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Wer sich nach Licht sehnt,
ist nicht lichtlos,
denn die Sehnsucht
Ist schon Licht

(Bettina von Arnim, deutsche Schriftstellerin, 1785 - 1859)
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GrufRwort

Liebe Leser*innen,

es ist Herbst geworden, ja, wir gehen schon mit gro-
Ren Schritten auf das Ende des Kirchenjahres und
die Adventzeit zu. Zuerst einmal ist im Herbst Ernte-
zeit. Die Fruchte der Arbeit, die in den Garten und
auf den Feldern gewachsen sind, kdnnen geerntet,
gegessen oder zu Vorraten weiterverarbeitet wer-
den. Wenn auch das Wetter mitspielt, dann ist diese
Zeit eine ganz wundervolle Zeit der Fulle und des
Genieldens. Wir konnen uns an den vielen Duften
und am Geschmack von Obst und Gemuse erfreuen
und die letzten warmenden Sonnenstrahlen und die
Farben der bunten Blatter in vollen Zligen geniel3en. Picture People-Studio Berlin

Doch zum Herbst gehoren dann schon bald auch die fallenden Blatter, die wel-
kenden Blumen, der morgendliche Nebel, die kurzer werdenden Tage und fallen-
de Temperaturen. Die Zugvogel sammeln sich und verlassen unsere Gegenden
Richtung Suden.

Mit den fallenden Blattern und der beginnenden Winterruhe in der Natur verbin-
det sich fur mich schon sehr lange auch die mahnende innere Stimme, die mir
zuflustert: memento mori — gedenke, dass Du sterben wirst.

Meine ersten Erfahrungen mit dem Sterben und mit Sterbebegleitung wurden mit
geschenkt, als ich nach dem Abitur mein Freiwilliges Soziales Jahr in einer Ju-
gendhilfeeinrichtung absolvierte.

Ein gerade volljahrig gewordener junger Mann mit einer leichten geistigen Beein-
trachtigung, der bei seinen Groleltern Uberbehutet aufgewachsen war, kam nach
dem plotzlichen Tod seines GrofRvaters durch einen Herzinfarkt zu uns in die
Wohngruppe, weil seine Grolmutter an Krebs erkrankt war. Ich durfte ihn beglei-
ten, wenn er seine Grolmutter besuchte. An seiner Seite erlebte ich den Weg
seiner Grol3mutter von der Diagnose, erster Verzweiflung, neuer Hoffnung, nie-
derschmetternder Enttauschung, Wut, Verzweiflung und am Ende — durch die
einfuhlsame Begleitung in einem Hospiz trotz aller Schwere — einen tiefen Frie-
den beim Abschied.

Diese gute Erfahrung hat mir viel Kraft geschenkt in den Situationen, in denen ich
beruflich oder in meiner Familie sterbenden Menschen und ihren Angehorigen
begegnet bin. Aber sie hat mich auch dazu motiviert, als Gemeindediakonin im
Ostlichen Enzkreis einen ambulanten Hospizdienst aufzubauen oder im Auftrag
der Berliner Gesundheitsverwaltung in der Zusammenarbeit zwischen Berliner
Stadtmission und Johannesstiftdiakonie Strukturen zur palliativen und hospiz-
lichen Versorgung wohnungsloser und obdachloser Menschen zu entwickeln.
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Es ist so wichtig, dass auch und gerade am Ende des Lebens sterbende Men-
schen Nahe, Zuwendung, Trost und Begleitung erfahren. Das ist ein Dienst fur
die Wurde jedes einzelnen Menschen und deshalb von unschatzbarem Wert.
Vielen, vielen Dank dafur!

Herzliche Grul3e, Ellen Eidt
(Vorstandin Theologie und Bildung, Rummelsberger Diakonie)

&
o

Wann fdngt Weihnachten an?
Wenn der Schwache
dem Starken die Schwadche vergibft,
wenn der Starke die Krdfte des Schwachen liebt,

wenn der Habewas
mit dem Habenichts teilt,

wenn der Laute
bei dem Stummen verweilt
und begreift,
was der Stumme ihm sagen will,
wenn das Leise laut wird und das Laute still,
wenn das Bedeutungsvolle bedeutungslos,
das scheinbar Unwichtige wichtig und gro8,

wenn mitten im Dunkel ein winziges Licht
Geborgenheit, helles Leben verspricht,

dann, ja, dann fdngt Weihnachten an.

