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JEDER MOMENT IST LEBEN -

SORGE UM DIE HELFENDEN MENSCHEN
Gerda Graf

Die Auftaktveranstaltung ,,25 Jahre Hospizarbeit und Palliativversorgung in NRW* trdgt
einen Titel der Hoffnung. Seine Deutung ist und war prégend fiir die Ehren- und
Hauptamtlichen. Die Hoffnung auf lebbare Momente im Sterbeprozess wurde in NRW von
Beginn an unterstiitzt durch das Ministerium fiir Arbeit, Gesundheit und Soziales. Durch die
Etablierung der ALPHA-Stellen setzte das Land NRW bundesweite Malistdbe. Die
Wiirdigung der daraus resultierenden Strukturen sollte Bestandteil des Riickblicks sein, da
diese kennzeichnend sind fiir die gesellschaftliche Aufgabe.

Manifestiert durch hohes biirgerschaftliches Engagement, politisch wahrgenommen und
unterstiitzt, wurden Moglichkeiten geschaffen, Sterbende so zu begleiten, dass der Ruf nach
aktiver Sterbehilfe, ,.kleinlaut™ vorgetragen, immer mehr verhallte.

,Jeder Moment ist Leben ...* richtete sich in der anfdnglichen Arbeit auf den Sterbenden und
auf die umgebenden unhaltbaren Zustinde der damaligen Zeit. Die Prasenz der ALPHA-
Stellen schérfte den Blick durch das letzte A von ALPHA fiir die ,,Angehorigenbegleitung™.

Sorge um die helfenden Angehorigen

Der Deutsche Hospiz- und Palliativverband hat einen wesentlichen Beitrag geleistet bei der
Erarbeitung der Rahmenvereinbarung nach § 39 a Abs. 2 Satz 7 SGB V. Hier heifit es: ,,... Im
Vordergrund der ambulanten Hospizarbeit steht die ambulante Betreuung mit dem Ziel,
sterbenden Menschen ein moglichst wiirdevolles und selbstbestimmtes Leben bis zum Ende
zu ermoglichen sowie die Familie in diesem Prozess zu begleiten, zu entlasten und zu
unterstiitzen. Die Wiinsche und Bediirfnisse der sterbenden Menschen und ihrer Angehdrigen
stehen im Zentrum der Hospizarbeit ...“ Damit ist eine Grundlage geschaffen worden, auch
den helfenden Angehdrigen in begleitende MaBBnahmen miteinzubeziehen. Dieser Aspekt der
Sorge um den Angehorigen wird aufgegriffen in der Charta zur Betreuung schwerstkranker
und sterbender Menschen von 2015, wo im Leitsatz 1 und 2 die Perspektive der Fiirsorge
ebenso beschrieben wird wie die unterstiitzenden Leistungen fiir Angehdrige und
Nahestehende. Angehorige erleben eine dreifache Sorgebelastung bei zunehmender
Krankheit:

