Familien- und umweltbezogene Pflege im Hospiz Luise, Hannover

1. Zusammenfassung

Die Beschreibung des Pflegemodells fiir das Hospiz Luise' geschieht auf der Grundlage
einer Versorgungs- und Pflegetheorie groBer Reichweite: Die familien- und umweltbezogene
Pflege nach der Theorie des systemischen Gleichgewichts von Marie-Luise Friedemann stellt
hierfur eine geeignete Grundlage dar. Denn sie erfasst als Schwerpunkte in der Versorgung und
Begleitung schwer kranker und sterbender Menschen sowie ihrer Zugehérigen Spiritualitdt und
Stabilitét. Sie begegnet damit den Bedlrfnissen und dem Bedarf der Menschen, die im Hospiz
leben und sterben: Sie wiinschen ein Gegenlber, und sie suchen nach dem, was Gber den Tod
hinaus geht. Zudem bietet die Theorie Handlungsraume, die in anderen Theorien oder Modellen
fehlen.

Zur Erreichung der Ziele unterstiitzen und erméglichen Hospizmitarbeitende® besonders
Handlungen und Verhaltensweisen der Hospizgaste und ihrer Zugehdrigen in der so genannten
Kohédrenzdimension (vgl. 4.): Suche nach Sicherheit, Wohlgefiihl, Geborgenheit, Ganzheit und
innerem Frieden, das Bestreben sich mit anderen Menschen oder einer héheren Gewalt zu
verbinden und auszutauschen, Zuneigung zu geben und zu erhalten.

Aus diesen Uberlegungen werden Konsequenzen fiir die hospizliche Praxis abgeleitet.

2. Einleitung

In der ambulanten wie stationaren Hospiz- und Palliativarbeit geht es um Leben, um Le-
ben in der letzten Lebensphase und bis zum letzten Augenblick, es geht um das Sterben und
auch daruber hinaus: um das Sein der Verstorbenen, das Leben derer, die zurlick bleiben und
auch um Leben nach dem Tod. Im Angesicht des Todes ist Leben wichtig und elementar.

Hospizangebote als professioneller Dienst am Menschen bendtigt, wie jede andere be-
rufliche Aufgabe auch, ein theoriegeleitetes Handeln auf der Grundlage wissenschaftlicher Er-
kenntnisse. In den meisten deutschen Hospizen sind (pflege-) wissenschaftliche Konzepte we-
nig verbreitet. Schwerpunkte und Ausgangspunkte des Handelns dort sind z.B. eine adaquate
Symptomkontrolle, der Einbezug der Zugehdrigen oder die Erflllung spiritueller Bedirfnisse.
Aber dies geschieht eher vor dem Hintergrund bio-medizinischer oder naturwissenschatftlicher
Modelle, selten aus theoriegeleiteten Begrindungen.

Auch die deutschsprachige Fachliteratur oder Veréffentlichungen aus der Hospizbewe-
gung bieten wenig Hinweise flr eine theoriegeleitete Konzeptentwicklung der Hospizarbeit. Die
Suche nach einer geeigneten Pflegetheorie fUhrte zur familien- und umweltbezogenen Pflege
nach der Theorie des systemischen Gleichgewichts von Marie-Luise Friedemann (1996, 2003).
Beim Lesen ihrer Pflegetheorie stellte ich groBe Ubereinstimmungen zwischen ihrem Ansatz
und unseren eigenen Erfahrungen im Hospiz Luise fest. Und Friedemanns Versténdnis von
Pflege und Begleitung wird meines Erachtens in der ambulanten und stationdren Hospizarbeit
gesucht und oft auch gepflegt, obwohl oft unbewusst.

Friedemann formuliert eine Versorgung, die sich die Unterstiitzung bei der Bewaltigung
von Lebens- und auch Sterbesituation zur Aufgabe macht, das Meistern des Lebens oder auch
des Sterbens. Dabei sieht sie die Empfénger von Pflege und Behandlung im Kontext ihres Um-
feldes, was bei der Flrsorge von sterbenden Menschen besonders bedeutsam ist, weil auch die

! bearbeitete Fassung von: Rumbke, Carsten (2003): Ziele professioneller pflegerischer Tatigkeit im stationaren
Hospiz. Diplomarbeit an der Katholischen Fachhochschule Norddeutschland, Abteilung Osnabrick, Fachbereich
Gesundheitspflege, Studiengang Pflegepadagogik
Aus Griinden einer fliissigen Lesbarkeit habe ich meistens eine eingeschlechtliche oder neutrale Ausdrucksweise
gewabhlt, obwohl selbstverstandlich im jeweiligen Zusammenhang beide Geschlechter gemeint sind.

® Gutachten zur Diplomarbeit, die dieser Arbeit zu Grunde liegt (Rumbke 2003)
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Familie vom drohenden Tod betroffen ist und sich dadurch verandern wird. Die Zugehdrigen
kdénnen gleichfalls Empfangende wie Unterstitzende einer Hospizversorgung sein.

Der systemische Ansatz, auf den sich Friedemann bezieht, sieht den einzelnen Men-
schen nicht ausschlieBlich als Individuum sondern er betrachtet ihn in Beziehung zu seinem
Umfeld (vgl. Schlippe & Schweitzer 1999; vgl. 4.). Diese Sichtweise hilft bei der Erfassung und
beim Verstehen der Lebenssituation der Betroffenen und sie ermdglicht es, das Denken und
das Handeln in der Hospizversorgung zu erweitern.

Es geht Friedemann darum, z.B. mit einer Erkrankung oder in einer Krise Gleichgewicht
im Leben zu erhalten oder zu finden, das Miteinander in den beteiligten Familien zu férdern,
Leben zu verstehen und die gegebenen Verhéltnisse zu verandern oder mit ihnen umgehen zu
lernen. Gesundheit im diesem Sinne ist danach auch in schwerer Erkrankung und sogar im
Sterben méglich. Eine Sicht, die sonst kaum eine Theorie bietet!

Ziele fur die Empféanger der Hospizversorgung werden durch ihre Bedurfnisse und den
Bedarf in allen Dimensionen gesucht. Friedemanns Theorie lasst sich durch den systemischen
Ansatz zudem in unterschiedlichen Kulturen und vor den verschiedensten sozialen, strukturellen
sowie 6konomischen Hintergriinden und in allen begleitenden Situationen anwenden (Friede-
mann 1992, S. 193).

2.1. Fragestellung

Folgenden Fragen waren leitend bei der Konzepterstellung:

Wo sind die Schwerpunkte der Aufgaben und Leistungen des Hospizes zu sehen und zu
setzen? Welche Verantwortung, welche Ziele und Aufgaben folgen daraus? Wie breit wird das
Spektrum des Handelns, welche Bereiche werden von ihnen abgedeckt, welche Grenzen gibt
es?

Was hilft im Chaos, in den Unsicherheiten und in den Grenzsituationen des Lebens und
Sterbens, was durchhilft in der Trauer, was kann den betroffenen Familien angeboten werden?

Welche Relevanz hat die Symptomkontrolle und die kdrperliche Sicherheit, die in vielen
Hospizen und in der Literatur eine so groBe Rolle spielen? Wie wichtig ist die Selbststandigkeit
der Hospizgéaste und die ihrer Angehdrigen? Was kdénnen sie selbst kontrollieren und was be-
deutet ihr Wunsch nach Normalitat oder Alltag?

Zur Untersuchung und theoretischen Erforschung dieser Fragen beschaftigte ich mich
mit Friedemanns Theorie und zog Quellen zum systemischen Ansatz im Umgang mit sterben-
den Menschen heran. Hinsichtlich des Umgangs mit Trauer beziehe ich mich auf das Modell
von Smeding (vgl. 5.1.4.). Sie stitzt sich auf wissenschaftliche Erkenntnisse, nimmt eine syste-
mische Perspektive ein und verfolgt einen eher pddagogischen als therapeutischen Ansatz.
Damit ist ihr Modell gut in ein Konzept integrierbar, das auf Friedemanns Theorie beruht.
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Die Literaturrecherche® in der deutschsprachigen pflegewissenschaftlichen Literatur er-
gab relativ wenige Ergebnisse. Sozial- und geisteswissenschaftliche Titel sowie Quellen aus der
(Palliativ-) Medizin waren fir die Thematik ergiebiger. Bereichernd waren auch Fachzeitschrif-
ten und semiwissenschaftliche Veroéffentlichungen aus dem Hospiz- und Palliativbereich sowie
von offiziellen, amtlichen oder rechtlichen Institutionen (z.B. WHO oder Statistisches Bundesamt
Deutschland).

Nach einem Uberblick tiber Friedemanns Theorie (4.) fiihre ich aus, welche Ziele und
Aufgaben sich vor dem Hintergrund ihrer Theorie entwickeln lassen und welche Konsequenzen
daraus folgen.

2.2. Zentrale Begriffe (z.T. stichwortartig erklart)

Patienten im Hospiz: Hospizgaste/ Gaste einer besonderen Raststatte; sie empfangen
Pflege sowie Behandlung und Begleitung, deswegen synonym auch die Begriffe Gepflegte oder
Pflegeempfanger/ Empfangene von Pflege

Familie eines Menschen: nach Friedemann jene Menschen, ,die diese Person als ihre
Familie betrachtet” (Friedemann 1996, S. 31; vgl. 4.); Zugehdrige: Angehdérige, Freunde und/
oder Bezugspersonen (vgl. WHO 1990, S. 451.).

Angst in einer weiten Bedeutung: diese meint Leiden, Unwohlsein, Beflrchtungen und
Bedenken haben, ein Ungleichgewicht erleben, Mangel an Wachstum oder Kontrolle haben;
dem gegeniber: Gesundheit im Sinne von Wohlgefihl, Gleichgewicht, Freude, Zufriedenheit,
ein Nicht-Leiden unter einer Krankheit oder einer Situation (vgl. Friedemann/ Zusammenfas-
sung).

Den Begriff Hospizversorgung verwenden wir fur die Behandlung, Begleitung und Pfle-
ge, die in einem Hospiz entwickelt oder geleistet wird.

Die Definition der WHO fir Palliative Care (WHO 1990, S. 11) unterscheidet sich zu-
nachst ,nicht wesentlich von den Grundséatzen ,guter' pflegerischer und medizinischer Praxis"
(Pleschberger 2001, S. 14, die sich auf Finlay & Jones 1995° bezieht). Also miisste hier von
“care” allein geredet werden kdnnen (Schéniger® bei Bartosch 2002, S. 209). In der derzeitigen
Verwendung zielt sie aber v.a. auf die Wiederentdeckung, Entwicklung und Etablierung eines
alten/ neuen Ansatzes im Umgang mit unheilbaren und zum Tode fihrenden Erkrankungen (ich
verweise auf die Arbeit von Pleschberger 2001).

Palliative Care bezeichnet das Fachwissen, das Vorgehen und die Tatigkeit innerhalb
von Palliativ-Einrichtungen und entsprechenden Diensten oder auch Hospizen.

Fachtermini Friedemanns sind kursiv gedruckt, fremdsprachliche Fachausdricke in "An-
fihrungszeichen" gesetzt.

3. Pflegekonzepte im stationdren Hospiz

Die Rahmenvereinbarung fordert Hospiztrager auf, eine Pflege ,nach den allgemein an-
erkannten pflegewissenschaftlichen Erkenntnissen bedarfsgerecht und wirtschaftlich zu erbrin-
gen" (§ 4 [1] Rahmenvereinbarung 1999). Zudem muss sie ,auf einer Pflegekonzeption basie-
rend" (ebd., § 4 [2]) erbracht werden, ,die auf den Aktivitaten und existenziellen Erfahrungen
des taglichen Lebens und die individuelle Situation des Patienten aufbaut" (ebd.). Eine ,be-
darfsorientierte ganzheitliche Pflegeplanung unterstiitzt und férdert insbesondere die Selbsthil-
fepotentiale der Betroffenen" (ebd.).

Diese Vereinbarung und Forderung, die sich deutlich an Krohwinkels Modell (1993,
1998) orientiert, ist meines Erachtens nicht ausreichend flir die Bediirfnisse, Ziele, Lebenssitua-

* Datenbank CareLit®, Bibliothekskataloge Kath. Fachhochschule (FH) Norddeutschland in Osnabriick, Evangelische
FH Hannover, Medizinische Hochschule Hannover, Niederséchsische Landesbibliothek sowie Gemeinsamer
Bibliotheksverbund der norddeutschen Bundeslander

° Finlay, I. G.; Jones, R. V. (1995): Definitions in Palliative Care. British Medical Journal 311 (7007), S. 754

6 Diskussionsbeitrag zu einem Vortrag von Bartosch bei einem Kolloquium zum Hospizgedanken in Europa im
November 2001 in Limburg
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tionen und die Mdglichkeiten der Menschen, die im Hospiz leben und sterben. Sie ist sogar
hinderlich und schrankt ein! Sie konzentriert sich auf erhaltende MaBnahmen oder Handlungen,
die bei Pflegenden haufig eher den Schwerpunkt bilden (vgl. 4., Systemerhaltung; vgl. 5.1.3.),
ahnlich den medizinischen Modellen. Ein Pflegeplanungsprozess, der zudem zuné&chst Proble-
me sucht, die noch auftreten kdnnten, und sich an ihnen orientiert, schafft den Pflegenden und
v.a. den Gepflegten damit Schwierigkeiten, die sie (noch) gar nicht haben. Eine Listung von
Aktivitaten oder Erfahrungen kann einengen und den Blick daflr verstellen, was fir den Hospiz-
gast am wichtigsten ist oder welche Probleme er tatséchlich, namlich auBerhalb der genannten
Aktivitaten hat. Zusammenhénge drohen durch eine Einteilung in verschiedene Aktivitdten oder
Faktoren verdeckt zu werden. Der Mensch als ein soziales Wesen muss zudem von Beginn an
mit seinen Bezugspersonen und seinem Umfeld betrachtet werden.

Pflege- oder gesundheitswissenschaftlich basierte Modelle oder Konzepte flr bzw. Un-
tersuchungen Uber die Versorgung von (sterbenden) Menschen mit Tumorerkrankungen und
ihren Angehdrigen, wie sie z.B. bei McCormack (2001) und Higgen (2002) beschrieben werden,
sind in 6ffentlichen Diskussionen der deutschen Hospizpflege bisher wenig verbreitet (vgl. 2.).
Genauso mangelt es meines Erachtens an Erfahrungen zu theoriegeleitetem Pflegehandeln
und an Kenntnissen z.B. zu Konzepten fir eine systemorientierte oder familienbezogene Pflege
(wie z.B. bei Gehring, Kean, Hackmann & Blscher 2001 oder eben Friedemann 1996). Dies
erklart vielleicht, dass bisher aus der Hospizbewegung heraus entsprechende Literatur nicht
hervorgekommen ist (Pleschberger & Heimerl 2002, S. 14 f.; Pleschberger 2002, S. 30).