(Rolf Krenzer)
(Abdruck mit freundlicher Genehmigung des Verlages)
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“Und dann haben meine Hande zum Zittern aufgehort*

Die Zukunfts- und Kulturstiftung der Sparkasse Nurnberg flr den Landkreis Nurn-
berger Land fordert die Rummelsberger Hospizarbeit mit einem Resono Sound-
pad fur die Begleitung von Menschen in ihrer letzten Lebensphase.

Zu einem erfreulichen Anlass trafen sich in den Rdumen des Hospizdienstes Mit-
arbeitende der Rummelsberger Hospizarbeit und Bewohnerin Inge W. mit Beate
Treffkorn von der Zukunfts- und Kulturstiftung der Sparkasse Nurnberg. Sie war
gekommen, um an den Hospizdienst ein Resono Soundpad zu Uberreichen.

Fr. W. ist an Parkinson erkrankt. Sie lebt im Stephanushaus in Rummelsberg.
Kurz lebte ihr Mann noch mit im Pflegeheim, vor knapp einem Jahr ist er verstor-
ben. Sonntagmorgens hat ihr Mann immer Bach im Radio gehort — ,Das hat fur
uns dazu gehort, er hatte groRe Freude daran.“ Die Musik weckt Erinnerungen,
es fuhlt sich nach Warme, Nahe und Familie an — jetzt kann sie die Musik sogar
spuren!

wir arbeiten

zusammen

palliative Care Team (SAPV)

Fachstelle pflegende
ngehori

Krankenhauser
rzte

K Ein Forderprojekt der

Ll
5 Zukunfts- und ﬁ
\ Kulturstiftung der
3 Sparkasse Nirnberg

»I}
o

Ihre Hande liegen auf dem Soundpad. Sie zittern gerade nicht. ,Die Musik splre
ich bis in die Arme." Und ihre Erinnerungen gehen zuruck: ,Mein Mann hatte so
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viel Freude daran gehabt, wenn er noch einmal Bach horen und vor allem spu-
ren hatte konnen.” Hospizbegleiterin Fr. Besler beschreibt, wie wichtig Musik in
der Begleitung sein kann. ,Da braucht man keine Worte, um eine gemeinsame
Basis herzustellen®.

Denn Musik kann auch im letzten Lebensabschnitt eine tragende Rolle spielen.
Erinnerungen, Empfindungen und Gefuhle werden beim Horen von bestimmten
Melodien geweckt. Das Soundpad ermoglicht es, Musik durch die Vibrationen
der Holzplatte auch physisch erlebbar zu machen, das heift, man hort die Musik
und spurt sie gleichzeitig. Menschen die auf den ersten Blick nicht erreichbar
sind, reagieren auf die sanften Reize. Das Soundpad lasst sich einfach und un-
kompliziert in der Begleitung einsetzen.

Die Ehrenamtlichen des Vereins Rummelsberger Hospizarbeit begleiten rund
120 Personen im ambulanten Bereich, in Pflegeeinrichtungen und Krankenhau-
sern. Sie nehmen sich Zeit zum Dasein und Zuhoren, bieten auf Wunsch Aroma-
pflege an und kénnen nun auch ein Soundpad nutzen, um Lebensqualitat am
Lebensende zu erhalten.

Erwiesen wirksame Angebote in der Pflege- und Hospizarbeit, wie dieses
Soundpad, kdénnen nur aus zusatzlichen Spenden finanziert werden. Daher ist
der Verein allen privaten und institutionellen Spendern, wie jetzt von der Zu-
kunfts- und Kulturstiftung der Sparkasse Nurnberg, sehr dankbar.

Johannes Deyerl

¥

Abschiedsritual 2025 in Niirnberg und in Rummelsberg

In der Woche zwischen dem Ewigkeitssonntag §#
und dem ersten Advent haben wir in Form unse-
res vertrauten Trauerrituals, umrahmt von musi- =
kalischen Klangen durch Johanna Zerer, Wolf- =3
gang Ursel, Michael Krieger und Dr. Schleicher, §§
an die Menschen gedacht, die wir im vergange-
nen Jahr begleitet haben. Haben Kerzenlichter
entzundet und uns von Erinnerungen, Erlebnis-
sen und Anekdoten erzahlt. Die brennenden Ker-
zen und das Miteinander, haben eine besondere
Atmosphare geschaffen, die einfach wohltuend
war. Vielen Dank an Jutta Schwartz, die mit uns
das Ritual gestaltete.

