibuprofen und von
der Nachbarin, ,weil alles nicht hilft”,
ASS. und dann kommt der Patient, der
Diabetiker ist und als Raucher Lungen-
probleme hat, ins Krankenhaus und
wird dort ,neu eingestellt”.

Um Patienten besser zu schiitzen, wur-
de daher 2019 an der Universitdtsklinik
Frankfurt eine Stiftungsprofessur fiir
Multimedikation eingerichtet, die von
der Niederlanderin Prof. Dr. Marjan
van den Akker besetzt wird.

Besonders gefahrdet seien nach Aus-
sagen von Frau van den Akker allein-
stehende Ménner; bei Ehepaaren laufe
es meist besser. Das generell zu viel ver-
schrieben wird, glaubt die Versorgungs-
forscherin aber nicht; gerade Schmerz-
mittel wiirden eher zu wenig verordnet
und sie sagt dazu: ,je weniger, desto
besser, stimmt nicht immer”.

Ein besonderes Problem stellen Be-
wusstseinsstorungen im Alter durch
Medikamente dar, wobei zunidchst an
Alzheimer gedacht wird. Das Deutsche
Arzteblatt schrieb dazu 2018, dass eine
der wichtigsten vermeidbaren Ursa-
chen Arzneimittel sind. Dabei geht es
nicht nur um Psychopharmaka wie
Benzodiazepine, sondern auch um
Opiat-Schmerzmittel, Parkinson Medi-
kamente, Antidepressiva und Antiepi-
leptika.

Dazu vermerkte Professor Martin Weh-
ling, Direktor des Instituts fiir klinische
Pharmakologie der Medizinischen
Fakultdit Mannheim pointiert: wenn
ein Arzt ein Mittel verschreibe, dass

die Gedichtnisleistung beeintrachtige,
verstofie er automatisch gegen den 1.
Hauptsatz der Geriatrie: ,,oben Licht,
unten dicht, lieber Gott mehr will ich
nicht”.

Im Gesprdch und in der wissenschaft-
lichen Diskussion ist daher seit einigen
Jahren das so genannte Polypill-Kon-
zept. Dabei handelt es sich um meh-
rere Wirkstoffe (zum Beispiel ASS,
Blutdruck- und Blutfettsenker sowie
Folsdure) in einer Tablette zur Vorbeu-
gung oder Behandlung von Herz-Kreis-
lauf-Erkrankungen. Hintergrund ist die
Tatsache, dass der Nutzen der medi-
kamentoOsen Primar-, aber vor allem
der Sekundéarpravention bei Vorliegen
entsprechender Risikofaktoren gut be-
legt ist. Primdrpravention bedeutet in
diesem Zusammenhang Vorsorge bei
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Fokus Gesundheit

Hochrisikopatienten und Sekun-
dédrpravention die Vorbeugung
bei bereits optimal eingestellten
Patienten. Aber je mehr Tablet-
ten dafiir eingenommen werden
miissen, umso geringer ist die
Therapietreue (Adhédrenz) und
wiinschenswert ist daher die Ver-
einfachung der Medikamenten-
einnahme. Allerdings fanden die
in Deutschland zuletzt verfiigba-
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ren Prdparate aufgrund von nicht
nachgewiesener Wirtschaftlichkeit
keine breite Anwendung, da die
Therapiekosten im Vergleich zur
freien Kombination der Monopra-
parate bis zu doppelt so hoch wa-
ren. Arztliche Bedenken beziehen
sich auf den Umgang mit Einnah-
mefehlern und Nebenwirkungen.
Wird die Einnahme der Polypill
vergessen oder aus Versehen
doppelt eingenommen, betrifft
dies gleich mehrere Wirkstoffe.
Dies konnte gera-
de bei dlteren
Patienten mit
kognitiven Ein-
schrankungen
von Bedeutung
sein. Deutlich
formulierte die
Deutsche Hoch-
druckliga, dass
die Idee einer
Polypille fiir alle
zur Pravention
gescheitert sei.
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Zum gegenwadrtigen Zeitpunkt
sollte die Polypill in der Primar-
pravention deshalb nur bei aus-
gewdhlten Hochrisikopatienten
in Erwdgung gezogen werden; fiir
die Sekundérpravention kommen
lediglich diejenigen Patienten in
Betracht, die bereits langerfristig
optimal auf die geplante Wirk-
stoffkombination und Dosierung
eingestellt sind.

Fazit: arztlicherseits sollte be-
sonderes und vor allem kritisches
Augenmerk auf die nicht weni-
gen dlteren Patienten gerichtet
werden, die mit einer Multimedi-
kation behandelt werden. Durch-
setzen konnte sich das Prinzip
der Polypill bisher nicht und die
Hoffnungen haben enttduscht.