In weiteren Ver6ffentlichungen oder Stellungnahmen werden auch eher allgemeine Ziele
und Schlagwdrter genannt wie ,Patientenorientierung”, ,spirituelle Begleitung", ,Betreuung An-
gehdriger", ,Trauerarbeit” (Janssen 1996, S. 52 ff.; Fassmann 1995), ,rounded care als ganz-
heitliche Betreuung und Begleitung" (Seitz & Seitz 2002, S. 211), ,spirituelles Konzept: Die
Hospizbewegung betrachtet den Menschen mehrdimensional, fordert die ganzheitliche Sterbe-
begleitung" (ebd., S. 215) oder es wird auf ,Roper, Logan & Tierney" hingewiesen (Kesselring
2002, S. 90, 101; Roper, Logan & Tierney 1993).
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4. Die familien- und umweltbezogene Pflege nach der Theorie des systemischen
Gleichgewichts

Marie-Luise Friedemann beschreibt mit ihrer Pflegetheorie ein Pflegeverstindnis’, das in
vielen stationaren und auch ambulanten Hospizen gelebt und gepflegt wird, wiewohl oft unbe-
wusst (vgl. 2.): Der Hospizgast wird mitsamt seinen Zugehdrigen wahrgenommen und gepflegt,
die Gesundheit steht dabei im Mittelpunkt.

Ich fasse hier Friedemanns Pflegetheorie knapp zusammen und halte mich dabei eng an
ihre Darstellung (Friedemann 1996).

UMWELT UMWELT

K‘ Stabilitit

Kohiirenz

Systemerhaltung

GESUND__} Regulation/
HEIT Kontrolle

Individuation

Spiritu-
palit:'it

Systemiinderung

Wachstum
UMWELT UMWELT

Abbildung 1 Diagramm des individuellen Systems und zugleich des Familiensystems nach der Theorie des systemi-
schen Gleichgewichts (Friedemann 1996, Umschlaginnenseiten)

Im Mittelpunkt der Pflegetheorie Friedemanns, als Ziel des Individuums sowie seiner
Familie und auch im Zentrum des Diagramms (s. Abb. 1) steht die Gesundheit (s.u.).

Grundlage dafir ist ein Systemgleichgewicht; eine Kongruenz, die auch bei kérperlichen
Beschwerden, selbst bei unheilbarer Krankheit und sogar im Sterben méglich ist. Bei diesem
Konzept, das die Familie immer mit einschlieBt, sollen Fahigkeiten statt Defizite Ansatze far
Veranderungen und Pflegehandlungen sein (Ricka 1996, S. 9), um der ,Férderung der Famili-
engesundheit® (Friedemann 1996, S. 14) ndher zu kommen.

Friedemann grindet ihre familien- und umweltbezogene Pflege auf die Theorie des sys-
temischen Gleichgewichts, die wiederum ,auf gewissen Grundsatzen der Systemtheorie” (ebd.,
S. 16) beruht. Alles und alle Menschen (als kleinste mégliche Systemeinheit) sind in entschei-
dungsfahige Systeme mit spezifischen Eigenschaften eingeordnet, die verschiedene Schnitt-
mengen miteinander bilden. Dadurch kénnen Bewegungen und Entscheidungen von Systemen
zu Veranderungen und Folgen in anderen Systemen fiihren. Die Kongruenz, die Ubereinstim-
mung aller Systeme, ist zugleich Ziel und Utopie, denn durch dauernd auftretende Anderungen
kommt es fortlaufend zu dynamischen Wechselzustanden, die Anpassung und Wiederanpas-
sung erfordern (ebd., S. 16 - 20; 25).

7 Pflege wird bei Friedemann und auch in dieser Arbeit weit verstanden und bezieht auch andee Tatigkeitsgruppen
ein wie Seelsorge, Medizin, Ehrenamt, ... .
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Der Mensch als kleinste Einheit sucht seinen Platz in den Systemen, in denen er lebt,
und ist dabei bestrebt, angstfreie und sinnvolle Kongruenz zu erleben. Angst ist hierbei das
gréBte Hindernis und entsteht, ,wenn Energie nicht frei horizontal und vertikal durch die syste-
mischen Hierarchien flieBen kann“ (ebd., S. 21 f.), also durch Spannungen bei fehlender Kon-
gruenz der Systeme, durch ,Hilflosigkeit und UngewiBheit” (ebd.). Wenn Angstfreiheit maBge-
bend fir Gesundheit und gesundheitsférdernde MaBnahmen ist, wird der Abbau der Angste
zum wichtigsten menschlichen Prozess (ebd., S. 20 - 21).

Die Bekampfung der Angst und das Erleben von Kongruenz versucht der Mensch durch
Angleichung sowie Korrektur seiner Ziele und Verhaltensweisen zu erreichen oder durch Ver-
anderungen des Umfeldes. Auf die vier von Friedemann genannten Ziele Stabilitét, Wachstum,
Regulation/ Kontrolle sowie Spiritualitét richten sich die méglichen Verhaltensweisen in eben-
falls vier Dimensionen: Systemerhaltung, Systeménderung, Kohdrenz und Individuation (s. Abb.
1). Nur das Individuum selbst kann festlegen (bewusst, jedoch meist unbewusst), wann ein
Gleichgewicht, ndmlich sein systemisches Gleichgewicht erreicht ist: der Zustand, in dem die
eigenen Ziele im richtigen Verhaltnis zueinander stehen, so dass Kongruenz erlebt wird (ebd.,
S. 21 -22).

Alle Ziele dienen zur Bekdmpfung der Angst und zur Erhaltung des Systems, wobei der
Zustand voélliger Angstfreiheit und des Gleichgewichts kaum je erreicht werden kann oder
schwerlich von langer Dauer sein wird. Lebenssituationen und Umwelteinflisse veréandern sich,
wodurch auch Wertigkeiten, Bedurfnisse und Bedeutung der Ziele schwanken und unterschied-
lich stark angestrebt werden. Regulation/ Kontrolle hat bei der Angstbekampfung in der westli-
chen Welt einen gewichtigeren Stellenwert erhalten als Spiritualitit. Versicherungen, materielle
Werte, kognitives Wissen, Konsum und Zeitausnutzung scheinen sinnvoller und sichernder zu
sein als die Verbindung mit anderen Menschen, als emotionale Zufriedenheit, eine Beziehung
zu Gott oder die Verwurzelung mit der Natur, wie Friedemann Spiritualitédt bezeichnet (Friede-
mann 1994, S. 14).

Auch Stabilitdt und Wachstum wirken Angst entgegen und unterstitzen den Erhalt des
Systems. Stabilitét, bezogen auf die eigene Persoénlichkeit, erfordert eine in Werten und Traditi-
onen verwurzelte Grundstruktur, die aber gleichzeitig flexibel sein muss. Krankheiten, Lebens-
ereignisse oder Einflisse der Gesellschaft bedrohen eigene Werte, was eine Anpassung sowie
Umorientierung durch neue Erkenntnisse erfordert. Wachstum geschieht durch solche Erkennt-
nisse, durch die Begegnung mit anderen Menschen und das Bewaltigen von elementaren Situa-
tionen des Lebens (Friedemann 1996, S. 22 - 25), die ebenso Verzicht oder krumme Wege
bedeuten kénnen.

Das richtige MaB der Ziele kann nur das Individuum bestimmen, und der ,dynamische
Zustand von Kongruenz [ist] erreicht, wenn sich alle vier Ziele im angestrebten Gleichgewicht
bewegen und das menschliche System in Muster und Rhythmus mit maBgebenden Systemen,
der weiteren Umwelt und des Universums* (ebd., S. 25) Gbereinstimmt.

Zu den Zielen fhren die Verhaltensweisen bzw. ,die Handlungen im Rahmen der vier
Prozessdimensionen® (ebd., S. 27):

e Bei Kohdrenz geht es um Zusammenhalt, Geborgenheit und Beziehungen zu Menschen
oder zu Gott (z.B. Zusammengehdérigkeitsgefiihl innerhalb der Familie, offene und berei-
chernde Kommunikation/ Austausch, Liebe, Religion)

e Systemerhaltung bedeutet Sicherheit, Lebenserhaltung und stiitzende Routinen (z.B. grund-
legende Werte und Traditionen, kérperliches wie geistiges Wohlergehen, Familienrituale
und -organisation),

o Systemanderung bewirkt Freiheit und Selbstbestimmung (z.B. Anderung der Lebensmuster/
Anpassung an Umwelt durch inneren oder auBeren Druck oder Unzufriedenheit, neue Be-
rufsschwerpunkte, andere Lebensziele) und

e Individuation starkt und dient der Erhaltung des Ichs, reduziert die Abhangigkeit von ande-
ren Menschen (z.B. das eigene Potential nutzen/ Entfaltung, das Meistern von Problemen,
Unabhangigkeit, das Leben verstehen) (ebd., S. 25 - 28; 89; 177).
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Gesundheit basiert bei Friedemann auf Systemkongruenz, auf dem vom Individuum de-
finiertem Gleichgewicht der Ziele und zeigt sich durch ein ,allgemeines Wohlgefuhl* (ebd., S.
28), das Kraft und Motivation gibt, sowie durch die Abwesenheit von Angst. Sie ist auch bei
schwerer Krankheit méglich (hier liegt eine Starke dieses Modells), die lediglich eine Stérung im
organischen System darstellt und einem natlrlichen physiologischen Prozess folgen kann, wie
im Alter oder bei genetischer Veranlagung, ja selbst im Sterben, ohne das dies Auswirkungen
auf das emotionale Wohlbefinden, auf die Gesundheit haben muss (ebd., S. 28 - 29).

Gesundheit bleibt jedoch nie absolut, sondern wird immer wieder durch Systemstérun-
gen gefahrdet, die aber auch positive Anderung wie Stimulation oder Wachstum erzeugen kén-
nen. ,Das kennzeichnende Symptom von fehlender Gesundheit ist die Angst, die durch System-
inkongruenz entsteht” (ebd., S. 28). Angst und Wohlbefinden stehen dabei in einer Wechselbe-
ziehung zueinander und dort, wo Angst die Uberhand gewinnt, droht sie auch in angrenzenden
Systemen Angst zu erzeugen. Solch ein Teufelskreis kann langfristig und lber mehrere Gene-
rationen zu einer verldngerten Inkongruenz fiihren, ,der Grund von fehlender Gesundheit sowie
kérperlicher und emotioneller Krankheit* (ebd., S. 29). Bei der Pflege und Behandlung muss der
Blick sowohl auf die Krankheit als auch auf die Gesundheit gehen, wobei deren jeweilige Kon-
zepte getrennt voneinander zu betrachten sind. Der somatische Schwerpunkt reicht selten aus.
Angst und die subjektiv formulierte Gesundheit geben v.a. bei einer schweren Erkrankung die
Richtung der Pflege vor, bei der sich das Ziel der Pflege hin zur Spiritualitdt durch Handlungen
in den Bereichen Kohdrenz und Individuation verschiebt (ebd., S. 28 - 30).

Zum zentralen Begriff der Familie nennt Friedemann folgende Propositionen (ebd., S.
30): Familie bietet ,grundlegende Werte und Lebensmuster”, ,Lebensraum und Sicherheit®,
»Zugehorigkeit durch emotionale Bindung und Halt“, Aufgaben, die mit Bestatigung honoriert
werden sowie ein Kollektiv, das gemeinsame Zielerreichung anstrebt.

Die Familie eines Menschen besteht dabei immer aus denen, ,die diese Person als ihre
Familie betrachtet [...] jene Mitmenschen [...], mit denen sich die Person verbunden fuhlt und
Kontakt pflegt (ebd., S. 31), um die sie sich kimmert oder Uber die sie sich argert. Diese erwei-
terte Definition hat den Vorteil, dass Familie nicht auf die Verwandtschaft begrenzt ist und somit
der heutigen Realitdt nahe kommt, in der oft die soziale Umgebung Aufgaben und Funktionen
von Familie Gbernimmt (ebd., S. 30 - 31).

Als organisiertes System strebt Familie nach Kongruenz mit der Umwelt und sie ist be-
muht, eigene Lebensmuster zu pflegen. Auch sie verfolgt, wie das Individuum, die in der Theo-
rie definierten vier Ziele. Angstbek@mpfung, jetzt allerdings durch kollektive Prozessdimensio-
nen, hat hier ebenfalls die gréBte Bedeutung und es gilt, das Verhaltnis von Wachstum und
Stabilitdt abzuwégen, um sich in der verandernden Umwelt zurechtzufinden und dennoch eige-
ne Werte erhalten zu kénnen. AuBerdem muss die personliche Individuation im Kontext mit der
Entfaltung der Familie berlicksichtigt werden. Als Mitglieder verschiedener benachbarter Sys-
teme mulssen die darin erlebten unterschiedlichen Erfahrungen und Werte in der ganzen Fami-
lie verarbeitet werden. Regulation/ Kontrolle in Form von festgelegten Lebensmustern bietet ein
Schutzsystem zur Absicherung gegen Unerwartetes, gegen Angst oder gegen andere Faktoren,
die das Gleichgewicht stéren. Die Familie kann sich aber genauso wenig wie das Individuum
gegen alle Notlagen absichern, so dass auch hier das Ziel der Spiritualitdt wichtig bleibt: ausge-
tauschte und geteilte spirituelle Erfahrungen und Werte, die auf Trostquellen und Stitzen hin-
weisen (ebd., S. 33 f1.).

Die Verhaltensweisen der Familie lassen sich mit denen des Individuums vergleichen
und nach vier Kategorien unterscheiden:

e Kohédrenz umfasst Austausch sowie Aussprache Uber Gedanken und Geflihle, Kommunika-
tion, Miteinander, Liebe, Zuneigung,

e Systemerhaltung schlieBt die Lebensorganisation ein, den Umgang mit Schwierigkeiten
oder Entscheidungen, die Pflege von Werten und Traditionen,

e durch Systeménderung entwickeln sich Werte und Regeln neu oder weiter und

7/ 34



Familien- und umweltbezogene Pflege im Hospiz Luise, Hannover

e Individuation lasst personliches Wachstum bzw. neue Rollenannahmen zu oder fuhrt zu
Lebenssinn (ebd., S. 25 - 40).

Die ,Fahigkeit der Familie, ihre Ziele wunschgemanB im Gleichgewicht zu halten® (ebd.,
S. 160) und ihre Aufgaben zu erfillen, kennzeichnet Familiengesundheit. Kriterien dafiir sind
Handlungen in allen vier Prozessdimensionen (mit je nach Lebenssituation wechselnder Bedeu-
tung), Kongruenz in der Familie und mit der Umwelt sowie Angstarmut und Zufriedenheit der
Familienmitglieder. Genau wie beim Individuum bleibt die Familiengesundheit nicht statisch, sie
unterscheidet sich auch von Familie zu Familie und kann nur nach subjektiven Kriterien ihrer
Mitglieder bewertet werden. ,MiBtrauen, Argwohn und Angst um die eigene Identitat” (ebd., S.
177) kennzeichnen mangelnde Familiengesundheit (ebd., S. 40 - 42).

Friedemann versteht Pflege sowohl als einen aktiven Vorgang derjenigen, die Pflege
empfangen mit dem Ziel ihrer Gesundheit als auch als Aktivitat der Pflegenden mit dem Ziel,
den Prozess zur dahin notwendigen Kongruenz zu ermdglichen bzw. zu erleichtern. ,Das Sys-
tem des Pflegeempféngers steht im Mittelpunkt® (Friedemann 1996, S. 43), sei es als Indivi-
duum, als Familie oder Bevélkerungsgruppe. Dabei werden jeweils die vernetzten Systeme mit
einbezogen und auch die Gber- und untergeordneten Systemebenen bzw. die Individuen mit
eingeschlossen (ebd., S. 42 - 43).

Voraussetzung fiir eine aktive Pflege mit Blick auf ihre Fahigkeiten und Ressourcen ist
die Erkenntnis der Gepflegten, dass die Pflege bei der Verbesserung ihrer Gesundheit notwen-
dig ist und Chancen bietet. Dabei entsteht eine zeitlich befristete Beziehung zu den Pflegenden,
die die Grundlage fur den gemeinsam zu erarbeitenden Prozess der Befahigung (,Empower-
ment“) bildet (ebd., S. 43 - 44).