Angela Barth
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ALS - Eine unheilbare, herausfordernde Krankheit

Zu dem Weiterbildungsabend am 27.10.25 waren etwa 40 Hospizbeglei-
ter*innen nach Rummelsberg ins Stephanushaus gekommen, um sich von PD
Dr. Martin Winterholler, dem Chefarzt der Abteilung Neurologie in der Sana-
Klinik, Uber die Krankheit ALS informieren zu lassen und um zu erfahren, wie
sowohl| Patienten, die behandelnden Arzte und auch die (pflegenden) Angehori-
gen mit dieser Krankheit umgehen konnen.

ALS - Amyotrophe Lateralsklerose ist eine nicht heilbare degenerative Er-
krankung des motorischen Nervensystems und gehort zur Gruppe der Mo-
toneuron-Krankheiten. Sie greift die motorischen Nervenzellen im Gehirn und
Rdckenmark an, die fur die willkurliche Steuerung der Muskulatur verantwort-
lich sind. Sie verlieren dadurch fortschreitend ihre Funktion. Es kommt zu Mus-
kelschwache, Lahmungen und Problemen beim Schlucken und Atmen.
,»Amyotroph“ bedeutet muskelmasseverlierend und bezieht sich auf den Mus-
kelschwund, der durch eine Schadigung von Nervenzellen verursacht wird.
»Lateral® heil3t seitlich oder vom Korpermittelpunkt weg.

»Oklerose® ist eine Verhartung oder Vernarbung von Gewebe durch eine Ver-
mehrung des Bindegewebes.

Jean-Martin Charcot (1825-1893), ein franzosischer Pathologe und Neurologe,
gilt als der Begrunder der modernen Neurologie. Er hat die ALS als erster be-
schrieben (1869). Er sah die ALS, damals ,Maladie Charcot® genannt, als ei-
genstandige Krankheit, nachdem er die charakteristische Degeneration der mo-
torischen Nervenzellen im Gehirn und Ruckenmark identifiziert hatte. Methode:
Klinische Symptome mit anatomischen Befunden in Verbindung bringen. Das
heil’t, er hat die Symptome der Krankheit bei den Betroffenen beobachtet, hat
die Kranken untersucht und sie, nachdem sie gestorben waren, obduziert. Ge-
sehen hat er den Muskelschwund und anormale Veranderungen im Gehirn und
im Ruckenmark. Das lie ihn auf eine Nervenkrankheit schliel3en.

In den 1950er Jahren konnten ALS-Forscher durch mikroskopische Untersu-
chungen von Gehirn- und Ruckenmarksgewebe ALS-typische Ablagerungen
von Eiweilen feststellen. Erst seit dem Jahr 2006 gelingt es, die molekulare
und chemische Zusammensetzung dieser pathologischen Ablagerungen in den
motorischen Nervenzellen zu analysieren. Der hauptsachliche Anteil der Abla-
gerungen besteht aus dem Eiweil® TDP-43. Es kdnnen sich auch noch andere
EiweilRe (Proteine), z.B. SOD1 oder FUS in der motorischen Nervenzelle abla-
gern. Ein Grundprinzip der ALS ist, dass naturlich vorkommende Eiweil3e ihre
Form verandern, wodurch es zu einer gegenseitigen Anziehung der Eiweil’e
kommt und Zusammenballungen (Proteinaggregate) entstehen.

Im Verlauf verbinden sich mehr und mehr Eiweilde miteinander. Die Konse-
quenz ist, dass die Nervenzelle mit Proteinaggregaten Uberladen wird und ihre
Funktion nicht mehr ausuben kann. Bei mehr als 90% der an ALS erkrankten
Menschen wird eine krankhafte Veranderung des Proteins TDP-43 beobachtet.
Es verlasst den Zellkern, lagert sich im Zellkorper ab und bildet dort unlosliche
Aggregate.
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ALS beginnt mit leichten Symptomen in einer einzelnen Muskelregion, etwa als
Feinmotorikstorung in einer Hand, die das Schreiben erschwert oder Betroffene
konnen den Fuld nicht mehr mihelos anheben, wodurch sie vermehrt stolpern.
Auch ein vermehrter Speichelfluss kann auftreten, der das Schlucken und Spre-
chen beeintrachtigt. Viele Erkrankte leiden unter Muskelzuckungen und
schmerzhaften Krampfen. Muskelschwund kann auch in der Zunge auftreten.
Bei den Betroffenen zeigt sich dann eine Sprechstérung in Form einer undeutli-
chen und verwaschenen Sprache. Probleme beim Schlucken fuhren zu gefahrli-
cher Gewichtsabnahme. Auch eine respiratorische Insuffizienz
(Funktionsschwache der Atmung) kann sich bemerkbar machen und letztendlich
Atemversagen verursachen. Im weiteren Verlauf der Krankheit breiten sich die
Beschwerden Uber den ganzen Korper aus und nehmen stetig an Starke zu, bis
es schlielBlich zum Verlust der Selbststandigkeit und des Kommunikationsvermo-
gens der Patienten kommt.