- die Sorge um den Sterbenskranken

- die Sorge der familialen Organisation

- die Sorge um sich selbst

Mit Einsetzen der Angewiesenheit auf ihn, erfahrt der Angehorige zunichst einen
Rollenkonflikt. Oftmals kehren sich die Verhéltnisse um: Die bisherige Tochter wird zur
Mutter ihrer Mutter, im Sinne der Bediirfnisbefriedigung. Dieser Rollentausch vollzieht sich
fast unmerklich und endet so manches Mal in ein Sich-selbst-Aufgeben des Angehorigen. Die
Sorge um den Sterbenskranken wird zum Mittelpunkt jeder Handlung, lasst Schuldgefiihle
erwachen und verklirt den Blick fiir das wesentliche Selbst. Die Frage, was braucht der
Sterbenskranke, macht den Angehorigen selbstvergessen und ldsst ihn eintauchen in die Welt
der Funktionalitit. Hinzu kommt, dass —unbeabsichtigt von den helfenden Netzwerkpartnern
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— der Angehorige als helfende Hand gebraucht, aber leicht iibersehen wird und der
schleichende Prozess des Sich-selbst-Aufgebens dem Angehdrigen vortiuscht, alles erledigen
zu kdnnen.
Wie oft haben wir in der hospizlichen Begleitung Sétze gehort wie ,,... ich bin doch seine
Frau, also muss ich es jetzt tun!* ,,... wer soll es denn machen?* ,,Wir haben immer alles
alleine geschafft.” ,,Ich bin jetzt nicht wichtig ...
Der Blick auf sich selbst wird immer unschirfer, je mehr organisiert werden muss. Pflegende
Angehorige ,,sind sich ihrer Rolle als Mitbetroffene nur selten bewusst, unterdriicken und
verdriangen belastende Gefiihle und Sorgen oder haben gelernt, damit zu leben®.
Nicht wahrgenommene Selbstsorge gipfelt in der Regel in korperlichem und/oder
psychischem Zusammenbruch, der das Funktionieren des Angehdrigen so auler Kraft setzt,
dass eine Einweisung des Sterbenskranken in ein Pflegeheim unumgénglich wird.
Demgegeniiber steht der Kranke, der sich der Hilfe des Angehorigen verweigert. In der
Grundhaltung ,,nicht zur Last fallen zu wollen®, sucht er ein Pflegeheim auf, ungeachtet der
Uberraschungen auf beiden Seiten.
Wie also nun die Sorge um den Angehorigen wirksam gestalten? Dieser Frage geht z. Zt. eine
wissenschaftliche Untersuchung nach, die mit finanzieller Forderung der Stiftung
Wohlfahrtspflege als ,,Projekt zur Entwicklung der Angehorigenarbeit in der hiuslichen
Hospiz- und Palliativversorgung* vom 01.03.2016 bis 28.02.2019 bei der Hospizbewegung
Diiren-Jiilich e. V. — als Triger — angesiedelt ist. Unter dem Projektnamen KOMMA verbirgt
sich ,,Kommunikation mit Angehdrigen®. Das transdisziplindre Forschungsprojekt nutzt die
bisherigen vielfdltigen internationalen Erkenntnisse der Wissenschaft und verkniipft sie mit
den Erfahrungswerten der Praxis. Frau Prof. Dr. Sabine Pleschberger und Frau Dr. Christiane
Kreyer begleiten das Projekt wissenschaftlich und beziehen die Praxispartner wie SAPV-
Team Malteser Krankenhaus Bonn, Hospiz-Palliativ-Team Dormagen, AHPZ Wohnanlage
Sophienhof Niederzier in regelmiBigem Austausch mit ein.
Ziel ist
- den Bedarf an unterstiitzenden Leistungen fiir den Angehorigen zu erkennen und im
Rahmen einer Selbstsorge zu reflektieren
- ein standardisiertes Assessmentinstrument (KOMMA) zum Einsatz zu bringen
- Implementierung von Maflnahmen zur Verbesserung der Angehdrigenarbeit in
unterschiedlichen Kontexten wie ambulanten Hospizdiensten und Palliativteams

Nach 25 Jahren Hospizarbeit und Palliativversorgung in NRW ist dieses Projekt ein
Meilenstein in der Weiterentwicklung, da es die Erfahrungen von qualifizierten
Ehrenamtlichen ebenso aufnimmt wie die Hauptamtlichen in der Palliativversorgung. Die
multidisziplindren Kooperationen von Ehrenamtlichen und Hauptamtlichen werden im
Rahmen einer unabdingbaren Zusammenarbeit entsprechend der Gesetzgebung weiter
gefestigt. ,,Die Sorge um Lebewesen, die Hilfe brauchen, soll doch kooperativ und vernetzt
sein! Die Unterbrechung der Sorgetitigkeit fiir die Selbst-Sorge ist nicht nur notwendig,
sondern auch legitim ... Mdglicherweise miissen hier die Ketten einer unterdriickten Moral
von auflen und der sozialen Scham gesprengt werden.*, so Patrick Schuchter in
,,Lebensklugheit in der Sorge*.
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Sorge um den Anderen (Ehrenamtliche/Hauptamtliche)