Ein Hinweis vom
Palliativmediziner:

Gerade bei hochaltrigen und
multimorbiden (vielfach erkrank-
ten) Menschen kommt es in der
Praxis nicht selten vor, dass es
ihnen deutlich besser geht, wenn
man alle Medikamente weglasst.
Auf Neudeutsch heiBt das ,drug
holiday“. Dann kann man uber-
legen, was man Uberhaupt wie-
der ansetzen will oder ob es am
Lebensende Uberhaupt noch all
die Medikamente braucht, die die
letzten 20 oder 30 Jahre genau
richtig waren ..

Foto: Thomas Sitte
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DIE PFLEGETIPPS

Fatarive Cain

DEMENZ UND
SCHMERZ
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Die PFLEGETIPPS -
Palliative Care

Das leicht verstandliche Buch
wendet sich sowohl an pro-
fessionell Pflegende als auch
an Menschen, die sich um
einen Angehdrigen zu Hause
in seinem gewohnten Umfeld
kimmern oder in einem Heim
begleiten. Es bietet praktische
Hilfe in schwerer Zeit.

Download und gedruckt
in 22 Sprachen
104 Seiten, kostenfrei

GERDNTOPSYCHIATRIE
UND PALLIATIWVVERSCRGUNG
TWEITE ERWENTERTE ALFLAGE

Gerontopsychiatrie und
Palliativversorgung

137 Seiten, 10 EUR

Demenz und Schmerz
70 Seiten, 5 EUR
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Handreichung PiPiP
2020

Die Essenz aus dem Pilot-
projekt Palliativversorgung in
Pflegeeinrichtungen. An-
leitung und Unterlagen zur

grundlegenden PalliativSchu-

lung in Pflegeeinrichtungen

48 Seiten, 20 EUR,
kostenfrei in Hessen

Forum Kinderhospiz

104 Seiten, kostenfrei

!L WERLAG

Komplementare und
alternative Methoden in
der Palliativversorgung

112 Seiten, 5 EUR
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Wichtige Informationen

Die VORSORGEN! Mappe Version 2024

Alle Unterlagen rund um Vollmacht und Verfugung

40 Seiten, kostenfrei

Vorsorgeunterlagen online erstellen

Die Deutsche PalliativStiftung ist dabei, alle ihre Unterlagen aus
Die VORSORGEN!-Mappe so zu digitalisieren, dass sie online
sauber und Ubersichtlich ausgefullt, gespeichert und ausge-
druckt werden konnen. Zu allen Punkten gibt es Erklarungen
und Antworten auf die haufigsten Fragen.

Weil die Vertreterverfigung besonders wichtig ist, haben wir die-
ses Formular zuerst digitalisiert, ausprobiert und zur Verflgung
gestellt. Die Patientenverfigung und die Vorsorgevollmacht
werden Anfang 2024 ebenfalls nutzbar sein. Die PalliativStiftung
will damit ganz besonders erreichen, dass deren Verbreitung in
stationaren Pflegeeinrichtungen noch deutlich zunimmt. Auf der
Website VorsorgenMappe.de (Achtung: mit dem ,n" in der Mitte)
findet man nach dem Einloggen viele Erklarungen und wird pro-
fessionell durchs Menu gefuhrt, so dass man in der Regel (fast)
alles ohne weitere Hilfe ausfullen kann. Einfach ausprobieren!

Uber Riickmeldungen der Nutzer freuen E *E
wir uns, weil wir auch dieses Werkzeug H
wie alle Materialen stetig aktualisieren

und verbessern werden. E

schoner leben .. 1125

Impressum
Herausgeber

Dr. med. Thomas Sitte
Deutsche PalliativStiftung
Am Bahnhof 2

36037 Fulda

Telefon 0661 48049 797
www.palliativstiftung.com

Email-Kontakt zum
Herausgeber

mail@schoener-leben.info
info@doc-sitte.de

Gestaltung

Dipl. Des. Hans Peter Janisch
pressedesign.de

Druck

Rindt-Druck, Fulda
Auflage 25.000 Exemplare

Copyright:

Deutscher PalliativVerlag 2025
Verlag der
Deutschen PalliativStiftung

Bei Verwendung einer mannlichen
Form sind in der Regel selbstver-
standlich alle méglichen Geschlechter
gemeint.

Anzeigenpreisliste beim Verlag
erhaltlich

© Deutscher Palliativverlag, 2025

Das Werk einschlieBlich aller seiner Teile ist
urheberrechtlich geschutzt. Jede Verwer-
tung, die nicht ausdricklich vom Urheber-
rechtsgesetz zugelassen ist, bedarf der
vorherigen Zustimmung des Verlags. Das
gilt insbesondere fur Vervielfaltigungen,
Bearbeitungen, Ubersetzungen, Mikro-
verfilmungen und die Einspeicherung und
Verarbeitung in elektronischen Systemen.