Die Inzidenzrate der Krankheit liegt bei 3:100000, d.h. drei Menschen von
100000 erkranken in einem Jahr. Manner sind haufiger betroffen als Frauen
(Verhaltnis 3:2). Die Progression der Symptome und die damit verbundene Le-
benszeitprognose sind individuell sehr unterschiedlich. Betroffene kdnnen eine
langsamere, mittlere oder schnellere Progressionsrate aufweisen. Diese Unter-
schiedlichkeit ist ein zentrales Merkmal der Krankheit und stellt sich in verschie-
denen Varianten und besonderen Verlaufen dar. Die mittlere zu erwartende Le-
benszeit von Menschen mit ALS betragt 3-5 Jahre. Etwa 10% haben einen lang-
sameren Verlauf und langere Uberlebenszeiten. Bekannt sind Verlaufe von mehr
als 10 Jahren. Das Alter der Betroffenen liegt zwischen 50 und 65 Jahren. Der
jungste Patient von Dr. Winterholler war 28 Jahre alt. Es treten aber auch spate
Formen auf, die bei Menschen Uber 80 diagnostiziert werden.

Die Diagnose, die mit verschiedenen Verfahren relativ sicher gestellt werden
kann, sollte mdglichst frih erfolgen. Und zunachst mit dem Hinweis V.a.
(Verdacht auf) gestellt werden. Die endgultige Bestatigung erfolgt 3 Monate spa-
ter. In 97% der Falle bestatigt sich der Verdacht. Diese Vorgehensweise gibt
dem Patienten Zeit, sich mit der Krankheit auseinander zu setzen. Ist die Diag-
nose gesichert, kann der Einsatz von Riluzol, dem einzigen zugelassenen Medi-
kament, den Krankheitsverlauf verlangsamen und die Lebenserwartung verbes-
sern (ca. 3 Monate). Bei 2% aller ALS-Falle sind Mutationen (dauerhafte Veran-
derungen) im SOD1-Gen fur das Auftreten der Krankheit verantwortlich. Eine
vielversprechende Behandlungsstrategie ist in diesen Fallen die Gentherapie,
bei der das fehlerhafte Gen gezielt zum Schweigen gebracht wird, um die Pro-
duktion des schadlichen Proteins zu stoppen.

Im fortgeschrittenen Stadium, der Patient sitzt meist schon im Rollstuhl, drohen
als grolte Gefahren Verhungern und Ersticken. Bei einem Gewichtsverlust von
10% sinkt die Lebenserwartung nachweislich. Deshalb ist die Ernahrung am
wichtigsten. Sie sollte moglichst fettreich sein, mit Ergadnzungsmitteln und Ener-
giespendern unterstutzt werden. Wenn eine normale Nahrungsaufnahme sehr
problematisch oder gar nicht mehr maoglich ist, kommt die PEG-Sonde ins Ge-
sprach.
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Die Patienten entscheiden sich selbst daftr oder dagegen. Die Sonde ist in die-
sem Fall nur von Vorteil, denn es werden dadurch Mangelernahrung, Flussig-
keits- und Gewichtsverlust verhindert und die Aktivitat der Patienten gesteigert.
Fast alle ALS-Patienten sterben an Atemversagen, die Angst davor ist auch bei
den pflegenden Angehdrigen immer gegenwartig und raubt den Schlaf. Das
Problem sollte bei einer engmaschigen Verlaufskontrolle offensiv angespro-
chen und mdgliche Attacken und Ursachen von Atemnot und die Hilfsmittel,
die zur Verfugung stehen, sowie deren Einsatz erortert und geplant werden.