Diese kommunikative Beziehung muss von beiden Seiten zugelassen werden und wird
durch verschiedene Faktoren erleichtert: durch eine ,stiitzende, angstfreie Atmosphéare® (ebd.,
S. 44), eine Neigung (,Affinitat", ebd.) zum Anderen, Neugier der Pflegenden am Leben anderer
Menschen sowie durch Mut zum Offnen der eigenen Person, aber auch durch Reife, Selbstsi-
cherheit und Erfahrung der Pflegenden. Ermdéglicht wird die férdernde Verbindung jedoch erst
durch die Erkenntnis der Pflegenden, dass im System der Empfangenden Inkongruenz herrscht.
Das Uberwinden von Angst und Verschlossenheit, von urteilendem Denken und Kommunikati-
onshindernissen (z.B. Somnolenz oder eine Aphasie) fuhrt zu einem hilfreichen gegenseitigen
Vertrauen, dass aber nicht in jeder Pflegebeziehung wachsen kann, weil vielleicht Bereitschaft
dazu fehlt (ebd., S. 44 - 46).

Der Verlauf der Pflege (,PflegeprozeB® ebd., S. 46) erfolgt in verschiedenen, nicht not-
wendigerweise hintereinander folgenden Schritten. Dabei geht es um ,konzentriertes Zuhéren,
gezieltes Fragen und mitfihlende FUhrung bei der Interpretation von Daten (ebd.,

S. 47), die mit Hilfe einer Themensammlung erhoben werden kénnen (ebd., S. 48 ff., Tabelle 1),

wobei bei Menschen mit eingeschréankten Kommunikationsmdglichkeiten das Zusammenwirken

mit vertrauten Bezugspersonen notwendig wird:

e gemeinsame bedarfsbezogene Datenerhebung, um Lebensprozesse des Erkrankten zu
verstehen

e erlduterndes Ordnen der Daten fUr ein Verstédndnis des Ganzen, evtl. mit Hilfe des Dia-
gramms

e Suche nach Verstehen und Veranderungsmdglichkeiten durch vorsichtige Formulierung von
Zusammenhéngen ,zwischen Symptomen, Gefuihlen und Handlungen® (ebd., S. 47) und
Meinungsaustausch darliber mit den Beteiligten

e bisherige Handlungen néher anschauen, Gewicht der einzelnen Ziele messen, dienliche
Handlungen beflrworten, Mut, Zuspruch und Lob fir neue Anstrengungen (ab hier kann der
[neue] Weg zur Gesundheit gesehen werden)

e Anleitung, Ermutigung und Begleitung fir die neuen Schwerpunkte, bei der Anpassung, bei
Strategien und bei neuen Handlungen

e gemeinsame Evaluation und Reflexion der Niitzlichkeit und des Erfolges der Anderungen
nach subjektiven Beurteilungen (ebd., S. 46 - 52).
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Der bewussten Auflésung der Beziehung muss schon zu ihrem Beginn Aufmerksamkeit
zukommen, um spaterem Verlustschmerz, Arger oder Einsamkeit vorzubeugen bzw. diese zu
lindern (ebd., S. 52 - 53).

Bei der Pflege der Familie empfangt ein ganzes soziales System Unterstitzung auf dem
Weg zu gesunden Prozessen, womit eine héhere Systemebene Ansatz der Pflege wird und
Individuen als ,Subsysteme eines Interaktionssystems* (ebd., S. 54) Pflege empfangen. Die
Foérderung der Gesundheit wird erreicht durch ein besseres Miteinander, durch konstruktiven
Austausch tber Aufgaben, Werte und Meinungen und ein besseres gegenseitiges Verstehen.
Ziel bleibt die stabile Kongruenz der Familie mit ihrer Umwelt, was auch die Gesundheit ihrer
einzelnen Mitglieder férdert. In verschiedenen Situationen ist diese Einbeziehung der Familie in
die Pflege eines Einzelnen notwendig, wo sie ,fir die Pflege mitverantwortlich sind“ (ebd., S.
54): wenn der Pflegeempfanger dies wiinscht; bei der Entlassung aus einer stationaren Einrich-
tung, wenn der Einzelnen alleine nicht zurecht kommt; wenn Bezugspersonen eine einge-
schrankte Kommunikation Gberbriicken missen und kénnen; bei Menschen, die nicht (mehr
oder noch nicht) flr sich selbst entscheiden kénnen (oder diirfen) (ebd., S. 53 - 54).

Ansatzpunkt der familienbezogenen Pflege ist die Ebene der starksten Inkongruenz bei
den ,Situationen, in denen Schwierigkeiten mit Kommunikation, Entscheidungsfindung oder
Anerkennung bestehen" (ebd., S. 54) und die alle Mitglieder des Systems betreffen. Dies sind
z.B. elementare Lebenssituationen wie Geburt und Tod oder chronische und lebensbedrohliche
Erkrankungen, bei denen eine Auseinandersetzung und eine Uberpriifung bisheriger Werte
stattfindet. In Familiengesprachen werden Zusammenhange, eigenes Beteiligtsein, Problem|-
sungen und neue Ideen erarbeitet. Die Pflegenden missen dabei zwischen Zuhéren, Anteil
nehmen und Unterstltzen die Waage halten (ebd., S. 54 - 55).

Ahnlich den Prozessschritten beim Individuum kénnen wieder mit Hilfe eines Leitfadens
(ebd., S. 57 ff., Tabelle 2) Daten erhoben werden, wobei in der Familie auch der Umgang mit
Problemen betrachtet wird und aus den verschiedenen Einzelperspektiven eine Gesamtper-
spektive abgeleitet werden muss. Das Ordnen der Daten bedeutet oft schon Klarung wie auch
Hilfe und durch den Einsatz von Methoden wie Rollenspiele oder Zeichnungen kdnnen in den
Familien selbststéandig neue Verhaltensweisen geprobt und fortgesetzt werden. Die Pflegenden
mussen in vertiefenden Klarungen zeitweise Partei fiir einzelne Mitglieder ergreifen um deren
Perspektive einnehmen zu kénnen (evtl. auch Datenerhebung nach Tabelle 1, s. 0.) oder um
Unterstitzungen fir den Einzelnen zu verdeutlichen. Der Betonung positiver Prozesse, dem
Aufzeigen von Gesundheit oder der Unterstitzung heilender Verhaltensweisen kommt bei der
Beratung und Unterstiitzung von Familien genau so viel Stellenwert zu wie dem Spielen nur der
zweiten Partie, der zweiten Geige (Sporken 1984, S. 41 ff.). D. h. die Pflegenden weisen viel-
leicht auf andere Wege hin, geben oder gehen diese aber nicht vor, halten sich begleitend an
der Seite (Friedemann 1996, S. 56 - 62).

Das Gestalten des Ende der Begleitung kann bei Familien schleichend geschehen, v.a.
dort, wo diese beginnen, selbststéandig Lésungen zu finden. Aber es kann auch bedeuten, dass
andere Professionelle die Unterstltzung oder dann sogar Therapie unterstitzen oder Gberneh-
men, wenn Pflege an ihre Grenzen kommt. Dies einzuschéatzen ist ebenso Aufgabe der Pfle-
genden (ebd., S. 63, 176; vgl. 5.1.1., 5.2.).
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5. Ziele und Aufgaben im Hospiz Luise

Ausgehend von der Theorie Friedemanns beschreibe ich Ziele und Aufgaben.

,Der wichtigste menschliche Prozess in der Theorie des systemischen Gleichgewichts ist
es, Angste abzubauen" (Friedemann 1996, S. 21; vgl. 4.). Der Mensch hat Angst und ist Angst
und das ganz besonders in der Nahe des Todes, im Leid, unter Schmerzen. Angst beinhaltet
Unwohlsein, Ungleichgewicht erleben und darunter leiden, Mangel an Wachstum oder Kontrolle
haben.

Angst und ihre Bekampfung ist nicht nur fur Friedemann ein bzw. das zentrales Thema
(Friedemann 1996, u.a. S. 21, 28, 33, 40, 126; Kibler-Ross 1982, 1992; Ochsmann 1994, S.
188 f.; Ratsak, 1997; Student 19994, S. 171 ff.; Busche & Strege 1999, S. 129): Angst vor dem
Tod und vor der Verganglichkeit des Lebens, Angst vor Hilflosigkeit, Angst durch Ohnmacht,
Verlust oder Abhangigkeit. Dabei ist niemand vor Angst geschitzt, weder der Hospizgast noch
seine Zugehdrigen und auch nicht die Begleiter, die Pflegenden und Behandelnden.

Aber der Mensch verdréngt Angst zur Entwicklung seines Seins, indem er den Tod leug-
net, die Endlichkeit des Lebens in die ferne Zukunft verbannt und Ablenkung sucht, was in der
Endphase des Lebens kaum mehr aufrecht erhalten werden kann, schon gar nicht im Hospiz
angesichts einer progredienten, bdsartigen Diagnose. Die wieder entfachte, verdrangte Angst
bedroht das eigene Lebensmuster und die Kohdrenz, das Leben wird instabil und ungewiss,
Kongruenz wird zerr(ttet (Friedemann 1996, S. 106).

Sich der Angst zu stellen ist maBgebend fur die Erlangung von Gesundheit und somit
wichtiges Ziel und Lebensaufgabe der Menschen und damit auch derjenigen, die Menschen in
Krisen, im Leben und im Sterben begleiten und unterstiitzen. Die Unterstiitzung, Férderung und
Ermdglichung der Prozesse, die zu einem Gleichgewicht der Hospizgaste und ihren Zugehéri-
gen fuhren, zu Wohlgefihl, Freude und/ oder Zufriedenheit, sind somit Aufgabe, Ziel und Auf-
trag der Versorgung. Die Akzeptanz unserer Endlichkeit, die Uberwindung von Angst, diese
entscheidenden existenziellen Herausforderungen im menschlichen Leben missen von Tétigen
in der Hospizarbeit immer wieder angenommen werden.

Das Ergebnis dieser aktiven Prozesse, ndmlich die Gesundheit bzw. das Wohlergehen,
vor allem durch die Abwesenheit von Angst, hin zum Gleichgewicht des Systems, ist das Ziel fir
die Menschen, die im Hospiz leben und sterben. Diese Gesundheit muss im Hospiz im Mittel-
punkt aller Bemihungen und Anstrengungen stehen, auch weil sie bei bestehenden kérperli-
chen Beschwerden und sogar im Sterben méglich ist. Ziele sind dadurch weniger abhangig vom
kérperlichen Zustand oder einer medizinischen Diagnose, sie werden vielmehr begriindet in den
tatsachlichen Bediirfnissen eines Hospizgastes, in seinen Wiinschen und Angsten, seinen Fa-
higkeiten, seinem Umfeld und seinen Hoffnungen (vgl. 5.1.; vgl. Friesacher 1999). Ziele fihren
unweigerlich zu Aufgaben.

Aufgaben und Ziele nenne ich zun&chst in Bezug auf den Hospizgast und seine Zugeho-
rigen, danach bezogen auf die Mitarbeitenden selbst und die Organisation Hospiz sowie auf die
Gesellschaft, die Offentlichkeit.

Fur ein Gleichgewicht mussen Verhaltensweisen und Handlungen aller vier Prozessdi-
mensionen in allen Systemebenen wirken, wobei dann nicht das gleichmaBige AusmafB der
Dimensionen entscheidend ist, sondern ihre Ausgewogenheit fiir das jeweilige System. Dies
bedeutet, dass z.B. Pflegende die dahin fihrenden Prozessdimensionen in der richtigen Balan-
ce férdern, unterstiitzen, ermdglichen oder anstoBen mussen.

5.1. Ziele und Aufgaben im Bezug auf den Hospizgast und seine Zugehorigen

Die Pflege und Versorgung eines Menschen ist bereits die Pflege einer kleinsten Einheit.
Der Mensch kann nicht weiter unterteilt werden in Kérper, Seele und Geist, er ist sonst nicht
ganz. Im Gegenteil, die Begleitung wird erweitert um die Wahrnehmung und Flrsorge der Fami-
lie, um die Menschen, die um sie herum sind oder sein sollen, um deren Umgang mit der Le-
bens- und Sterbesituation, ihren Méglichkeiten und Bedurfnissen. Dadurch kénnen Zugehdérige
sowohl Empfangende als auch Mitwirkende sein (Pleschberger 2002, S. 228 und 2001, S. 71;
Brunotte & Rumbke 2001, S. 268 f.; WHO 1990, S. 45 f.), sie entlasten z.B. die Pflegenden
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durch ihre Kompetenz und Unterstitzung (Strittmatter 1997, S. 808). Mit Familie meine ich
bewusst auch Kinder in der Familie des Hospizgastes, deren Einbezug und Unterstitzung nicht
vergessen werden darf (McCormack 2001, S. 77; vgl. 5.1.4.). Und auch bereits verstorbene
Mitglieder kdnnen zur Familie gezahlt werden, weil sie immer noch eine Bedeutung und Einfluss
haben.

Zu erganzen ist, dass nicht jeder Mensch eine familienbezogene Begleitung benétigt,
vielleicht weil er auch sein Leben z.B. als Einzelganger gestaltet hat oder er wiinscht ganz be-
wusst die Abwesenheit ihm nahestehender Personen in seiner BedUrftigkeit.

In diesem Sinne meine ich im Folgenden mit Hospizversorgung, den Blick auf den gan-
zen Menschen und seine Situation zu richten mit dem Versuch, ihn zu verstehen. Ich spreche
dabei bewusst nicht von ,ganzheitlicher Versorgung oder Pflege®. Diesem Anspruch, ganzheit-
lich zu handeln, zu pflegen oder zu begleiten, kann niemand gerecht werden, und viele Men-
schen wollen auch gar nicht ganz und gar bepflegt und beobachtet werden (vgl. Gronemeyer®
bei Metz 2001, S. 67; Dérner 1993, S. 98° bei Kampen & Sanders 2000, S. 65). Wir schiitzen
Bereiche in unserem Leben vor anderen, wir wollen Geheimnisse behlten oder ganz einfach
nicht alles mit jedem austauschen, teilen oder betrachten.

Im Hospiz muss es vielmehr um eine ,bedarf- und bedurfnisgerechte Pflege" (Ewers
2002, S. 81) gehen. Die Hospizmitarbeiter versuchen dabei sorgféltig und behutsam die Be-
darfnisse ihrer Gaste und deren Familie zu erfassen, also deren subjektiven Wiinsche nach
Behandlung, Pflege und Begleitung oder auch nach Unterlassen von Pflegehandlungen und
Geleit (vgl. 5.; Brautigam 2002; Friesacher 1999; Spichiger, 1995): Orientierung am Subjekt,
weniger Einsatz starrer Checklisten, ein Fallverstehen, die Einnahme der Perspektive der Emp-
fangenden oder eine Orientierung der Leistungen nicht in erster Linie abhangig zu machen vom
Angebot, der Zeitstruktur und den Méglichkeiten des Hospizes (ebd.; Ewers 2002, S. 81 f.;
Bischoff 1994). Dies kann nur in dem Bewusstsein geschehen, niemals absolute Klarheit und
Sicherheit Uber die Bedurfnisse zu erlangen oder daneben zu liegen. Aber der Weg muss be-
schritten werden, weil es keinen anderen gibt.