Wihrend die Sorge um den Néchsten, hervorgerufen durch emotionale Bindungen, den
Charakter von Uberidentifikation nicht ginzlich iiberwinden kann, ist die Sterbebegleitung
der Netzwerkpartner — ob haupt- oder ehrenamtlich - professioneller Natur. Gleichwohl
braucht es die uneingeschrinkte Annahme des Anderen, um die Belastung der fast téglichen
Sterbeprozesse auszuhalten. Das bedingungslose Annehmen des Menschen hat Levinas so
beschrieben: ,,Ich bin es, der den Anderen trégt, der fiir ihn verantwortlich ist ... Die
Verantwortlichkeit ist das, was ausschlieBlich mir obliegt und was ich menschlicherweise
nicht ablehnen kann. Diese Last ist eine hochste Gnade des Einzigen. Ich, nicht
auswechselbar, ich bin einzig in dem MaB, in dem ich verantwortlich bin.*

Dieses philosophische Gedankengut macht auch im hospizlichen Kontext nachdenklich und
bedarf der Uberpriifung der eigenen Grundhaltung, wenn es darum geht, Gutes zu tun. Bei
falschem Verstehen konnte die kranke Helferpersonlichkeit jubeln im Spiegel ihrer Giite, die
distanzlos den Anderen {iberschiittet. Die Sorge um den Anderen braucht gewiss die Liebe
zum Menschen ebenso wie die Distanz zu ihm. Und damit stellt sich die Frage nach
hospizlicher Haltung. Ein Begriff, der oft nebulds verwendet wird. Im Sinne der Sorge um
den Helfenden wie um den Hilfebediirftigen, lohnt sich die Auseinandersetzung mit Haltung
und Selbstsorge.

Kennzeichen einer hospizlichen Haltung ist

- die Liebe zum Menschen

- der Wille zu lebenslangem Lernen

- die kritische Selbstreflexion.

Aufbauend auf der Grundhaltung, den Anderen in seinem So-Sein anzunehmen (Liebe zum
Menschen), braucht es das Wissen um den Helfenden. Stéindige Bereitschaft zur Fortbildung
starkt das Vertrauen in Kompetenz beim Kranken und beim Helfer selbst. Wissen um
Krankheit, um die Person und die Nahestehenden, verbunden mit einem gebildeten Herzen,
geben dem Kranken den Halt, nach dem er sich sehnt.

Die kritische Selbstreflexion macht hospizliche Haltung erst zu dem, was wir hospizlich
nennen. Die Uberpriifung meiner Handlung, der Blick nach innen im Zusammenwirken mit
dem Team, ldsst die Personlichkeit wachsen, lasst andere Perspektiven zu und reift beim
Nachdenken. ,,Eine Haltung ist weder beliebig, noch darf sie dogmatisch sein. Sie darf nicht
blind machen und dazu fiihren, dass wir Fakten nicht zur Kenntnis nehmen oder sie einseitig
interpretieren, dass wir in Vorurteile und Stereotype, ja sogar in Hass verfallen.*

Wie schwierig ,,Haltung bewahren® ist, zeigt der o. a. Gedankengang. Umso wichtiger ist im
Sinne der Sorge, eine tragfiahige hospizliche Haltung aufzubauen, die Geborgenheit und
Wahrhaftigkeit in sich vereint. Der Prozess dieser Art von Personlichkeitsentwicklung ist
Sorge und Selbstsorge. Meine Sorge um den Anderen wird zum Spiegelbild meiner
Selbstsorge. Die Annahme des Anderen beinhaltet ebenso die Annahme meiner Person.
,Jeder Moment ist Leben® wird dann zur stindigen Auseinandersetzung mit ,,Gutes tun®.
Helfende geben sich Halt durch Selbstbetrachtung ihrer Biographie und Wachstum durch
Perspektivwechsel bei immerwihrender Suche nach Wahrheit. Diese Art von ,,Jeder Moment
ist Leben* wird Freude bereiten, da jede Begegnung dem Reifungsprozess dient.

25 Jahre Hospizbewegung in NRW hat mit dieser sorgenden Haltung einen Beitrag geleistet,
der vom Ich zum Du ins Wir fiihrt und der der Gesellschaft Stabilitét verleiht.
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