Die Wiedergabe von Gebrauchsnamen,
Handelsnamen, Warenbezeichnungen
usw. in diesem Werk berechtigt auch ohne
besondere Kennzeichnung nicht zu der
Annahme, dass solche Namen im Sinne
der Warenzeichen- und Markenschutz-Ge-
setzgebung als frei zu betrachten waren
und daher von jedermann benutzt werden
durften.

Der Verlag, die Autoren und die Heraus-
geber gehen davon aus, dass die Angaben
und Informationen in diesem Werk zum
Zeitpunkt der Ver6ffentlichung vollstan-
dig und korrekt sind. Weder der Verlag
noch die Autoren oder die Herausgeber
Ubernehmen, ausdrucklich oder implizit,
Gewahr fur den Inhalt des Werkes, etwaige
Fehler oder AuBerungen. Der Verlag bleibt
im Hinblick auf geografische Zuordnungen
und Gebietsbezeichnungen in verdffent-
lichten Karten und Institutionsadressen
neutral.

69



Lesermeinung

Einige Riuckmeldungen die uns per Mail
erreichten, méchten wir gerne hier abdrucken. Und gerne

rénnen auch Sie uns und allen Lesern schreiben, was Sie denken!

Sammelband

,Mit groBem Interesse lese ich lhre
Zeitung. Ich bin Kinderkranken-
schwester und die letzten 10 Jahre
habe ich als Palliative-Care-Fach-
schwester auf einer Palliativstation
gearbeitet. Als junge Schwester
war ich auf einer onkologischen
Kinderstation und heute sehe ich
die enorme Entwicklung in den
Therapien und bin dafur unendlich
dankbar.

In jungen Jahren hat uns das Leid
der Kinder zerrissen. Es sollte wohl
so sein, dass ich am Ende meiner
Berufstatigkeit Frieden schlieBen
konnte. Denn ich glaube, das hat
mich immer angetrieben, helfen
zu kénnen und da zu sein.

Seit vielen Jahren arbeite ich im
Ehrenamt fur einen ambulanten
Hospizdienst und seit meiner Be-
rentung fur ein Kindertrauerprojekt
mit groBer Freude und Dankbar-
keit!"

Christina Gesell, Alsdorf

,Zum wiederholten Mal mochte
ich gern 50 Exemplare der ,Pfle-
getipps Palliative Care” bestellen.
Ich handige sie Pflegeschulern
und Kursteilnehmern aus. Es gibt
nichts Besseres.

Ich freue mich auch Uber das Zu-
senden von einem Klassensatz
Ihrer tollen Zeitschrift. Ausgabe
ist egal, es ist immer alles lesens-
wert."

Claudia Orgis, Lauter-Bernsbach*

,Ich arbeite ehrenamtlich als Foto-
grafin bei DSK und hauptberuflich
als Psychologin in der Kinder- und
Jugendpsychiatrie. Daher finde ich
auch die anderen Beitrage in der
Zeitschrift unheimlich interessant
- in meinem aktuellen Einsatz-
gebiet habe ich zwar seltener mit
der Trauer um ein Familienmitglied
zutun, aber das heifBt nicht, dass
sich das nicht noch andert.

Vielen herzlichen Dank fur die
Zeitschrift! Ich wirde gerne in den
Verteiler aufgenommen werden'

Stefanie Unger, Dresden

,Ich bin auf meinem Weg durch
zahlreiche Krankenhduser, Arzt-
praxen, Therapie- und Pflege-
einrichtungen irgendwo auf lhre
Zeitschrift ,schoner leben* ge-
stoBen, habe sie mitgenommen,
angelesen und bereits mehrfach
als Empfehlung in entsprechende
Situationen weitergeleitet.

Palliativversorgung! Das in unserer
derzeitigen Gesundheitslandschaft
fur mich gefuhlt vertrauenserwe-
ckendste medizinisch-pflegeri-
sche Angebot. Ehrlich gesagt habe
ich allerdings irgendwie immer
gedacht, das ware etwas fur die
buchstéblich ,letzten Stunden’, so
wie die Hospizversorgung, die ja
leider auch so vielen Menschen
versagt bleibt und den wahr-
scheinlich wirdigsten und warms-
ten Weg der Unterstutzung auf
diesem letzten Weg darstellt. Ein
Thema, das ich immer nur in kur-
zen Sequenzen bearbeiten kann,
vor allem wenn es mich selbst und
meinen direkten sozialen Kontext
betrifft.