Daneben steht der Auftrag, einen objektiven Bedarf an Behandlung und Pflege zu er-
kennen (vgl. 5.1.2.), also das, was aus pflegerischen oder medizinischen Griinden notwendig,
angezeigt und hilfreich ist (Ewers 2002, S. 81 ff.; Metz 2002, S. 44 f.), ohne dass der Hospiz-
gast dadurch zum Objekt wird. Dabei beobachten Hospizmitarbeiter auch Fahigkeiten, Konflikte
und Schwachen, die der Hospizgast wahrscheinlich ebenso erkennt und die er zu akzeptieren
lernen muss (Friedemann 1996, S. 26). Besonders in Krisen verstarken sich bereits existieren-
de oder verdrangte Konflikte innerhalb einer Familie und gleichermaBen sinkt die Kreativitat bei
der Suche nach Lésungen.

Diese Beobachtungen, Erkenntnisse und AuBerungen sind die Datenbasis fiir eine ge-
meinsame (Pflege-) Planung mit dem Hospizgast. Hier sollte geklart werden was wann zu tun,
aber auch, was zu lassen ist. Besonders bei Letzterem kann es zu Zielkonflikten und muss es
zu ethischen Diskussionen kommen. Z.B. bei Fragen zur kinstlichen Flissigkeitsgabe oder zur
Notwendigkeit einer Dekubitusprophylaxe, die zum Lagerungswechsel drangt, aber der Ge-
pflegte seine Ruhe haben will (vgl. Ewers 2002, S. 82 f.; Brown & Chekryn 1989; Spichiger,
1995).

Individuelle Versorgung kann dann geschehen, wenn die Individualitat des Gastes die
Richtschnur ist, nicht die der Hospizler. Deren Ideen und Phantasien dazu, was die Bedurfnisse
sein kdnnen, darfen nicht Richtschnur der Tatigkeit sein (Heller 2002, S. 187).

8 Diskussionsbeitrag zu einem Vortrag von Christian Metz bei einem Symposium zur Hospizbewegung im
internationalen Vergleich im Dezember 1999 in GieBen
Dérner, Klaus (1993): Wie kann ich heute und morgen ,Helfer" sein? Priffragen zu Krankentétungen, mdgliche
Grinde und MaBnahmen. In: Klrten, C.; Dérner, K. (Hrsg., 1993): Erfolgreich behandeln armselig sterben. Macht
und Ohnmacht im Krankenhaus und Heim. Gutersloh: Verlag Jakob van Hoddis, S. 91 - 132
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Lebensqualitat wird wichtiger als Lebensquantitat und ist ein zentraler Begriff in der
Hospizpflege wie auch im Kontext von "Palliative Care" und Palliativmedizin (WHO 1990, S. 18),
ohne dass er als Trost Uber schwindende Lebenszeit oder fehlende Heilungsmdglichkeiten
hinweg téduschen soll (Stosberg 1994, S. 125 f.). Im Kontext von mehr chronischen und nicht
heilbaren Erkrankungen wird Lebensqualitat ein immer wichtigeres Thema, bei kurativen Be-
handlungen dagegen ist es oft zweitrangig, wird sogar dem Ziel der Behandlung untergeordnet
(Aulbert 1997; Stosberg 1994; Schwarz 1994, S. 123).

Dazu, was Lebensqualitét ist, kann zunachst nur derjenige etwas bestimmen, um des-
sen Lebensqualitat es geht, es gibt keine allgemein gliltige Definition dafiir bzw. es sollte keine
geben. Die subjektiv empfundene Lebensqualitat bei Menschen mit unheilbaren Erkrankungen
steht zudem haufig nicht im Zusammenhang mit der Schwere der Erkrankung (Borasio 2002).

Gesundheit auf der Grundlage des systemischen Gleichgewichts bedeutet héchste Le-
bensqualitat. Dazu gehért die Abwesenheit von Angst, kdrperliches, seelisches und soziales
Wohlbefinden, und méglicherweise auch Autonomie, Wohlstand, Frieden, Freiheit oder eine
intakte Natur. Gleichwohl muss mussen die Tatigkeitsgruppen in der Hospizarbeit Antworten zur
Frage der Lebensqualitat geben, indem Konzepte und Leistungen angeboten werden, die die
Qualitat des Lebens in den Blick nehmen wie z.B. die gezielte Symptombehandlung, der Einbe-
zug und die Unterstitzung der Familie oder die Vernetzung verschiedener therapeutischer An-
gebote (Stosberg 1994, S. 112 f.). Die Messbarkeit von Lebensqualitat scheitert dabei immer
wieder daran, dass sie nur das messen kann, was das jeweilige Messinstrument als Qualitat
vorgibt (Borasio 2002; Stosberg 1994, S. 109).

Was winschen Menschen, was brauchen Menschen, die in ihren letzten Lebenswochen
und —tagen sind? Was sind ihre Bedurfnisse?: Seelenfrieden, Schmerzfreiheit, Heilung, den
Tod, Glick, Leben? - Sicher keine schnellen oder einfachen Antworten, wohl aber eine Haltung,
die ihre Winsche und Bedurfnisse ernst nimmt.

,Ich bin eine Lehrschwester. Ich sterbe. Ich schreibe dies fiir euch, die Ihr Schwestern
seid und werdet, in der Hoffnung, dass dadurch, dass ich meine Geftihle mit Euch tei-
le, Ihr eines Tages besser befdhigt seid, jenen zu helfen, die in derselben Situation
sind wie ich. [...] Ich weiB, ihr fahlt Euch unsicher, Ihr wisst nicht, was Ihr sagen oder
was lhr tun sollt. Aber glaubt mir bitte, wenn Ihr Euch sorgt, dann kénnt lhr gar keinen
Fehler machen. Gebt einfach zu, dass Ihr euch Sorgen macht. Das ist es in Wirklich-
keit wonach wir suchen. Es mag sein, dass wir Fragen stellen nach Warum und Wozu,
aber wir erwarten nicht eigentlich Antwort. Lauft nicht weg, wartet! Alles, was ich wis-
sen will, ist, dass da jemand sein wird, um meine Hand zu halten, wenn ich das nétig
habe. Ich habe Angst. Der Tod mag fir euch Routine werden, aber er ist neu fir mich.
Vielleicht seht Ihr in mir nichts Einzigartiges, aber ich bin noch nie zuvor gestorben.
Fiir mich ist einmal ziemlich einzigartig!" (anonym 19707°)

Menschen mit onkologischen Erkrankungen suchen und hoffen auf offene und solidari-
sche Beziehungen mit Kontinuitdt und dem Geflhl, angenommen zu sein, auch wertschatzende
wie informierende Kommunikation und respektvollen Umgang (Fluck, Flichter, Huber, Huller-
mann & Luger 2002; Heller 2002, S. 188; Aulbert 1997, S. 91 f.; Lévgren, Engstrom & Norberg
1996). Sie mdchten Wirde, Nahe und Autonomie erfahren, Mitbestimmung und Aufklarung
erleben sowie adaquate Schmerz- und Symptomkontrolle erhalten (Bottorf, Gogag & Engelberg-
Lotzkar 2001; Heimerl 2002, S. 239 ff.; Student 1999d, S. 172) aber auch Normalitat und Alltag
spuren. Es sind selten spektakuldre Winsche, eher Bedirfnisse und Winsche nach Alltagli-
chem, dem eigenen (Zeit-) Rhythmus und Gewohnheiten, nach Natur (Heller 2002, S. 187 f.;
Bottorf et al. 2001; Ochsmann 1994, S. 208 f.; vgl. 5.1.1., sinnliche Lebensfreuden; 5.1.3., Nor-
malitat).

"% Kiibler-Ross (1989, S. 62) zitiert eine "junge Lehrschwester", deren Brief an ihre Kolleginnen im Februar 1970
publiziert wurde; ein fast identisches Zitat erschien spater in einem Geo-Artikel (Schreiber 1996, S. 98)
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Im Bezug auf Entscheidungen oder bei Konflikten mit Beteiligten anderer Professionen
oder der Familie Gbernehmen Pflegende immer wieder auch eine Anwaltschaft fir die Hospiz-
gaste in dem Bemuhen, deren Interessen zu vertreten. Manchmal auch deshalb, weil Zugehéri-
ge durch ihre Betroffenheit und Belastung nicht mehr in der Lage dazu sind oder nicht engagiert
genug sein kdnnen (Pleschberger, 2002, S. 228).

Die Zeit, die die Hospizgaste und ihre Familien im Hospiz verbringen, ist nicht sehr lang.
Aber es ist eine sehr intensive Zeit, in der, bedingt durch die Grenz- und Extremsituationen am
Lebensende, schnell Nahe und ein Kennen lernen geschieht und von allen Seiten gesucht wird.
Die Familie und der Hospizgast sind sich der besonderen End-Situation im Hospiz und auch
einer oft kurzen Lebenserwartung bewusst, wodurch wahrhaftige Gesprache und ein sich Off-
nen rascher entstehen.

In dieser Zeit haben die Hospizgaste meist nur zu einem Teil ihrer Familie engen Kon-
takt, so dass die Versorgung sich auf diesen Kreis konzentriert. Zudem liegt es an der Kirze
ihres Aufenthaltes, dass die Hospizmitarbeiter nur einzelne Mitglieder der Familie kennen lernen
und somit begleiten kénnen (Friedemann 1996, S. 131). Doch auch bei wenigen Tagen Aufent-
halt im Hospiz stehen diese im Blick der Pflege und werden zu dessen Empfangern.

Zur Datenerhebung, zur Evaluation der Familiengesundheit, zur ErschlieBung der Le-
benssituationen sowie der Familienkontexte kénnen die bei Friedemann genannten Befragungs-
themen (ebd., S. 48 ff., 57 ff.) eine orientierende Hilfe darstellen. Das Diagramm des Systems
(vgl. 4., Abb. 1) kann anschlieBend auch zusammen mit dem Hospizgast und seiner Familie
besprochen und sortiert werden, gegebenenfalls in einer vereinfachten Form (Friedemann
1996, S. 47, 56, 193 f.; Kéhlen, Friedemann & Schori 2003, S. 237; Liithi 1996'" zit. nach Kéh-
len et al. 2003, S. 233). Die ErschlieBung der Familiensituation steht vor der Formulierung von
Zielen und Aufgaben im Prozess der Hospizversorgung.

In Einzel- und Familiengesprachen, die ja zum Teil schon vor der Aufnahme ins Hospiz
beginnen, sowie durch Fallbesprechungen im Team werden MaBnahmen besprochen und ge-
plant.

Gerade bei gréBeren Familien und unlbersichtlichen Beziehungsstrukturen kénnen Ge-
nogramme fir alle Beteiligten eine Hilfe zum Verstehen sein (Riedler-Singer 2000, S. 147;
McGoldrick & Gerson 2000). Sie sollen dabei helfen, die Familienkonstellationen zu erfassen
und besser Uberblicken zu kénnen und sie erleichtern durch ihre logische Grafik Gesprache
Uber die Zusammenhange von Systemen.

Zur Begegnung der Winsche und Bedurfnisse, zur Bek&mpfung von Angst und zur Er-
langung von Gesundheit im Angesicht des Todes zielt eine Hospizversorgung v.a. auf Spirituali-
tat und Stabilitat (Friedemann 1996, S. 30, 52, 126). Handlungen und Verhaltensweisen inner-
halb der Prozessdimension der Kohdrenz haben damit den héchsten Stellenwert in der Hospiz-
pflege.

Spiritualitdt wie auch die anderen drei Ziele sind recht abstrakt, sie sind schwer beob-
achtbar. Was aber zu verfolgen und zu planen ist sind Handlungen und auch Verhaltensweisen
im Rahmen der Prozessdimensionen, die zu den Zielen fihren. Somit formuliere ich im Folgen-
den Ziele und Aufgaben analog zu den Prozessdimensionen Kohdrenz, Individuation, System-
erhaltung und Systeménderung. Ziele und Aufgaben lassen sich nicht immer scharf trennen,
Aufgaben werden aus Zielen abgeleitet, fiihren wieder auf sie hin, Ziele bedeuten manchmal
gleichzeitig Aufgabenbereiche.

" Liithi, Regula (1996): Den roten Faden finden. Abschlussarbeit fiir die Zusatzausbildung/ Hohere Fachausbildung
in Pflege (Sozialpsychiatrie), Schweizerisches Rotes Kreuz
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5.1.1. Kohérenz

Zur Kohdrenzdimension gehdren Aufgaben und die Unterstlitzung von Verhaltens-
weisen, die zu Spiritualitdt und Stabilitét fihren, die den Zusammenhalt und die Kommunika-
tion in der Familie férdern, die Geborgenheit geben, Sinn, Selbstsicherheit und inneren Frie-
den. Kohdrenz entsteht durch dieses grundlegende Vertrauen in das Leben, ein Urvertrauen,
das nicht selten zu Gunsten von Regulation und Kontrolle aufgegeben wurde und meint das
menschliche Bestreben, sich mit anderen Menschen oder héheren Machten zu verbinden
(Friedemann 1996, S. 26; vgl. 4.). Hier liegen die gréBten Herausforderungen und Aufgaben
fir Hospizmitarbeitende, aber auch die gréBten Chancen und Méglichkeiten im Prozess zur
Gesundheit der Hospizgaste und ihrer Familie. Voraussetzung dafir ist, dass die Tatigen
den Informationsstand und die -Bedirfnisse sorgfaltig erfassen, dass sie ermitteln, wer zur
Familie gehdért und mit welcher Bedeutung. Ebenso gehdrt als Voraussetzung dazu, dass sie
Beziehungen zu den Hospizgésten und ihren Zugehérigen aufbauen und diese Verbindun-
gen pflegen (Friedemann 1996, S. 44 f., 127; Lévgren et al. 1996; Heller 2002, S. 188). Das
Ende der Beziehung zu den Hospizgasten ist fast immer deren Tod, zu vielen Angehdrigen
und Freunden bleibt eine Beziehung erhalten, sei es durch eine Trauerbegleitung, durch
informelle Kontakte oder durch spontane Besuche Hinterbliebener im Hospiz.

Aufgaben in der Kohdrenz:

e Das Wertschéatzen des Hospizgastes und des Zugehdérigen, ihre Anerkennung und das
Entgegenbringen von Vertrauen mit groBem Vorschuss gehért zu den Grundlagen der
Arbeit (Seidl 2002, S. 257 f.; vgl. 5.1.4.). Unheilbar, unnitz, teuer und vielleicht auch un-
ansehnlich flhlen sich Menschen am Ende ihres Lebens. Vielleicht denken sie, zu nichts
mehr gut zu sein, noch nicht mal als Forschungsobjekt. Leidend, gelahmt, nicht arbeits-
fahig und nervend empfinden sich zuweilen Angehdérige. Dem kann entgegen getreten
werden mit der spurbaren Haltung, dass jeder Mensch wertvoll ist, geachtet und ange-
nommen wird sowie liebenswirdig ist.

e Begleitung im Hospiz sollte die Hospizgéste bei der ErschlieBung ihrer eigenen Ge-
schichte unterstitzen: Was war im Leben, mit welchen Menschen war und bin ich ver-
bunden, wie sieht meine Biographie aus? Die Zugehérigen kénnen dabei helfend unter-
stitzen. Die Ruckschau kann in gezielten Gesprachen geschehen aber v.a. spontan in
den Situationen der Pflege und Begleitung, in denen Nahe und Zeit nicht erst hergestellt
werden muss, in denen Platz ist fiir Emotionen: bei der Kérperpflege, beim Essen, bei
therapeutischen MaBnahmen.