Der Anteil der maschinell beatmeten Patienten hat sich in den letzten Jahren
erhoht. Zuerst konnen auch Beatmungsbeutel genutzt werden. Ganz wichtig ist
das Abhusten. Neben manuellen Techniken kann ein Hustenassistent zum Ein-
satz kommen, ein Gerat, das hilft, festsitzendes Bronchialsekret zu mobilisieren
und aus den Atemwegen zu entfernen. Das geschieht, indem es abwechselnd
einen Druckaufbau zur Einatmung und einen schnellen Sog zur Ausatmung er-
zeugt, was einen kunstlichen Hustenstol3 simuliert. Die Atmung wird freier. Es
wird verhindert, dass sich in dem aufgestauten Schleim Bakterien ansiedeln,
die zu lebensbedrohlichen Infektionen fuhren kdnnen.

Verursacht wird die Atemnot von 3 Faktoren: Zwerchfellschwache, Kehlkopflah-
mung und nicht mehr funktionierender Bauchmuskulatur. Als ,ultima Ratio® ist
die Tracheotomie moglich, der Luftrohrenschnitt, der dazu dient, die Atmung zu
erleichtern oder eine Langzeitbeatmung zu ermoglichen. Er kann aber zu einer
Totallahmung aller Muskeln fuhren, was das sogenannte Locked-in-Syndrom
bewirkt. Der Patient selbst muss entscheiden, ob er sein Leben auf diese Wei-
se langer leben will. Hier braucht es einen langen Vorlauf, um zu besprechen,
was man beflrchtet und was eintreten kann.

Ein vorgerucktes Stadium der Krankheit kann nur mit den Hilfsmitteln erreicht
werden. Die Medizin wird aber vernunftiger. Man uberlegt mit dem Patienten
die moglichen Konsequenzen der Therapien und Uberlegt, ob es fur ihn das
Beste ist, ,alles zu machen, was geht”. 90% der Patienten sind sich jeden
Schrittes der Progression bewusst. Zwischen einem zwangslaufigen Schritt und
dem nachsten sollte ein halbes Jahr vergehen, dann konnte sich der Mensch
darauf einstellen. Diese Zeit bleibt aber nicht allen. Alle Entscheidungen sollten
mit der Familie getroffen werden.

Im fortgeschrittenen Stadium der Krankheit ware die palliative Therapie oft die
beste Moglichkeit, die Lebensqualitat der Erkrankten zu verbessern. Sie geht
jedoch auch mit einer Lebensverkurzung einher. Deshalb ist das Zulassen der
Palliation fur die Betroffenen oft schwierig, besonders die Angehdrigen haben
Probleme damit, diesen Weg zu akzeptieren. Der Arzt hat dabei die Aufgabe
aufzuklaren und zu vermitteln zwischen Patienten und Angehdrigen. Wenn Ei-
nigkeit Uber das Therapieziel besteht, kann der Partner dem Kranken viel Si-
cherheit geben. Der Arzt sollte den Menschen in seiner Biografie verstehen,
seine Personlichkeit respektieren, ihn bei der Festlegung des Therapieziels be-
gleiten, auf Mdglichkeiten und Gefahren der Therapie hinweisen und sie, bevor
sie umgesetzt werden soll, besprechen und erklaren. Der Weg muss erarbeitet
und gemeinsam gefunden werden. Der Wunsch nach Suizid taucht dabei bei
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bei den meisten Patienten nicht auf.

Die endgultige Therapiezielanderung fordert Konsequenz. Es muss dann soviel
(z.B.) Fentanyl eingegeben werden, dass der Patient ruhig wird und ihm die
Qualen eines langsamen Sterbens erspart bleiben. Im Verlauf wird die Atmung
flach, weil nicht genugend Sauerstoff zugefuhrt wird, der CO2 Gehalt im Blut
steigt, der Patient wird dadurch in eine CO2 Narkose versetzt. Eine gleichzeitig
einsetzende Ubersauerung des Blutes lasst die Kreislaufregulation einbrechen.
Die Dauer des Sterbevorgangs wird sehr Uberschaubar. Gut begleitet kann der
Patient so angst- und schmerzfrei sterben.