Leserzuschriften bitte an mail@schoener-leben.info
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Nun bin ich Uber den Satz in der
Palliativgeschichte um Peter mit
PancreasCA gestolpert: .. Soist es
mit der Palliativversorgung auch.
Wir mussen sie kennen, ungefahr
wissen, was moglich ist, um sie
dann rechtzeitig () zu nutzen ...

rechtzeitig nutzen! anfragen, nicht
abgewiesen werden wegen (noch)
nicht zustandig - ich danke lhnen
fur diese Auskunft! Und frage an,
weil ich langsam an meine Gren-
zen komme im familidren System”

. Was tun als Tochter?! Mein
Bedurfnis nach Unterstutzung
und Begleitung durch arztliche
Einschatzung und Versorgung in
diesen krisenhaften Situationen ist
vielleicht vorstellbar. Diese wird
allerdings in Zeiten knapper Zeit-
budgets und fehlenden Personals
in den betreffenden Arztpraxen
haufig einfach verweigert.”

.lch winsche mir jemanden, der
ansprechbar ist, zuhort, rat oder
im Zweifel auch kommen und
handeln kann ... damit Patient und
Angehoriger nicht allein vor den
dramatischer werdenden Ent-
scheidungen stehen, ohne die
notwendigen Grundlagen dafur zu
haben! manche Fragen erfordern
arztliche Kompetenz und Erfah-
rung, oder?!"

Dr. med. vet. Sabine Krtger, Berlin
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2023 und 2024

Ein gut verstandliches, lebensnahes Quartals-
magazin mit den verschiedensten Informationen
rund um Hospizarbeit und Palliativversorgung.
Da weiterhin Interesse an den ,alten” und in-
zwischen vergriffenen Heften besteht, bieten wir
Jetzt Jahrgangsbande an.

Die Inhalte wurden so uberarbeitet, dass alles
mit aktuellem Bezug angepasst wurde. Dazu
gibt es noch neue Preisratsel.

schoner leben...
bis zuletzt i e

e

schoéner leben ..

Sammelband 2023

Band 1 ,Ein Koffer fur die letzte Reise"
Band 2 ,Der beste Freund’

Band 3 \Werbung furs Sterben?”
Band 4 ,Mein Wille geschehel”

140 Seiten 20 EUR

schoéner leben ...

Sammelband 2024

Band 5 ,Loslassen. Sterben zulassen. . ;
Wie geht das in der Praxis?* S—
Band 6 ,Kleine Patienten. ‘ :
Kinderhospiz und Kinderpalliativ.”
Band 7 ,Pflege im Alter -
Daheim oder im Heim?*

Band 8 ,Bestattungen -

Ein aussterbendes Kulturgut

286 Seiten 30 EUR

A o ) y
SGHOTIEIICHETIING
b iS ZUZetZt Jahrgang 2024 &:Z?J;zf”}

Im Doppelpack kosten Sammelband 2023
und 2024 zusammen nur 35 EUR!

Preise inklusive Versandkosten

DEUTSCHER

PALLIATIV
VERLAG




Die nachsten Hefte

Sie als Leserin und Leser kdbnnen gerne am Magazin Wir freuen uns Uber alle
mitwirken, sich einbringen mit Fragen, Ideen, Texten, Zuschriften unter

Fotos, Buchtipps, relevanten Terminvorschlagen. Das
kann zum Schwerpunkt passen oder auch ,einfach so".

mail@schoener-leben.info

Wenn Ihnen unser Magazin gefallt,

Die nachsten Hefte wenn lhnen das Thema wichtig ist,
haben die Schwerpunkte dann bitten wir Sie konkret, diese
Arbeit mit einer Spende zu unter-
Band 10  Ernahrung. sttzen. Damit wir auch kiinftig diese
Hohe Kunst oder Informationen in die Gesellschaft

> t kénnen.
nur Nahrstoffaufnahme? fagen konnen

Wirklich jeder Beitrag ist wichtig und
Band 11 Leiden lindern. willkommen. Von der 1-Euro-Spende
Méglichkeiten bis zur groBen Erbschaft. Ohne lhre
und Grenzen Spenden kdnnen wir die Auflage des
' Magazins nicht halten.

Band 12  Tétungshilfe. Deutsche PalliativStiftung
Aktueller Stand, www.palliativstiftung.com
Ruckblick und Ausblick.!
Spendenkonto
Aussagekraftige Fotos suchen wir immer. Gerne kon-
nen Sie uns diese zusenden. FUr jedes abgedruckte VR Bank Fulda
BildUberweisen wir 100 € an eine hospizlich-palliative ~ 1BAN: DEG5 5306 0180 0200 0610 00
Einrichtung Ihrer Wahl. -
VK1000 €Dy ————"—"
Wir
unterstiitzen

die Charta

MpuHa VpuHa @ Pixabay