»Ich habe eine Fille von Dingen, Uber die ich gerne reden wiirde. Es wirde wirklich
nicht viel von Eurer Zeit beanspruchen, denn Ihr seid ohnehin oft in meinem Zimmer."
(anonym 1989, S. 62 f.)

e Die biographischen Erinnerungen, Erfahrungen und Informationen sind fur die Géste
erschlieBend und sie sind fir die Begleiter relevant: weil sie dadurch den anderen als die
Person kennen lernen, die er jenseits der Erkrankung ist und sie Anteil nehmen an ihm
und seinem (gelebten) Leben. Sie erfahren z.B., welche Personen in seinem Leben wich-
tig waren und sind, welche Traume sein Leben pragten und welche Verbindungen jetzt
bedeutsam sind.

In den Phasen, in denen sich der Hospizgast nicht adaquat ausdricken kann oder er
zeitlich nicht orientiert scheint, helfen diese Informationen und z.B. Fotos (vgl. unten, Zu-
sammenhalt) oder ein gemeinsam erstelltes Genogramm, den Menschen, seine AuBe-
rungen, Wiinsche, Angste oder Hoffnungen besser zu verstehen.

e Hospizbegleitung bedeutet auch, fir seelsorgerliche Bedurfnisse zu sorgen. Bei kor-
perlich unheilbaren Erkrankungen ist Kongruenz nicht mehr allein durch Schulmedizin,
liebevolles Umsorgen, Versicherungen oder Geld zu erlangen, Spiritualitét wird wich-
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tig(er). Fragen nach Gott werden gestellt, Sinnfragen, zum Schicksal, die Bitte um Gebe-
te oder darum, Sakramente zu empfangen. Das Hospiz begleitet durch Gesprache und
Taten: im Austausch Gber Fragen nach Sinn, Schuld und Siihne; durch freie oder formu-
lierte Gebete und Lieder, mit Psalmen und Meditationen, Musik, die gespielt wird, durch
Sakramente.

Seelsorgerliche Wiinsche kénnen natirlich auch die Hospizgaste haben, die nicht ver-
standlich kommunizieren kénnen. Das soziale Umfeld gibt hier Hinweise auf mégliche
Bedurfnisse; spirituelle Angebote kénnen gemacht werden und die Reaktionen darauf
entscheiden Uber das weitere Vorgehen. Voraussetzung ist, dass sich die Hospizmitar-
beiter selbst spirituellen Fragen und Erfahrungen aussetzen, Fragen nach dem Woher
und Wohin fir sich stellen (vgl. 5.2.; Friedemann 1996, S. 126) und verschiedene Religi-
onen kennen lernen.

e Ein Hauptanliegen nicht nur der Seelsorge ist es, Sinn fir sein Leben und die jetzige
Situation zu finden sowie Angst vor dem Tod und vor der Verganglichkeit zu verlieren
(Friedemann 1996, S. 126) bzw. der Angst Hoffnung entgegen zu setzen.

Sicher ist dies eine der schwierigsten Aufgaben fir alle, sie hat aber auch einen bedeu-
tenden Anteil am systemischen Gleichgewicht. Deshalb ist dies unbedingte Aufgabe des
Hospizes, wobei die Auseinandersetzung mit dem eigenen Tod und dem Sinn des Le-
bens unabdingbar zur haupt- und ehrenamtlichen Arbeit im Hospiz dazu gehért und Vor-
aussetzung ist (Friedemann 1996, S. 126), ebenso eine eigene Religiositat (Vertrauen
und Glauben an eine hdhere, transpersonale Wirklichkeit) oder Spiritualitat (vgl. 5.2.;
6.1.). Nur wenn ich es schaffe, die eigene aktuelle Situation als heil und sinnvoll zu erfah-
ren, kann ich meinem Leben und meinem Sterben Sinn geben und neues Selbstvertrau-
en gewinnen (ebd., S. 176). Durch ein Gefuhl von Ganzheit, dem Wissen, mein Leben
und Sterben gehdrt zu etwas GrdBerem, verandert sich die Angst vor der Ungeborgen-
heit; Trost, Hoffnung, innerer Friede kdnnen einkehren. Hier ist Kommunikation Gber
Hoffnungen und Ziele wesentlich, die Halt und Trost geben. Hoffnung auf géttliches Ge-
tragensein, auf Klarung, auf heile Beziehungen, auf Zeit zur Erledigung wichtiger Dinge;
Ziele, die Sinn geben, eher in Tagen als in Monaten ausgedrickt; der Begriff Zukunft
taucht immer seltener auf (Herth 1999, S. 544" bei Higgen 2002, S. 116). Gesprache
Uber die Endlichkeit unseres Lebens finden statt, Gber die Méglichkeiten und Grenzen
der Heilkinste mit einer ,Abkehr vom Primat der Heilung" (Pleschberger 2001, S. 70),
zumindest der kérperlichen Heilung, hin zur Erkenntnis, dass unser Kérper verganglich
und unser irdisches Leben endlich ist. In dieser Erkenntnis sind Antworten mdéglich, hin
zur Heilung von Beziehungen oder Verletzungen oder zur Akzeptanz von nicht Heilba-
rem. Aber es dlrfen auch Untréstliches und Klagen zurtickbleiben, unbeantwortete Fra-
gen, die keine (schnellen) Antworten finden oder immer unbeantwortet bleiben.

e Besonders Pflegende erleben die Gepflegten in allen Lebenssituationen: beim Schlafen
oder Waschen, beim Weinen oder Essen, wenn Freunde da sind, beim Kissen oder in
vertrauten Begegnungen miteinander. Dadurch stehen sie dann fortwéahrend auch in ei-
ner Verantwortung zu entscheiden, welche Tatigkeiten die Hospizgéste weiter selbst aus-
fihren kdnnen und sollten: ob das selbststandige Aufstehen und Rauchen oder die Pfle-
ge eines kunstlichen Darmausganges weiterhin méglich und sinnvoll sind oder zu wel-
chem Zeitpunkt diese Tatigkeiten doch von anderen Gbernommen werden missen. Die
Hospizgaste stehen dann vor der Herausforderung und Aufgabe, ihre Schwachen und
Grenze zu erkennen und zu akzeptieren (Friedemann 1996, S. 26).

"2 Herth, Kaye (1993): Hope in the family caregivers of terminallyill people. Journal of Advanced Nursing 18 (4), S.
538 - 548
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Verlassenheit und Isolation verhindern Hoffnung, schaffen Angst und Mutlosigkeit. Auf-
trag flr das Hospiz ist es, die Verbindungen unter den Familienmitgliedern zu erhal-
ten, zu unterstiitzen oder herzustellen. Dazu gehért, den Zusammenhalt und das Zu-
sammengehdrigkeitsgefihl der Familie zu stitzen und zu férdern sowie Handlungen zu
ermdglichen, die Einheit und Einklang bringen, die die Beziehungen der Familienmitglie-
der untereinander starken, die Anteilnahme und Gedankenaustausch beinhalten (Frie-
demann 1996, S. 89, 26, 177). Dabei kann es helfen, geteilte Werte, Traditionen und Kul-
tur (Friedemann 1996, S. 59) aufzuspiren, Erlebnisse und gemeinsam gemeisterte Kri-
sen zu betrachten, sich dariber auszutauschen und ihre Bedeutung zu erspiren (vgl.
5.1.2., Meistern von Problemen).
Fotos aus der gemeinsamen Geschichte helfen dabei oder Erinnerungsstiicke und Mit-
bringsel von gemeinsamen Reisen.

Austausch untereinander geschieht Uber die verschiedensten Arten der Kommunika-

tion, die dementsprechend unterstitzt oder initiiert werden:

Foérderung der Kommunikation in der Familie z.B. in der Form, dass Gesprache von
Hospizmitarbeitern begleitet oder initiiert werden, weil die Familie selbst es aus eigener
Kraft nicht schafft. Wie haben es immer wieder erlebt, dass uns z.B. die Ehefrau eines
Hospizgastes beiseite nahm mit den Worten, ,erzahlen Sie meinem Mann lieber nicht,
wie es um ihn steht, das verkraftet er nicht" und er uns ansprach, ,sprechen sie nicht mit
meiner Frau Gber meine Prognose, ich tue das auch nicht, das halt sie nicht aus" (ganz
ahnlich bei Kibler-Ross 1972, S. 137). Beide mdchten den Anderen schiitzen und schiit-
zen sich dabei aneinander vorbei oder der eigene Schmerz und die Trauer lasst sie
schweigen. Ein befreiender Dialog (Seidl 2002, S. 253 f.), ein Durchbrechen der Angst
oder gegenseitigen Tauschung kann hier Not und gut tun, entkrampft und macht den Be-
ziehungsraum weiter (Glaser & StrauB3 1974; Kibler-Ross 1972, S. 137 f.). Hospiz-Tatige
kénnen und sollen dann nicht eingefahrene Kommunikationsmuster aufbrechen oder eine
(Ehe-) Beziehung in Kirze sanieren, aber sie kbnnen und sollen Wege zueinander auf-
zeigen, dabei die gegenseitige Flrsorge der Eheleute ein Stlick weit aufschliisseln und
so vertiefende Gesprache in Gang bringen. Sie kdnnen als Ubersetzer in beide Richtun-
gen dienen: schwer zu deutende AuBerungen des sterbenden Menschen dolmetschen,
vielleicht begleitete Gesprache zwischen der Familie im Nachhinein fir den Hospizgast
wiederholen.

Daneben braucht es nicht selten Hilfe bei der Aussprache tber Probleme oder Konflikte.
Eine verminderte ,Qualitédt der menschlichen Beziehungen durch Misstrauen, Argwohn
und Angst um die eigenen Identitat" (Kast 19882, zit. nach Friedemann 1996, S. 177)
sollte in kldrenden Gesprachen verbessert werden. Grenzen der eigenen Mdglichkeiten
(s. 0.) muss das Hospiz mit der Vermittlung anderer Hilfen begegnen.

Eine Hospizbegleitung kann Momente ungeteilter Aufmerksamkeit oder Gemeinschaft
férdern (dies knupft Familienbeziehungen enger) durch konkrete Absprachen, weil ein
Miteinander von Mitgliedern der Familie durch auBere Unruhe, durch Besuche oder The-
rapien gestort wird. Klare Angebote und Absprachen sind dazu notwendig: ,In dieser
Nacht kommt nur dann jemand in Ihr Zimmer, wenn Sie uns rufen"; der Familie kann ein
Raum zum Reden/ Feiern angeboten werden, ein zweites Bett im Zimmer oder die Er-
laubnis, sich mit in das Bett zu legen. Nach meiner Erfahrung wird besonders nach Letz-
terem kaum gefragt wohl aber das Angebot dankend angenommen, um sich auch kdrper-
lich nahe zu sein.

'3 Kast, Verena (1988): Der schopferische Sprung: Vom therapeutischen Umgang mit Krisen. Olten/ Freiburg i.B.:

Walter-Verlag
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e Manchmal entsteht Isolation der Hospizgaste dadurch, dass sie selbst sich ihres Anbli-
ckes oder Geruches schamen oder die Zugehdrigen oder Pflegenden Ekel und Scheu
empfinden (Kern 2002, S. 143 f.) durch kérperliche Schwéache, Kachexie, Haarausfall, of-
fene, Ubel riechende und sezernierende/ exulzeriende Tumore. Hier ist behutsames Er-
kunden der Scham und der tatsachlichen Bedurfnisse erforderlich, um die Hemmnisse zu
tuberwinden und auszusprechen und um dann Mittel und kreative Wege zu finden, die
Hindernisse zu bezwingen: Verstandnis, Verarbeitungs-/ Verdrangungsstrategien, ge-
ruchsbindende, Flissigkeit ableitende oder verdeckende Verbénde, Akzeptanz der Sym-
ptome, Belastungsgrenzen benennen (ebd.).

e Beziehungen einzelner Zugehdriger auBerhalb der Familie bieten vielleicht Entlastung/
Unterstltzung, der Hospizaufenthalt wirkt aber unter Umstanden isolierend. Hospizmitar-
beiter kbnnen auch Ermutigung zum Weiterfihren oder Suchen dieser Verbindungen ge-
ben.

e Zuden Handlungen der Kohdrenzdimension gehéren auch sinnliche Lebensfreuden
oder eine Kultur, die das Erleben der Einheit mit der Natur oder Kultur erméglichen: z.B.
Gedichte beim Essen, Musik oder ein Vogelkonzert bei Sonnenaufgang am offenen
Fenster, nasses Laub zum Riechen oder eine Hand voll Schnee im Bett. Es sind eher
diese kleinen Erlebnisse und Freuden, die gesucht und angenommen werden. Sie bedur-
fen oft wenig Zeitaufwand, belohnen aber mit einer hohen Erlebnisqualitat und mit groBer
Dankbarkeit.

e Der Pflege Verstorbener kommt im Hospiz eine groBe Aufmerksamkeit zu. Hospizgaste
benennen selbst oder werden gefragt, was mit ihnen geschehen soll, wenn sie verstor-
ben sind. Diese Winsche haben etwas zu tun mit der Beziehung zu ihren Angehdrigen,
mit der Vorstellung davon, wie es fir die Menschen nach dem kérperlichen Tod weiter-
geht oder mit speziellen Ritualen einer Religion: gedffnete Fenster; spezielle Waschung
oder Rasur; Aufbahrung im Bett in einer bestimmten Kleidung mit der Méglichkeit fir an-
dere, sich zu verabschieden; Fotoaufnahmen der Verstorbenen fiir die Hinterbliebenen
oder fiir die Offentlichkeitsarbeit der Hospize (vgl. Lakotta & Schels 2003 in Spiegel 26/
2003); Einsargung in Anwesenheit oder Mithilfe der Angehérigen oder von Mitarbeitern;
Aussegnung oder Verabschiedungsrituale; als Kérperspende dienen; Erinnerungsrituale,
die der Hospizgast selbst mitbestimmt oder gestaltet hat (Erinnerungsbuch, Erinnerungs-
feier, Gottesdienste). Die unterschiedlichen Bestattungsformen, die gewlnscht werden,
deuten auf verschiedene systemische Verbindungen hin. Es bedeutet flr viele Hospiz-
gaste mehr als Trost zu wissen, was mit ihren Kérpern nach dem Tod geschieht und sie
reden dariiber. Es ist ein materieller Abschluss im Ubergang in die Welt hinter dem Tod.
Auch hier geht es noch um Geborgenheit und Gemeinschaft, Selbstbestimmung und Zu-
sammengehdrigkeit mit den anderen Systemen, vielleicht um eine letzte und endgultige
Kohérenz.

5.1.2.  Individuation

"Das eigentliche Menschsein, das Verstehen des Lebens, sowie das intellektuelle und
emotionale Erleben, wickelt sich im Prozess der Individuation ab" (Friedemann 1996, S. 21,
vgl. 4.). Als Wachstumsprozess, in der die eigene Person akzeptiert, erhalten und gestarkt
wird, das Ich sich entfaltet und die eigene Persdnlichkeit sich entwickelt, geschieht dies nur
scheinbar widersprichlich in Verbindung und Einpassung in und mit anderen Systemen und
so ist Kohdrenz denn auch die Grundlage dafiir. Die Prozesse der Individuation fihren zu
den Zielen Spiritualitdt und Wachstum und geben dem Menschen Halt, weshalb sie beson-
ders in Krisenzeiten wichtig sind. /ndividuationshandlungen bedurfen aber der inneren Stér-
ke, sich nach auBen entfalten zu kénnen sowie der Abwesenheit von Angst und sind deshalb
den angstbekdmpfenden Vorgangen untergeordnet (ebd., S. 21 ff.).
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Aufgaben in der Individuation:

e Die eigenen (Familien-) Rollen sind auf dem Weg zur Individuation bedeutsam: der Hos-
pizgast war und ist z.B. Sohn, Bruder, Freund, Ehemann, Kollege und Nachbar. Welche
Rollen wird er aber jetzt noch ausfillen kénnen, wem ist er noch Freund oder Kollege?
Welche Rollen kann er auf- oder vielleicht weitergeben? Gesprache dartber zur Identi-
tatsfindung helfen, seinen (neuen) Platz zu finden und auszufillen.