Den Hospizbegleiter*innen gibt Dr. Winterholler den Hinweis, sich besonders
um die Angehdrigen zu kimmern, die wahrend der Pflege und Betreuung des
Patienten meist an die Grenze ihrer Leistungsfahigkeit geraten und die auch
nach dem Versterben des geliebten Menschen sehr oft viel Zeit brauchen, um
loslassen zu konnen und um Schuldgefuhle zu verarbeiten.

Vielen Dank, Herr Dr. Winterholler flr die Gestaltung dieses Weiterbildungs-
abends, der uns viele Informationen Uber die Krankheit ALS gebracht und tiefe
Einblicke in die Welt der Kranken gewahrt hat!

zetge
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Impressionen vom Start des Ausbildungskurses 2025/26 in Nurnberg

Im Oktober ist der Ausbildungskurs mit elf interessierten Teilnehmenden (acht
Frauen, drei Manner) gestartet, Uber die zahlreichen Anmeldungen haben wir
uns im Vorfeld sehr gefreut.

An diesem ersten Kurswochenende haben

uns vielfiltige Themen, wie z.B. Salutoge- Un\qeuissheil‘
nese, Arbeiten mit der eigenen Biographie, iy
meine Krisen-Strategien, der Symbol- .
Koffer, Rituale und Empathie, beschaftigt Gewissheil
und die Teilnehmenden dabei ziemlich her- Kopf yersys

ausgefordert. Die gemeinsame Mittagspau- ,
se mit einer warmenden Suppe hat dazwi- [}/ 0055000 Depresston

Traver Sitvation

schen Raum gegeben, sich zu stirken und [ Seielfiiis, W ™ S,
in Gesprachen sich naher kennenzulernen.

p Verhandlun

oJ.(zs was:rjcnd

Uber bisher mehrere Abende mit Inhalten,

wie Anndherung an dem Begriff Palliative == BAnnohme
Care, Schmerz und Hospizkoordination und &'"Pa‘iifééh";

dem zweiten Wochenende mit dem The-
menschwerpunkt Kommunikation und De-
menz unternehmen wir gemeinsam eine
intensive ,Ausbildungs-Hospiz-Reise®, die
im Februar 2026 zu Ende gehen wird.

Eine grof3e Bereicherung dabei ist die Un-
terstutzung und Prasenz von Ehrenamtli-
chen, die bei verschiedenen Kurseinheiten
mit dabei sind und den Teilnehmenden von
ihren Erfahrungen und ihrem Erleben be-
richten. Dies wird von den Teilnehmenden
als sehr positiv und praxisnah empfunden.

Wer als Ehrenamtlicher beim Lesen des Ar-
tikels sich denkt, das mochte ich auch ger-
ne mal wieder erleben, hat 2026 dazu die
Gelegenheit. Wir haben vom 13.-15. Marz
ein Auffrischungs-Wochenende in Rum-
melsberg mit vielfaltigen Inhalten, analog zu
den bekannten Kurszeiten, geplant. Wir
freuen uns darauf, mit Euch gemeinsam in Theorie mit verschiedenen Methoden
und Austausch einzutauchen und daran zu arbeiten. Nahere Informationen dazu
kommen rechtzeitig vorher.

Angela Barth
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Co-Patient Angehoriger ... Und was soll das denn eigentlich heiBRen?

Welche Belastungen haben pflegende Angehorige, wie wird man pflegender
Angehdriger und muss ich meine Angehdrigen eigentlich pflegen? Kann die
Versorgung von pflegebedurftigen Familienmitgliedern, Partnern, Freunden und
Bekannten auch Freude und einen Mehrwert haben? Wer hilft mir, wenn die Be-
lastung so grof® wird, dass ich nicht mehr fur andere sorgen kann? Sollte ich zu-
erst fir mich sorgen?

So viele Fragen — wenig eindeutige, handfeste Antworten. Ja, im Rahmen der
Pflegeversicherung ist Entlastung moglich, der Anspruch auf Kurzzeit- und Ver-
hinderungspflege besteht, wenn man einen Pflegegrad hat. Auch der Entlas-
tungsbetrag steht jedem Versicherten mit Pflegegrad zur Verfiigung. Gleichzei-
tig sind die Kurzzeitpflegeplatze rar, Pflegedienste mit Kapazitat auch. Mit War-
tezeit ist zu rechnen.

