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Geleitwort - Herta Daubler-Gmelin

Das Buch, zu dem Sie gegriffen haben, erscheint jetzt in 2. Auflage. Das ist gut — denn es ist ein
besonderes Buch:

Zum einen enthilt es wertvolle Informationen iiber alle Fragen, die uns heute im Zusammen-
hang mit starken Schmerzen, mit Leiden, mit Sterben und Sterbebegleitung bewegen. Schon
deshalb wird es jeden interessieren, der selbst betroffen ist - und wer wiére das nicht, frither oder
spiter? Und es wird unsere Angehorigen, unsere Freunde und all diejenigen interessieren, die
uns in dieser Zeit begleiten.

Zum anderen wird das Buch all diejenigen interessieren, die sich in die gesellschaftspoliti-
sche Diskussion um Menschenwiirde und Menschenrechte am Ende des Lebens einmischen,
um den Menschen ihre Stimme zu leihen, die sich nicht mehr selbst dufSern kénnen.

Diese gesellschaftspolitische Diskussion wird heute zunehmend wichtiger. T4glich sehen
wir, dass immer mehr Menschen den Trends unserer Jugendlichkeits- und Konsum-orientier-
ten Lebensweise folgen und dabei Sterben, Leiden und Tod an den Rand ihres Lebens driangen.
Kranksein und Sterben findet heute kaum mehr in der Familie, sondern in Krankenhiusern
oder Altenheimen statt. Im eigenen Lebensbereich mit schwerem Leiden konfrontiert, sind viele
dann rat- und hilflos. Wenn lieben Angehorigen trotz aller medizinischer Kunst therapeutisch
nicht mehr zu helfen ist, sondern das Sterben naht, reagieren viele mit Angst und Panik. Sie sind
schlicht iiberfordert, weil das Verdridngen von Sterben und Tod zugleich den Zugang zu Infor-
mationen tber die Moglichkeiten der Schmerzlinderung und Palliativmedizin verhindert, und
dariiber, wie menschliche Betreuung und Sterbebegleitung helfen konnen und wer in dieser Zeit
helfen kann.

Alles das - Verdringung, Angste, Uberforderung und Panik - bildet einen geradezu idealen
Hintergrund fiir medienwirksame Aussagen: Totung auf Verlangen sei der Wunsch Betroffe-
ner, die Forderung nach als »aktive Sterbehilfe« umschriebener Toétung wird scheinbar mit Um-
frageergebnissen untermauert oder es wird erklért, aktive Totung durch einen Arzt folge dem
Gebot der Menschenwiirde. Doch fragt man bei Menschen nach, die iiber Schmerztherapie,
Palliativmedizin, Betreuung und Begleitung informiert sind, zeigt sich schnell, dass Sterbende
ganz andere Wiinsche haben: Sie wollen nicht allein sterben, wollen menschliche Zuwendung
und Begleitung, Schmerztherapie und — wenn méglich - ihre gewohnte Umgebung, damit sie
ihre letzte Zeit noch bewusst mit Leben fiillen kénnen. Unsere Gesellschaft muss sich auch da-
ran messen lassen, wie sie mit hilfsbediirftigen Menschen am Ende ihres Lebens umgeht. Schon
deshalb ist es wichtig, dass dieses Buch iiber Palliative Care und Sterbebegleitung viele Leserin-
nen und Leser findet.

Das vorliegende Buch enthilt Erfahrungen und Berichte fiir alle, die sich in der einen oder
anderen Art mit Palliativmedizin und -pflege befassen, ob in Heil- oder Pflegeberufen in Kran-
kenhdusern oder Altenheimen, in stationdren Hospizen, in ambulant-stationdren Zusammen-
schlitssen oder auch in ambulanten Pflegediensten. Thnen allen beantwortet dieses wichtige
Buch viele ihrer téglich auftretenden Fragen, damit sie Probleme leichter bewdltigen koénnen.
Dies gilt in besonderer Weise auch fiir die mehr als Hunderttausend Frauen und Minner, die
sich heute neben ihrer beruflichen Tétigkeit ehrenamtlich in der Sterbebegleitung engagieren.
Sie arbeiten in Gruppen vor Ort und helfen gut ausgebildet mit, dass Sterbende ihre letzten
Lebenstage menschlich erleben konnen. Sie helfen mit, unser Zusammenleben menschlich zu



Vi Geleitwort — Herta Daubler-Gmelin

gestalten. Sie alle verdienen unseren Dank und unsere Anerkennung und werden von den Be-
richten und Erfahrungen dieses Buches profitieren konnen.
Ich wiinsche auch dieser 2. Auflage viele aufmerksame Leserinnen und Leser

Prof. Dr. Herta Daubler-Gmelin, MdB

Bundesministerin a. D.

Vors. des Ausschusses fiir Menschenrechte und Humanitire Hilfe
Schirmherrin der Hospizbewegung - BAG Hospiz
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Geleitwort - Gerda Graf

Die Thnen nun vorliegende 2. Auflage zeigt, wie sehr die Hospiz- und Palliativlandschaft auf
dieses Buch gewartet hat. Es ist nicht nur der Uberblick iiber hospizliches Tun und palliative Ver-
sorgung, sondern eine detaillierte Auseinandersetzung von Praktikern mit den bisher erfolgten
wissenschaftlichen Evaluationen.