Der Sohn, der vor seinen Eltern sterben wird, stlirzt seine Eltern in die schmerzvolle Kon-
fusion: egal wie alt er ist, er bleibt Kind seiner Eltern und sein Sterben bringt die eigentli-
che Reihenfolge durcheinander. Diese Konfusion und den Schmerz nachvollziehen kén-
nen nicht Betroffene nicht, aber Hospiztatige kénnen versuchen, diese Situation zu be-
nennen, der Konfusion Wérter zu leihen, um den meist sprachlosen Eltern ihr Leid etwas
fassbarer zu machen. Das Aussprechen der Bestatigung, dass diese Reihenfolge falsch
ist, schafft bei ihnen zumindest ansatzweise das Gefihl, verstanden zu werden.

Das Nachdenken und die Gesprache Uber die eigenen Rollen dienen der Selbstentwick-
lung sowie dem Wachstum und helfen, die jeweiligen Bedeutungen nicht nur in der Fami-
lie sondern auch in Bezug zum Umfeld oder im je eigenen Weltbild zu finden. Dadurch
geben sie Halt und Identitat, dienen der Sinnfindung (vgl. 5.1.1.).

e Die bedarfs- und bediirfnisgerechte Versorgung (vgl. 5.1.) wirkt unterstiitzend bei der
Erhaltung und Starkung des Ichs des Gepflegten, da die Wiinsche der Betroffenen maB-
gebend sind.

e Hospize unterstitzen den Gast bei der Wahrnehmung eigener Gefuhle oder schaffen
Mdglichkeiten dazu: das Fenster 6ffnen, um ein Gewitter zu héren, Kunstwerke zeigen,
Musik zur Verfligung stellen. Ahnlich wie bei den sinnlichen Lebensfreuden (vgl. 5.1.1.)
suchen die Hospizgéaste die Betrachtung von Gedanken oder Bildern gemeinsam mit an-
deren Menschen, um die eigenen Geflhle dabei zu sortieren: die Freude Uber das Ent-
decken eines kunstvollen Spinnennetzes vor dem Fenster oder der Aussage in einem
Kunstwerk. Auch in den letzen Lebenstagen ist es selbstverstandlich méglich, vertraute
oder neue Lebensfreuden zu erfahren.

e Intellektuelle und kérperliche Aktivitaten, die das Verstandnis erweitern und die Person
selbst oder die Mitmenschen férdern" (Friedemann 1996, S. 27) gehdren ebenfalls dazu:
eine soziale Aufgabe in einem Verein, die immer noch nachwirkt, deren Kontakte weiter
bestehen; der ausgetibte Beruf, der weiter eine wichtige Rolle spielt; kritische Reflexion
Uber aktuelle Geschehnisse in Politik.

e Kleine Leistungen, die der Hospizgast selbst schafft, haben eine enorme Wirkung auf
sein Selbstwertgeflhl: beim Essen einer Pflegenden das Wasser reichen zu kénnen (im
wahrsten Sinne des Wortes) und somit Tischgemeinschaft auf einer Ebene zu erleben;
dem Ehrenamtlichen einen Sachverhalt zu erkléaren; ein klarendes Telefonat mit der
Krankenkasse erfolgreich selbst zu fihren oder die Mithilfe in der Kiiche. Hospize dirfen
und brauchen den Hospizgasten nicht alle Arbeiten oder Anstrengungen abzunehmen
sondern ermdglichen ihnen auch hier Selbststéndigkeit, das Erfahren von eigener Kraft.

e Die ,Angst vor der Abhangigkeit von anderen Menschen" und dem ,Verlust des Ichs"
(Riemann 1979, zit. nach Friedemann 1996, S. 28) fordert besonders die Pflegenden
dazu auf, die Selbststandigkeit der Hospizgéaste zu férdern, ihnen eine méglichst gerin-
ge Abhangigkeit von anderen Menschen zu schaffen und damit das Ich zu stérken: Not-
wendiges wie Klingel, Getranke, Brille oder Urinflasche wirklich in der Nahe griffoereit
und zur Verfligung zu haben, aber auch notwendige Bedarfsmedikation am Bett zu ha-
ben, sich selbst Uber die Schmerzmittelpumpe eine Bolusgabe Morphin zu geben, wenn

' Riemann, F. (1979): Grundformen der Angst. Basel: Ernst Reinhardt Verlag
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Schmerzspitzen auftreten oder einen Verband selbst wechseln zu kénnen (vgl. 5.1.3.,
Selbstpflegehandlungen).

e Die Anleitung und Information der Gepflegten und der Zugehdérigen beispielsweise in
Fragen der Medikation, der Kérperpflege oder der Mobilisation gehdért ebenfalls zu den
Handlungen, die eine Férderung der Selbststandigkeit und Sicherheit bewirken; ebenso
die Erlaubnis, sich im Hospiz zu bewegen, z.B. die Kliche zu nutzen (vgl. 5.1.3, Beglei-
tung der Angehdrigen).

Zu dem Zeitpunkt, an dem die Gepflegten mehr und mehr Selbststandigkeit aufgeben
mussen, kommt der Beratung und Information der Zugehdérigen ein grdBerer Stellenwert
zu. Das Erfahren von Selbstsicherheit durch Selbststandigkeit wird flir die Hospizgaste
dann zwangslaufig geringer. Aber die Akzeptanz der eigenen Hilfsbedurftigkeit und das
Annehmen und Vertrauen in das unterstitzende Handeln anderer Menschen erleichtert
deren Handeln. Wo diese Hilfe aber nicht angenommen werden kann, wo der Gepflegte
hadert mit seiner Hilfsbedrftigkeit und diese seinen Bedurfnissen nach Autonomie wi-
derstrebt, ist behutsames Begleiten auch seiner Angehérigen angezeigt. Und die Folgen
einer zunehmenden Schwache sind zu erdulden, so gut es geht: ein unaufgeraumtes
Zimmer, Urin auf dem Laken, ein riechender kinstlicher Darmausgang oder sogar falsch
eingenommene Medikamente.

e Das Meistern von Verédnderungen, von Problemen und Verlusten, Leid und Trauer befa-
higt Menschen, Lésungen oder Antworten fur ihr Leben zu finden und dies fuhrt zur Indi-
viduation (Friedemann 1996, S. 176). Die meisten Hospizgéaste und ihre Familien haben
eine Leidenszeit hinter sich und bereits Verluste betrauert: eine Krebsdiagnose, Schmer-
zen, Arbeitsunfahigkeit, Verlust des Geldverdieners oder der Familienmanagerin, Weg-
bleiben von Freunden oder Nachbarn. Aber das schon Gemeisterte zu betrachten, dar-
Uber zu reden oder das Neugelernte zu rekapitulieren starkt. Hospizmitarbeiter erwéhnen
oder fragen nach diesen gemeisterten Schwierigkeiten, in denen GroBes geleistet wurde,
was schnell vergessen oder Ubersehen wird (vgl. 5.1.1., Zusammenhalt).

e Angehérige werden eine Anderung ihres Systems durch eine neue Individuation bei der
ErschlieBung ihrer Trauer (vgl. 5.1.4.) erfahren missen: Sie werden sich durch den Tod
neu an die Umwelt anpassen missen. Besonders betrifft das Menschen, die ihre Identitat
stark Uber ihre Gefahrten im Leben definierten.

Auf die verschiedenen Aspekte der TrauererschlieBung, die v.a. zu Wachstum fuhren
kénnen, wird bei der Systeménderung eingegangen (vgl. 5.1.4).

5.1.3. Systemerhaltung

Handlungen der Systemerhaltung dienen ,dem kérperlichen und geistigen Wohl"
(Friedemann 1996, S. 25, vgl. 4.) sind auf Stabilitédt sowie Regulation/ Kontrolle ausgerichtet,
basierend auf Werten. Sie treten den Angsten vor Veranderung, Ungewissheit und Vergang-
lichkeit entgegen (ebd., S. 28), helfen, mit schwierigen Situationen klar zu kommen und bie-
ten Lebensqualitat sowie alltagliche Sicherheit durch manchmal nur schwer zu verandernde
aber stitzende Routinen. Eine Hospizversorgung kann nicht nur auf diese Handlungen der
Systemerhaltung ausgerichtet zu sein. Denn im Angesicht des Todes oder einer Krise rei-
chen sie oft nicht mehr aus (ebd., S. 30), das regulierte Leben zerflieBt in den Handen, wird
unkontrollierbar; wenn ein Mensch stirbt, bleibt nichts mehr, wie es war.

Sind somit Handlungen der Systemerhaltung Gberhaupt sinnvoll oder wichtig? Ja, sie
bleiben weiterhin nétig, neue kommen hinzu und langst vergessene Routinen kénnen viel-
leicht wie ein stlitzendes Korsett wirken. Besonders wichtig werden Ziele zur Stabilitét bei
Bewusstseinseintriibungen, wenn die Wahrnehmung oder die Kommunikation mit anderen
nur noch Gber den Leib mdglich ist. Dann bietet v.a. das Erleben einer stabilen Leiblichkeit
hier Sicherheit und Kontrolle (ebd., S. 52).
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Far eine Familie, die ,durch eine schwere Krankheit eines Mitgliedes bedroht ist"
(ebd., S. 41), wirken Verhaltensweisen der Systemerhaltung stitzend.

Aufgaben in der Systemerhaltung:

e Alltag und Normalitat zu gestalten und zu erméglichen gehért zu den pragenden Zielen
im stationdren Hospiz. Das bedeutet, sinnvolle Routinen der Hospizgéaste zu erhalten,
moglichst vertrauten sowie persénlichen Lebensraum zu schaffen und dadurch etwas Si-
cherheit und Regulation in den Zeiten der Wandlung zu bieten. Viele Wiinsche von ster-
benden Menschen bestehen in der Ausfiihrung alltaglicher Rituale oder der Nutzung ver-
trauter Dinge, was ohne viel Zeit- oder Geldaufwand zu ermdéglichen ist (vgl. 5.1., Win-
sche; 5.1.1., sinnliche Lebensfreuden; Ochsmann 1994, S. 208 f.; Mor et al. 1988, zit.
nach Ochsmann 1994): ein Spaziergang im geliebten Garten; noch mal ein groBes Eis in
der Eisdiele; ein Glas Sekt in der Badewanne; einen Gottesdienst besuchen; vertraute
Pflege- oder Lagerungsmittel nutzen. Wieder sind es weniger die aufregenden Aktionen,
die gesucht werden, wohl weil die Lebens- und Sterbesituationen schon genug Extremer-
fahrungen abverlangen. ,Kénnten wir doch die Uhr zurlickdrehen", oder ,Alles noch ein-
mal so haben, wie es mal war" sind vielleicht Aussagen.

e Der Symptomkontrolle kommt eine hohe Bedeutung zu. Da viele Kérperfunktionen oder
Beschwerden nicht ursachlich zu behandeln sind, verlagert sich der Schwerpunkt auf die
Linderung von Beschwerden wie z.B. Schmerzen, Ubelkeit, Erbrechen, Luftnot. Dafiir
sind medizinische und pflegerische Informationen notwendig, Beratung tber Méglichkei-
ten und Grenzen der Symptombehandlung, die sowohl der Hospizgast als auch die Zu-
gehdrigen erhalten sollten, weil sie entlasten und Sicherheit bieten (Higgen 2002, S.
126). BedarfsmaBnahmen und —Medikamente missen bekannt, verfigbar und, wenn
maoglich, selbst durchfihrbar sein (vgl. 5.1.2., Selbststandigkeit; Ochsmann 1994, S.
208f.).

e Eine bedarfs- und bedirfnisgerechte Atmosphare schafft Behaglichkeit, Sicherheit und
Kontrolle, zumindest wenn sich die Hospizgaste und ihre Zugehdrigen darin wiederfinden
kdénnen. Natirlich sind die Geschmécker verschieden, aber eine ansatzweise hauslich-
gemutliche Kultur zu schaffen ist méglich: frei zugangliche Wohnraume (Wohnzimmer,
Kuche, Garten); freundliche neutrale Farben und Mdbel, die nicht ausschlieBlich hygieni-
schen Richtlinien dienen (Pfeffer 1998, S. 52 f.) oder die Mdglichkeit, eigene Mébel mit-
zubringen; Kunst, die die Sinne anregt ohne aufzuregen oder zu verwirren; Musikinstru-
mente oder -Gerate, die benutzt werden dirfen.

e Kontrollieren, Planen und Vorsorgen sind wichtige Faktoren: Patientenverfigung, Voll-
macht/ Betreuungsverfligung, Testament. Diese Themen werden von Hospizmitarbeitern
angesprochen und zum Vollzug gebracht werden. Musterverfigungen oder Literatur soll-
ten gesichtet und zur Verfigung gestellt werden und bei Bedarf kompetente Anwalte oder
Notare vermittelt werden. Hier ist Regulation/ Kontrolle auch fir Themen mdglich, die U-
ber den Tod hinaus gehen.

e Gesprache und Austausch Uber die Familienstrukturen, die Gestaltung der Zeit oder
Fragen der Machtverteilung in der Familie und mégliche, fehlende Absprachen gehdren
auch in den Bereich der Systemerhaltung. Sicherheit entsteht durch Klarheit und Trans-
parenz. Unausgesprochene Unstimmigkeiten, die gespulrt oder geahnt werden, kénnen
von Pflegenden angesprochen werden. Dabei geht es vielleicht in den Familien um ge-
meinsame oder widersprichliche Erwartungen voneinander, um Bediirfnisse, allein zu
sein oder Gesellschaft zu haben oder wie die Kinder erzogen werden sollen (Friedemann

'® Mor, V.; Greer, D. S.; Kastenbaum, R. (1988): The hospice experiment. Baltimore: The Johns Hopkins
University Press.
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1996, S. 58). Wenn Besuche und Gesellschaft anstrengen, fallt es vielen Menschen
schwer, Besucher abzuweisen und wegzuschicken. Pflegende dirfen hier Mut machen
zur deutlichen Aussprache von Wiinschen oder Grenzen oder in Gesprachen mit den
Abgewiesenen aufklaren.

e Manche Werte, MaBstabe und Traditionen in der Familie kbnnen im Zusammenhang mit
dem Hospizaufenthalt nicht aufrecht gehalten werden: kdrperliche Aktivitat, gemeinsame
Gottesdienstbesuche, Kulturerlebnisse oder Vereinsaktivitaten. Hier sind Alternativen
und Brucken zu schaffen (Andachten im Hospiz, ein Museumskatalog als Alternative zum
Museumsbesuch) oder Werte wie Ziele umzuwandeln.

e Zur Begleitung der Angehoérigen mit dem Ziel des Wohlbefindens, der Sicherheit und
Kontrolle gehért es auch, ihnen Angebote und Mdéglichkeiten zu schaffen im Bezug auf
Schlafméglichkeiten im Hospiz, ihnen Essen und Trinken anzubieten, die Kiichenbenut-
zung, Ausruhen oder Ablenkung ermdglichen (Pfeffer 1998, S. 67 f.).