Jeder, der flur An- oder Zugehdrige sorgt und sei es nur die Erledigung von Post
oder wochentliche Einkdufe gehort schon zu den Pflegenden, oder ist ,,Care Gi-
ver“. Es gibt Young Carer, das sind Jugendliche, die pflegen und dadurch eine
komplett andere Lebenswirklichkeit haben als andere Personen in ihrem Alter.
Distance Care Giver leben raumlich weit entfernt, die Kontakte finden Uber das
Telefon, digitale Angebote oder mit hohem organisatorischem Aufwand statt.

Klar gesagt ist, die pflegenden Angehoérigen werden ganz selbstverstandlich als
tragende Saule im Gesundheitssystem gesehen, alle Teilnehmer*innen an den
Abenden hatten Erfahrungen in diesem Bereich. Sie sind als direkt pflegende
Angehorige, im weiteren Umfeld oder wahrscheinlich in naher Zukunft betroffen.
Sehr schnell waren wir im Austausch mit Fragen und Erfahrungsberichten.

Angehorige  er-
kranken selbst
an den Belastun-
gen, Rucken-
schmerzen,
Herzbeschwer-
den, sozialer Iso-
lation, Depressi-
onen bis hin zu
Suizidgedanken.
Total Pain st
auch bei den
Pflegenden an-
wendbar, auch
sie sind in den
vier Dimensio-
nen des Schmer-
zes betroffen.
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Was kann denn nun helfen? Die Moglichkeiten der Pflegeversicherung aus-
schopfen, Kurzzeitpflegeplatze sind rar, es gibt sie jedoch noch. Auch ambulan-
te Pflegedienste nehmen Patienten auf, mit Wartezeit, vielleicht erst nur mit
punktueller Unterstlitzung. Man kann fur sich eine Netzwerkkarte ausfullen, alle
beteiligten Personen darauf eintragen, so wird sichtbar, dass man nicht alleine
ist. Ein Positiv-Tagebuch flhren, seine Hobbys weiterhin betreiben. Es gibt Fra-
gebogen, die den Mehrwert, den personlichen Gewinn der Pflegesituation und
der Beziehung abfragen. Denn bei aller Schwere kdnnen auch schone Aspekte
in der Pflege moglich sein. Und wichtig ist es, wenn die Pflegenden gesehen
werden, Uber ihre Belastungen sprechen konnen und merken, dass sie gesehen
und ernst genommen werden. Viel zu oft wird die Situation von Aul3enstehenden
klein geredet.

Am Ende kdnnen wir nur sagen, jede Situation ist anders. Nicht immer bekom-
men die Angehorigen ein ,Danke®, oft sind es hohe Erwartungshaltungen der
Pflegebedurftigen, die den Umgang schwierig gestalten. Und doch gibt es sie,
die tragfahigen Beziehungen, den liebevollen Umgang und die Ehrlichkeit, zu
sagen, wenn es zu viel wird. Manchmal hilft es, sich vorher Gedanken zu ma-
chen, wie die Versorgung von Angehorigen funktionieren konnte, ein Plan B ist
immer gut. Wie es dann letztendlich kommen wird, kann niemand voraussagen.

Monika Helldorfer

Mitgliéderversammlung 2025

Ein wenig spater als in vergangenen
Jahren, aber noch rechtzeitig, waren
alle Mitglieder unseres Hospizvereines
zur Mitgliederversammlung 2025 mit
Wahl des neuen Vorstandes eingela-
den. Im Anschluss daran gab es ein
herbstlich passendes Abendessen und
ein kleines adventliches Programm.

Johannes Deyerl erlauterte den Fi-
nanzbericht. Gisela Ziegler-Graf, die
amtierende Vorstandin, prasentierte
Informationen aus dem Jahresbericht
2024. Im Anschluss wurde der Vor-
stand fur die vergangene Wahlperiode
entlastet. Ein besonderer Dank ging an
Gisela Ziegler-Graf fur ihr besonderes
Engagement als Vorstandsvorsitzende,
ausgedruckt durch einen schonen Blu-
menstrauld. Es folgte die Wahl des
neuen Vorstandes.
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Hier ist ein Auszug der angesprochenen Themen:

In diesem Jahr blickt der Verein Rummelsberger Hospizarbeit auf 25 Jahre Ver-
einstatigkeit zurtck. Mit einer groRen Veranstaltung im Oktober wurde dieses
Jubildum ausfiihrlich gefeiert. Die Resonanz in der Offentlichkeit dazu war sehr
erfreulich.