Die Interdisziplinaritat findet Ausdruck in der immer wichtiger werdenden Netzwerkauf-
gabe, der ein gesamtes Kapitel gewidmet wurde. Die unterschiedlichen Organisationsformen
- stationdr und ambulant - geben einen Uberblick iiber die Situation in der Bundesrepublik
Deutschland.

Die Autoren gehen jedoch weiter und scheuen nicht die intime Auseinandersetzung und die
dazu gehérenden Probleme innerhalb des Sterbeprozesses. So werden Themen wie Sexualitét
ebenso bearbeitet, wie auch schwierige Familiensysteme und die zwingend notwendige Ange-
horigenarbeit.

Dieses Buch arbeitet nicht nur die 160 Stunden der Zusatzausbildung »Palliative Care« ab,
sondern es lebt von den vielen Erfahrungen, die fiir eine gute Sterbebegleitung unersetzlich
sind, und von der Vielzahl der Autoren, die sich dem Thema gestellt haben. Thnen gilt auch der
Dank fiir die Idee und die Herausgabe dieses Hilfestellung gebenden Leitfadens.

Gerda Graf
Ehrenvorsitzende der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e.V.
Geschiftsfiihrerin Wohnanlage Sophienhof gGmbH



Geleitwort - Barbara Monroe

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

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

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

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

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

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



Geleitwort (Ubersetzung)

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

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

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

Viele Herausforderungen liegen noch vor uns. Ein unzulangliches Netzwerk in der ambulan-
ten Versorgung bedeutet, dass viele Menschen nicht Zuhause sterben kénnen, obwohl dies der
Platz ihrer Wahl wire. Die Bediirfnisse élterer Menschen werden oft vernachlassigt und diejeni-
gen, die Schwerkranke pflegen, werden haufig nicht ausreichend unterstiitzt. Wie oft werden die
Bediirfnisse sterbender Kindern in dem falschen Bemiihen, sie zu beschiitzen, nicht beachtet?
Auf die Palliativpflege derer, die nicht an Krebs sterben, muss ein dauerhafter Schwerpunkt
gesetzt werden. Dazu sind weitere Denkansté83e in den Bereichen Offentlichkeitsarbeit Trauer-
begleitung sowie in der Ausbildung all jener relevant, die nicht zu den Gesundheitsprofessionen
gehdren und in Interaktion mit der Offentlichkeit treten.

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

Barbara Monroe,
Chief Executive, St Christopher’s Hospice
September 2005
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Vorwort zur 2. Auflage

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

voll Freude erlebten wir, wie sehr unser Buch nachgefragt wurde, so sehr, dass wir die 2. Auflage
wesentlich frither als geplant auf den Weg bringen konnten - namlich bereits gut ein Jahr nach
dem Erscheinen der Erstauflage. Mit einem derartigen Erfolg hatten wir nicht gerechnet. Wir
danken an dieser Stelle fiir alle positiven und kritisch-konstruktiven Riickmeldungen!

Die grofie Nachfrage zeigt, wie aktuell der Themenbereich Palliative Care ist und wie sehr
Professionelle und Freiwillige, die Menschen in ihrem Krankheits- und Sterbeprozess versorgen
und begleiten, Unterstiitzung brauchen und suchen. Einer der am dringendsten zu unterstiit-
zenden Bereiche ist die Altenhilfe mit Pflegeeinrichtungen, Betreutem Wohnen und Mobilen
Diensten.

Zur Implementierung von Palliative Care finden Sie in Sektion III - Netzwerk Palliative Care
ein neues Kapitel, das sich der Umsetzung von Palliative Care im ambulanten Bereich, im Kran-
kenhaus und im Pflegeheim widmet.

Neu hinzugekommen ist das Thema Aromapflege und ein Kapitel iiber die Physiologie des
Sterbens. Auf vielfachem Wunsch wurde das Kapitel »Schmerztherapie« mit einer Medikamen-
ten-Umrechnungstabelle und der Abschnitt »Grundlagen und Besonderheiten der palliativen
Pflege« um »Ethische Aspekte« erginzt.

Die Begleitung eines Menschen und seiner Angehorigen durch eine schwere und lebensbe-
drohende Krankheit und das Angebot einer angemessenen Pflege und Therapie bleibt immer
ein »Unterwegssein« — ein Begleiten in einem sich stdndig verdndernden Prozess.

Eine in jedem Aspekt ideale Versorgung und Begleitung wird es selten geben, es werden stets
Fragen und Unsicherheiten bleiben, vor allem da, wo es um personlichste Dinge, um existentiel-
le Fragen und Entscheidungen sowie um Begegnung, Kontakt und Beziehung geht.

Wir méchten Sie gerne ermutigen, sich immer wieder neu auf den Weg zu machen und hof-
fen, unser Buch kann Thnen dabei Wegbegleiter und »Proviant« sein.

Dem Springer-Verlag danken wir fiir die Moglichkeit, eine 2. Auflage herausgeben zu kén-
nen, wir danken fiir alle professionelle und gleichzeitig menschliche Unterstiitzung: Frau Barba-
ra Lengricht und Frau Dr. Ulrike Niesel wurden nie miide, unsere Fragen und Anliegen mit uns
zu erértern und eine Losung zu finden.

Susanne Krénzle, Ulrike Schmid, Christa Seeger Stuttgart, im April 2007
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