5.1.4. Systeménderung

Handlungen in der Systeméanderung fihren zu den Zielen Wachstum sowie Regulati-
on/ Kontrolle und werden besonders bei Krisen wichtig (Friedemann 1996, S. 165, vgl. 4.).
Der Mensch verandert sich bewusst und unbewusst. Sein System und sein Leben &ndern
sich durch inneren oder &uBeren Druck, durch den Zwang oder den Wunsch nach Verande-
rungen, aufgrund neuer Werte und MaBstébe oder weil der Mensch mit sich und seinem
Leben unzufrieden ist (Friedemann 1996, S. 25 f.): ein Unfall mit bleibenden Schaden, der
Tod eines geliebten Menschen, Arbeitslosigkeit, eine Liebesbeziehung, eine neue Arbeits-
stelle. Antrieb dabei ist u.a. die ,Angst vor dem Verlust der personlichen Freiheit und des
Zwanges" (ebd. S. 28). Neue Verhaltensweisen, Werte oder Kenntnisse sollen Freiheit
schaffen.

Das Wissen um den eigenen nahenden Tod macht Angst, aber es setzt auch Kréfte
und Winsche frei, es veréandert Werte und Wichtigkeiten. Der Umgang damit, freiwillig oder
gezwungen, wirkt zum Wachstum.

Die Angehdrigen erleben besonders nach dem Tod ihrer Verstorbenen ein ganzlich
verandertes System, erleben sich als Zurlick-Gebliebene, Hinterbliebene und Trauernde,
weshalb ein Schwerpunkt dieses Kapitels das ErschlieBen der Trauer sein wird.

Aufgaben in der Systemédnderung in Bezug auf den Hospizgast:

e Damit die Hospizgaste Wahlmdglichkeiten in Bezug auf ihre Pflege und Therapie haben,
bedarf es Informationen, Anleitung und Beratung. Der Hospizgast erhalt in Bezug auf
seine Situation konkrete Unterstiitzung, die ihm neues Wissen und Kenntnisse vermittelt:
Er lernt z.B. neue Verbandstechniken und Mittel zur Geruchsbindung bei tibel riechenden
Wunden kennen oder erfahrt Neues zur Schmerztherapie. Er wird zu Mdglichkeiten und
Grenzen einer Bluttransfusion aufgeklart oder bekommt Hilfe bei der Erstellung einer Pa-
tientenverfigung. Durch Wahlmdglichkeiten kann der Hospizgast in seiner stark einge-
schrankten Lebenssituation eigene Entscheidungen treffen, hat dadurch Freiheitserfah-
rungen und Regulationsmdglichkeiten.

e Das Erleben des eigenen Kréfteverfalls und die fehlende Aussicht auf kérperliche Hei-
lung, die Erfahrung des Getragenseins durch Kohérenz oder die Begegnung mit anderen
Hospizgasten verandert Werte und MaBstabe im Leben. Hospize begleiten die Gepfleg-
ten hier bei der Anpassung ihrer Werte, férdern durch gezielte Gesprache den Prozess
der Auswahl neuer Werte, der ja zum Teil unbewusst geschieht und dadurch reflektiert
werden kann. Am Lebensende wird vielleicht das Bankkonto, die Tageszeitung oder die
Arbeitsstelle unwichtiger; bisherige Beziehungen I6sen sich zugunsten anderer auf.
Stattdessen wird Vergebung gegenliber Menschen wichtig oder das Erleben der Natur.
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Das Erfahren und Erleben des Verlustes seiner selbst macht sterbende Menschen auch
zu trauernden Menschen, die um das eigene Vergangene trauern, um ihr gelebtes oder
ungelebtes Leben mit ihren Gefihlen und Erkenntnissen. Und sie trauern zugleich um ih-
re irdische Zukunft (Mdller 2000, S. 3 f.). Alle Empfindungen dabei sind wichtig und rich-
tig, sie durfen von den Begleiten nicht bewertet oder ignoriert werden, der sterbende
Menschen darf in seiner Trauer nicht noch dadurch behindert werden, dass sein Umfeld
ihm diese Trauer absprechen oder gar abnehmen will (ebd.).

Aufgaben in der Systeménderung in Bezug auf die Familie

(vor, wahrend und nach dem Hospizaufenthalt):

Ein Aufnahmegrund fiir das Hospiz ist die Uberlastung der pflegenden Familie. Deshalb
ist die Begleitung der Zugehorigen so wichtig. Gespréche Uber Symptome, ihre Veran-
derungen, Gber Diagnosen und Prognosen missen gefihrt werden (Higgen 2002, S.
130), sofern die Zustimmung der Gepflegten vorliegt. Begleitete Angehdrige wachsen
nicht selten Uber sich hinaus. Sie sind in der Lage und haben den Wunsch, ihren Kran-
ken zu waschen, mit einer Einreibung zu verwdéhnen oder beim Umlagern zu halten, was
sie sich zunadchst nicht vorstellen konnten. Das Erfahren dieser Dienste, besonders auch
der kérperlichen Nahe bereichert v.a. dann, wenn die verbale Kommunikation schwierig
geworden ist. Der Einbezug von Zugehdérigen in die Pflege und ihre informierende Beglei-
tung ist deshalb Aufgabe im Hospiz.

Dazu gehdren dann aber auch ihre Ermutigung, das Wertschatzen ihres Einsatzes und
ihrer Fahigkeiten sowie der Hinweis auf notwendige Pausen und Erholung (vgl. 5.1.1.).
Daneben kénnen Angehérige Angste haben, die fiir sie spiirbar ernst genommen und
benannt werden kénnen (Friedemann 1996, S. 128): die Angst vor der Ungewissheit der
Zukunft, vor Verlusten und dem eigenen Versagen (Student 1999d, S. 171 ff.). Sie mus-
sen zudem als zukunftig Zurtckbleibende mit den Erfahrungen des Sterbens ihrer Lieben
und deren Tod weiterleben, die Gestorbenen missen das nicht, die missen ,nur ihren
Tod" sterben (Mize 1989, S. 99; Student 1999d, S. 170). Hospiztatige sprechen mit ihnen
iber Angste und Schuldgefiihle, iiber Méglichkeiten der Entlastung, vermitteln bei Bedarf
andere Gesprachspartnerinnen, auch um spatere Schwierigkeiten und Probleme bei der
Verarbeitung der Erlebnisse begleitet zu wissen. Damit geschieht eine Anpassung an
neue Rollen und neue Lebensgewohnheiten fir die Zeit nach dem Tod ihrer Sterbenden.
Als Basis des Genannten bedarf es wieder einer Uberpriifung des System der Familie:
Welche Kapazitaten und Méglichkeiten hat sie, um die vorhandene Situation zu beste-
hen, sich zu verandern und dem Zukulnftigen anzupassen (vgl. 5.1.), welche kénnen ge-
férdert werden (Friedemann 1996, S. 60): Anpassungsfahigkeit, unterstitzende soziale
Systeme, tiefer Zusammenhalt, finanzielle Mittel/ Unabhangigkeit, kognitive Fahigkeiten,
Glaube, Jenseitshoffnung.

Aufgaben in der Systeménderung in Bezug auf die Zugehdérigen, die Trauernde und

Hinterbliebene werden:

Die Aufgaben enden nicht mit dem Tod der Hospizgaste sondern gehen darlber hin-

aus. Ein groBer Teil dieser Aufgaben bezieht sich auf den Umgang mit Trauer, und Trauer-
begleitung gehdrt zur Hospizarbeit (Rahmenvereinbarung 1999; WHO 1990, S. 11). Ziele
dabei sind die Unterstiitzung von Trauerprozessen, das Befahigen im Umgang damit, das
Erkennen von Risikofaktoren komplizierter Trauer, deren Vorbeugung und die Behandlung
von pathologischen Trauerverlaufen (Smeding 1998, S. 23; Smeding & Aulbert 1997, S.
866), wobei nicht jeder Mensch eine Trauerbegleitung bzw. eine professionelle Begleitung in
seiner Trauer braucht (Smeding 1998, S. 14).
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(Zum Thema Trauer s.a. Literaturverzeichnis: Boschert & Kotz 2002; Miller 2000;
Plenter & Uhlmann 2000; Riedler-Singer 1998; Smeding & Aulbert 1997 sowie besonders
Smedings Modell , Trauer erschlieBen").

Besonders die Zeit vor dem Tod und die "Schleusenzeit" (erste Tage nach dem Tod
bis zur Beisetzung; Weiher & Smeding 1999'®) beinhaltet fiir Hospize Aufgaben und Chan-
cen einer unterstitzenden und entlastenden Trauerbegleitung:

e Grundsatzlich sollte im Hospiz ,eine trost- und schutzgewahrende Atmosphére sowie
eine nicht unbedingt am Erfolg ausgerichtete Informationsstelle geschaffen werden"
(Smeding & Aulbert 1997, S. 875), in der den Angehdrigen Ansprechpersonen zur Verfi-
gung stehen.

e Beilang andauernden Krankheitsverlaufen und Hospizaufenthalten mit einem bevorste-
henden Tod kann es bei Angehdrigen zu einer antizipatorischen Trauer kommen, die den
zukinftigen Verlust bereits vorweg betrauert (Maller 2000, S. 4 f.; Smeding & Aulbert
1997, S. 872 f.; Huthmacher 1991, S. 13). Die Gefahr dabei ist, dass sie in Verbindung
mit einer inneren Verabschiedung der Angehdrigen fir die sterbenden Menschen bereits
zu einem sozialen Tod noch vor dem physischem Tod flhren kann (ebd.; Higgen 2002,
S. 118); v.a. dann, wenn der sterbende Mensch sich noch gar nicht mit seinem Tod be-
schéftigen will. Hier braucht es behutsame Hinweise auf das, was jetzt geschieht, dass
ihre Kranken jetzt leben und wohlmdglich aktuell inre ganze Anwesenheit brauchen. Fur
die Zeit nach dem Tod bendtigen die Angehérigen gleichwohl schon davor Unterstit-
zung.

Antizipatorisches Trauererleben kann den spateren Trauerweg erleichtern aber nicht

die Trauer lindern oder vorbereiten. Auch kann sie einer Trauerprozess nicht ersetzen

oder verkirzen (Miller 2000; Smeding & Aulbert 1997, S. 873).

e Dennoch haben Hospizteams den Auftrag, den ,bevorstehenden Trauerfall [einer Fami-
lie] im Vorhinein zu bedenken" (Smeding & Aulbert 1997, S. 875) und ,komplizierende
Faktoren fir einen normalen Trauerprozess" (ebd., S. 869) zu erheben und diese auch
mit den zukilnftig Trauernden anzusprechen (ebd., S. 869 f., 875 f.; Riedler-Singer 1998):
o Den Familienkontext erkunden: Wie viele Hinterbliebene werden zu begleiten sein,

wer sind diese Personen, in welchem Verhéltnis stehen sie zu den Verstorbenen, in

welcher Altersstufe oder Lebenssituation befinden sie sich, wer hat stiitzende oder
verantwortliche Funktionen in der Familie, wer ist besonders betroffen vom Tod

(Riedler-Singer, 2000 & 1998)?

o Wie ist der Gesundheitszustand dieser Menschen vor dem Verlust, zeigen sich z.B.
Sucht- oder Beziehungsprobleme?

o Gab es andere Todesfalle oder schwerwiegende Verluste (Scheidung, Arbeitslosig-
keit) in den letzten Monaten, gab es bereits sehr viele oder unerledigte Verluste in der
Familie bzw. wiederholte Trauerverlaufe (Riedler-Singer 2000, S. 148)7?

o Welche Art des Todes wird erlebt: plétzlicher und unerwarteter Tod, Sterben nach
langer Krankheit, begleitet von belastenden kérperlichen Symptomen, welches Alter
haben die Verstorbenen?

o Welche Art der Trauerbegleitung wird wohiméglich fir wen notwendig sein (Einzel-
oder Gruppenangebote, seelsorgerlich oder sogar psychotherapeutisch ausgerich-
tet)?

o Wie reagiert wohimdglich das jeweilige Umfeld der Trauernden, ist es verstédndnis-
voll und unterstitzend (Hilfe im Alltag, unbezahlter Urlaub) oder abweisend und be-
lastend (Isolation, Schweigen), weil3 es von dem bevorstehenden Todesfall?

'® Weiher & Smeding sprechen von "Schleusenwérter", inzwischen spricht Smeding von Schleusenzeitwarter, um
die Aufgaben einer zeitliche Phase zu verdeutlichen (persénliches Gesprach mit Ruthmarijke Smeding am
13.05.2003 in Hannover)
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o Gibt es Uberhaupt ein soziales Umfeld, wenn ja, ist es eher briichig, wenn nein, kann
es aufgebaut werden?

Auf Risikoverhalten von Angehérigen im Todesfall ist zu achten, welches ein Hinzuzie-

hen spezialisierter Therapeuten erfordert: ,gewalttatiges oder schadigendes Verhalten

gegen sich oder andere, eine verschlossene Haltung verbunden mit der Unfahigkeit, Gber
den Verstorbenen und Uber die Situation zu sprechen, ein offensichtlicher Realitatsver-

lust" (Smeding & Aulbert 1997, S. 872).

Ein Schwerpunkt der Aufmerksamkeit und Tatigkeit kommt der Gestaltung der

»Schleusenzeit” zu, in der u.a. Pflegende als Schleusenzeitwarter agieren (s. o.; Wei-

her & Smeding 1999). In dieser Zeit (Stunden bis Tage) direkt nach dem Tod, in der sich

eine (Schleusen-) Tir zwischen die Zugehérigen und den Verstorbenen schiebt, kénnen
den Hospizen verschiedenste Aufgaben zukommen, die den zuklnftigen Trauerweg
bahnen und somit auch gesundheitsférdernd wirken:

o Hilfe, den Tod zu begreifen, oft in der direkten und wortwdrtlichen Form, das die Ver-
storbenen berthrt werden dirfen, Ermutigung und Einladung dazu, um zu erfahren,
dass der Korper eine erkaltende Hlle ist, die nicht mehr den geliebten Menschen
ausmacht (Herz 2002; Schulz 2002, S. 32; Husebg 2000, S. 321 f.).

o Verstandnis und Akzeptanz der unterschiedlichen Trauerreaktionen der verschiede-
nen Zugehdorigen schaffen, indem ihre Reaktionen als erlaubt und individuell erklart
werden (Smeding & Aulbert 1997, S. 875).

o Die Mithilfe bei der kérperlichen Pflege der Verstorbenen durch Angehérige wird
von diesen oft erbeten oder Pflegende laden dazu ein (Kern 2000, S. 70 f.; Plenter &
Uhlimann 2000, S. 83). Hier entstehen Mdglichkeiten, fiir seine Verstorbenen einen
letzten Dienst zu tun, ihnen noch einmal nahe zu sein (Herz 2002, S. 40 f.).

o Den Trauernden Worte leihen fiir das Unaussprechliche (Smeding 1998, S. 17),
wenn ihnen die eigenen Worte fehlen oder Rituale und Handlungen anbieten, die ent-
lasten und trésten kénnen, z.B. Gedichte, Gebete, Kerzen, Gesprache mit dem Ver-
storbenen.

o Den Abschied gestalten, am Totenbett, am Sarg (z.B. mit Blumen, Kreuz, Fotos) in
Form einer Totenwache, mit einer Aufbahrung, wodurch Angehdrige Zugang zu den
Verstorbenen finden kénnen, zu ihren Geflhlen (Plenter & Uhimann 2000; Schulze
2002). Hier kénnen mit Hinweisen, Symbolen und inneren Bildern, die spéater erinnert
werden, zukunftige Anker- und Erinnerungspunkte gesetzt werden, die fur den Trau-
erweg Stltze oder Andenken bieten (Weiher & Smeding 1999, S. 175 {.). Sargbeiga-
ben trésten und erleichtern, muntern vielleicht sogar auf und gerade Kinder nutzen
gerne die Mdglichkeit, selbst gemalte Bilder mitzugeben.

o Eine Aussegnung, einen spirituell begleitenden Auszug aus dem Hospiz anbieten.

o Die Beendigung der Beziehung zu den Hospizmitarbeitern bewusst machen (Frie-
demann 1996, S. 52 f., 63 f.), denn der gemeinsame Weg endet in der Schleusenzeit.

o Hilfe und Unterstiitzung bei Formalitaten, bei Kontakten zu Behérden oder Bestat-
tungsunternehmen.

o Die Anwesenheit von Hospiztatigen bei der Beerdigung kann den Zugehdrigen Trost
geben, zumal damit Menschen vertreten sind, die den letzten Lebensweg der Ver-
storbenen intensiv mitgegangen sind. Zugleich kann dies auch das Ende der intensi-
ven Beziehung zwischen der Familie und dem Hospiz verdeutlichen.

Zu den Aufgaben fur das Team im Hospiz, die Gber den Hospizaufenthalt der Gepflegten

hinausgehen, gehdrt es, den Hinterbliebenen nachzugehen. Vor allem um zu sehen,

ob und welche weitere Hilfe oder Begleitung notwendig ist, die in den ersten Tagen nach
dem Tod vielleicht gar nicht abzusehen war oder von den Zugehdérigen abgelehnt wurde:
mit einem Anruf oder durch einen Brief (Smeding & Aulbert 1997, S. 872). Mdgliche Re-
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aktionen und Symptome fir die Einleitung einer weiteren Trauerbegleitung sind: der
Wunsch der Hinterbliebenen danach, tiefe Depressionen, schadigende Isolation, post-
traumatische Stresssituationen oder Erlebnisse (z.B. Halluzinationen), Verstérkung von
Krankheiten, die bereits vor dem Trauerfall bestanden oder Somatisierungen (Smeding &
Aulbert 1997, S. 870). Zu dieser Diagnostik braucht es eine Fachkompetenz und Erfah-
rung, die z.B. Pflegende aus ihrer Grundausbildung nicht mitbringen (vgl. 6.1.). Sme-
ding'” warnt vor der Gefahr der Pathologisierung der Trauer, d.h. es besteht die Gefahr,
eine so genannte ,tertidre Trauer" bei Hinterbliebenen zu initiileren: ,Ich trauere nicht rich-
tig, mit mir ist was verkehrt". Es ist nicht einfach, eine Trauerreaktion von einer Depressi-
on mit Krankheitswert zu unterscheiden.

Leitlinie dabei sollte sein, dass zunachst eine Bezugsperson den Kontakt aktiv aufbaut
und bei fehlender Antwort noch einmal nachgeht, nachhakt. Danach muss im Team das
weitere Vorgehen beraten und geplant, evtl. delegiert werden. Mégliche abgelehnte erste
Angebote der Begleitung werden behutsam wiederholt (Smeding & Aulbert 1997, S. 870,
872).

Weitere Angebote kdnnen vermittelt oder bereit gehalten werden wie z.B. ein Trauerca-
fe oder -gruppen, in denen es um das Teilen der Verlusterfahrungen, um eine Neuord-
nung des Systems und das Finden eines neuen Gleichgewichts gehen kann (Friedemann
1996, S. 130 f.; Smeding & Aulbert 1997, S. 868; Riedler-Singer 2000, S. 149); Einzelge-
sprache oder spezialisierte therapeutische Unterstitzung wie auch medikamentése Be-
handlung sowie eine medizinische Untersuchung kénnen vermittelt werden.

Gedenk- bzw. Gedachtnisgottesdienste oder —feiern, die vom Hospiz ein oder mehr-
mals im Jahr veranstaltet werden kdénnen, laden zum gemeinsamen Erinnern und Ge-
denken ein und sind fir manche Trauernde aufgrund anonymer Beisetzungen die einzige
Art dieser Feier (Bartosch 2002, S. 127 f.; Smeding 1998).

Auch fiir sich selbst sowie die Offentlichkeit haben und tragen Hospizteams Verantwortung
und bekommen damit Aufgaben zugeschrieben. Aus Platzgriinden hier nur Stichwérter (wei-
teres s. Rumbke 2003).

5.2.

Ziele und Aufgaben im Bezug auf die Mitarbeiter und die Organisation Hospiz
Psychohygiene + Selbstpflege (z.B. Burn Out Prophylaxe, Bereitschaft zur Supervision
und/ oder Teamentwicklung; Schréder & Bansch 2003; Student 1999e; Schmandt 1997);
Reflexion eigener Verlust- und Trauererfahrungen in der Arbeit; ErschlieBen eigener
Kraftquellen.

Je eigene berufliche und persénliche Grenzen erkennen, akzeptieren und achten aber
auch erweitern (z.B. in den Bereichen Seelsorge, therapeutische Begleitung der Familie,
Schmerz- und Symptomkontrolle, vgl. Heller 2002, S. 190; Reimann & Rumbke 2002;
Marsal & Reimann 2002; Friedemann 1996, S. 176).

Zusammenarbeit verschiedener Tatigkeitsgruppen (z.B. gemeinsame Fallbespre-
chungen, Zielformulierungen, Reflexionen, Fortbildungen).

Spiritualitat (vgl. 5.1.; Voraussetzung der pflegerischen Tatigkeit?, vgl. 5.1.1., Schrdder
& Béansch 2003).

Reflexion des eigenen Denkens und Handelns (Strukturen und Instanzen dafir, z.B.
Fallbesprechungen oder Qualitatszirkel).

Uber den eigenen Tellerrand schauen (Austausch lber Institutionsgrenzen hinweg)

"7 Auskunft von Ruthmarijke Smeding in einem persdnlichen Gesprach am 13.05.2003 in Hannover
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5.3. Ziele und Aufgaben im Bezug auf die Offentlichkeit

e Entprofessionalisierung von Hospizaufgaben und ihre ,Integration ins Gemeinwesen"
(Student 1999a, S. 25; Student 19878, zit. nach Blischges 1994, S. 223) u.a. durch Ein-
bindung Ehrenamtlicher, als Bildungsaufgabe, Vortrage, Benefizaktivitaten, kommunalpo-
litische Aktivitaten ... .

e Bildungsarbeit: Hospitationen, Einsatze von Kollegen oder Lernenden der Pflegeausbil-
dung, ambulante Beratung (Amb. Palliativdienst).

e Mitarbeit in Fachverbanden oder -gesellschaften.

6. Konsequenzen/ Schlussfolgerungen

6.1.  Pflegerische Tatigkeit und Qualifikation

Durch die Zuhilfenahme einer Versorgungs- bzw. Pflegetheorie kénnen sich Hospize
einen sicheren Bezugsrahmen flr ihr Handeln erarbeiten. Sie kénnen und missen Erkennt-
nisse und Ergebnisse der Gesundheitswissenschaften natirlich auch im Feld der Hospizar-
beit nutzen, sie brauchen das (Pflege-) Rad dort nicht neu zu erfinden.

Auch missen sie ihr Handeln immer wieder selbstkritisch reflektieren und dirfen an-
gesichts des besonderen Kontextes ihrer Tatigkeit und der oft guten Arbeitsbedingungen
nicht selbstzufrieden oder satt werden. Hospize werden, wenn sie ihre Arbeit nach Friede-
manns Theorie ausrichten, ihre Tatigkeit sowie ihr Denken erweitern und verandern kénnen
und dabei Handlungssicherheit gewinnen. Sie verantworten die Pflege von Menschen an
einer der Grenzsituation des Lebens, woflr sie ein klares Konzept zu Grunde legen missen.
Dadurch werden sie auch ein neues Selbstverstandnis, Selbstvertrauen sowie eine neue
Motivation gewinnen.

Neben einer bewussten Entscheidung und einer gezielten Motivation fir die Arbeit
bendtigen Hospize beim Vorgehen nach Friedemanns Theorie Mitarbeiter besonders mit
folgenden Kompetenzen:

e Kenntnisse Uber Friedemanns Theorie sowie systemtheoretische und systemorientierte
Kompetenzen (inkl. Genogrammarbeit und den Einbezug der Laienkompetenz der Zuge-
hérigen),

e qualifiziertes Wissen Uber Vorgange beim Sterben und zu den Krankheitsbildern,

e Lernkompetenz und Bereitschaft, sich weiterhin mit Themen wie Leben, Sterben, Tod
und Lebensschwellen auseinander zu setzen,

e Wissen, Training und Erfahrung in den Bereichen Kommunikation und Gesprachsfih-
rung, Kommunikation auch besonders flr die Datenerhebung oder Konflikte (Student
1999e, S. 191),

e Fach- und Ausfihrungskompetenz in der Symptomkontrolle (v.a. Schmerzen, Luftnot,

Magen-Darm-Beschwerden),

Seelsorge,

ebenso eine eigene Spiritualitat und Religiositat (vgl. 5.2.),

padagogische Grundkenntnisse fiir die Beratung und Anleitung,

Kenntnisse aus der Biographiearbeit,

Fahigkeit zur Moderation von Familien- wie Teamgespréachen, dabei Diskussions- und

Argumentationsfahigkeit,

e rechtliche Grundkenntnisse (Patientenverfligungen, Vollmachten, Betreuungs-, Erb-
schafts- und Bestattungsrecht),

¢ Reflexionsfahigkeit, Kreativitat/ Fantasie, Umgang mit (ethischen) Entscheidungsfin-
dungsinstrumenten,

'® Student, Johann-Christoph (1987): Bedingungen fiir ein menschenwiirdiges Sterben. Mensch, Medizin,
Gesellschaft 12, S. 232 ff.
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e Wissen und Fahigkeiten im Umgang mit Trauer (vgl. 5.1.4.),
e Kenntnisse im Umgang mit geeigneten Versorgungs- und Pflegesystemen (z.B. Bezugs-
pflege, "Case Management”; Kéhlen et al. 2003, S. 236),
und bedingt auch die
e Bereitschaft zur Mitarbeit bei der Bildungs- und Offentlichkeitsarbeit, bei Forschungen
oder berufspolitischen Aktivitaten.
Nicht alle Mitarbeitende kénnen Uber alle Kompetenzen gleichermaBen verfigen (vgl.
6.2.), wie in anderen Bereichen auch wird es Spezialisten geben missen, die sich im Team
erganzen und gegenseitig befruchten. Von der Erfahrung Uber die Reflexion bedarf es teil-
weise auch einer Weiterentwicklung und Qualifizierung der Tatigen.

6.2. Organisation und Bildungsarbeit

Die unter 6.1. genannten Fachkompetenzen stellen das Hospiz als Organisation vor
die Aufgaben und die Verantwortung der Bildung und Qualifikation ihrer Mitarbeitenden. Ein
grundlegendes Anforderungsprofil kann nicht alle Kompetenzen voraussetzen. Der Mitarbei-
terauswahl kommt ein groBes Gewicht zu, um eine ausgewogene Mischung im Teamprofil zu
erreichen.

Zur Umsetzung von Friedemanns Theorie braucht die Leitung eines Hospizes eine
genaue Strategie und sichere Strukturen aber auch Zeit und Geduld, damit die Mitarbeiten-
den den Sinn und den Nutzen (v.a. Steigerung der Qualitat, auch Arbeitszufriedenheit und
Motivation) erkennen kdnnen (Kbhlen et al. 203, S. 232, 236). Interne und externe Mitarbeit
sowie Beratung ist notwendig, damit das Konzept von innen und auBen, von oben und unten
wachsen kann.

Hier eine Listung mit Konsequenzen und Notwendigkeiten in Bezug auf die Mitarbei-

tenden (vgl. 5.2.):

e klares Anforderungsprofil fir Mitarbeitende (vgl. 6.1.; DGP 2000),

e Ermdglichung von Fortbildungen fir alle Mitarbeitenden in den oben genannten Berei-
chen, sowie nach Bedarf und Méglichkeiten gemeinsame Schulungen mit den kooperie-
renden Professionen,

e und besonders die Vermittlung von Friedemanns Theorie durch Schulungen, dabei evtl.
Nutzung eines vereinfachten Diagramm (auch fir den Einsatz bei Hospizgasten und ih-
ren Zugehdrigen; vgl. 5.1.; Friedemann 1996, S. 47, 56, 193 f.; Kéhlen et al. 2003, S.
237; Liithi 1996 zit. nach K&hlen et al. 2003, S. 233).

Notwendigkeiten fir die strategische Arbeit, die Organisationsentwicklung und Quali-

tatssicherung (vgl. 5.2., 5.4):

e ein geeignetes Dokumentationssystem (vgl. 6.3.),

e passende Pflegesysteme (z.B. Bezugspflege, Case Management; Kéhlen et al. 2003, S.
236),

e adaquate Anamneseinstrumente (z.B. in Anlehnung an Friedemanns Befragungsthemen,
Friedemann 1996, S. 48 ff. und 57 ff.),

e gspezifische Pflege- und Behandlungsleitlinien,

e Modglichkeiten und Rahmenbedingung fir Supervision und Teamsitzungen, besonders
auch unter Berticksichtigung der Thematik Sterben und Tod,

e flr die berufsgruppeninterne und -lbergreifende Vernetzung und Kooperation missen
strukturelle und raumliche Voraussetzungen geschaffen werden, die die Kommunikation,

'9 Lthi, Regula (1996): Den roten Faden finden. Abschlussarbeit fiir die Zusatzausbildung/ Hohere
Fachausbildung in Pflege (Sozialpsychiatrie), Schweizerisches Rotes Kreuz
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Fallbesprechungen oder gemeinsame Visiten ermdglichen (Kéhlen et al. 2003, S. 236;
Thielhorn 2002, S. 63),
e Kontrollinstanzen, Qualitatszirkel,
e Einrichtung von Angeboten der Trauerarbeit, Hinterbliebenengruppen,
e M0dglichkeiten fur externe Kolleginnen und Kollegen sowie fur Lernende der Pflegeberufe,
im Hospiz zu hospitieren (DreBler & Gunnewig 1995),
e Bereitstellung von Fachliteratur und Medien flr die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter,
e Angebot von oder Mitarbeit bei Fortbildungen fur extern Teilnehmende
e der Austausch mit Kollegen in der Regelversorgung gehért dazu sowie die ambulante
Beratung und Begleitung und auch
e Forschung und Weiterentwicklung der (Hospiz-) Pflege.
6.3. Rechtliche und 6konomische Aspekte
Die Umsetzung von Friedemanns Theorie in Hospizen fihrt auch zu rechtlichen und
6konomischen Herausforderungen. Die Rahmenvereinbarung gebietet eine Pflege nach
,<allgemein anerkannten pflegewissenschaftlichen Erkenntnissen" (1999), wozu die Umset-
zung von Friedemanns Ansatz passt. Allerdings misste die Forderung nach den genannten
einschrankenden Pflegekonzepten verandert werden, was Uberzeugungsarbeit mit aktiver
berufspolitischer Tatigkeit bedeutet (aktuell Erarbeitung Gitesiegel fir stationdre Hospize).
Alle Aufgaben und Leistungen missten im Dokumentationssystem belegt werden
kénnen, besonders der Einbezug der Familie und die damit verbundenen Tatigkeiten.
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