Zum 31. August verabschiedeten wir Hospizkoordinatorin Heidi Stahl in den Ru-
hestand. 14 Jahre hat sie sich in der Hospizarbeit engagiert, davon acht Jahre
als hauptberufliche Hospizkoordinatorin. Mit einem grofden Abschiedsfest wur-
digten die Ehrenamtlichen die Arbeit "ihrer" Koordinatorin.

Erfreulicherweise konnte die Stelle nahtlos zum 01.09. wiederbesetzt werden.
Frau Diakonin Monika Helldorfer vervollstandigt jetzt das Team. Sie bringt eine
grole Erfahrung aus ihrer bisherigen Arbeit in der ambulanten Pflege und Bera-
tung mit.

Die Anzahl der Hospizbegleitungen ist auch in diesem Jahr weiter angestiegen.
Erstmals in der Vereinsgeschichte wurden 95 Menschen am Lebensende be-
gleitet. Ca. 2500 Stunden haben 69 Ehrenamtliche daflur geleistet. Die Arbeit
des Ambulanten Hospiz- und palliativen Beratungsdienstes erweist sich immer
mehr als eine wesentliche Stitze fir Menschen am Lebensende und ihre Zuge-
horigen.

Die Angebote fur Trauernde an beiden Standorten wurden weiter ausgebaut.
Regelmalige Spaziergange fur Trauernde, Trauerseminare und Gesprachs-
gruppen haben sich bewahrt.

Zusammenarbeit, Kooperation und Vernetzung

Es besteht eine gute vertrauensvolle Zusammenarbeit und Kooperation mit den
verschiedenen Tragern im regionalen Gesundheitswesen. Die Zusammenarbeit
mit den verschiedenen Tragern der stationaren Alten— und Behindertenhilfe ist
selbstverstandlich und Hospizbegleiter*innen sind gerne gesehen. Zusammen
mit weiteren Netzwerk-Partnern tragen wir das Trauernetzwerk Nurnberger
Land und Nurnberg.

Weiter beteiligt er sich an den Netzwerktreffen des Runden Tisch Hospiz in
Nurnberg und dem Nurnberger Land.

Der Verein dankt all denjenigen, die die Hospizarbeit unterstutzten: Zuallererst
unseren Mitgliedern, die durch ihr ehrenamtliches Engagement oder ihren fi-
nanziellen Beitrag die Vereinsarbeit ermoglichten.
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Ein weiterer Dank gilt den Mitarbeitenden der Rummelsberger Dienste fur Men-
schen im Alter gemeinnutzige GmbH flr die gute Zusammenarbeit und Unter-
stutzung und dem Stephanushaus Rummelsberg fur die freundliche Bereitstel-
lung von Schulungsraumen flr die Aus-, Fort- und Weiterbildung.

Den evangelischen Kirchengemeinden im Dekanat Altdorf fur die freundliche Be-
reitstellung von Raumen fur die Arbeit mit Trauernden und zu Schulungszwe-
cken und die Unterstutzung durch Kollekten.

Ebenso danken wir allen Stiftungen, Spendern und Spenderinnen fir die fi-
nanzielle Zuwendung.

Der ausfihrliche Jahresbericht 2024 und der Kassenbericht kbnnen im Hospiz-
bldro eingesehen werden.

Der neu gewahlte Vor-
stand des Hospizverei-
nes:

Dr. Peter Schleicher,
Dr. Caira Knoch
Werner Schmidt

Text:

Auszuge aus
dem Jahresbericht
2024

Fotos:

Karl-Hans Graf,
Sonja Maier




Buchtipp: ,,im Schnee“ von Tommie Goerz

In seinem kleinen Buch (175
Seiten) erzahlt der Autor vom
alten Max, der sein ganzes Le-
ben in einem frankischen Dorf
lebt, und von seiner Freund-
schaft zu Schorsch, mit dem
er das ganze Leben verbun-
den war und ist.

Das Lauten des Totenglock-
chens bringt ihm die Nach-
richt, dass sein Freund ver-
storben ist und so macht sich
Max auf den Weg zur Toten-
wacht, um mit den Mannern
und Frauen aus dem Dorf an
seinem Freund Schorsch zu
gedenken und Abschied zu
nehmen.

In seinem atmospharisch dich- I Scl e
ten kleinen Prosastlick lasst m ocnncec
Tommie Goerz den eigenen ROMAN

Kosmos der Dorfgemeinschaft
lebendig werden, durch Ge- SPIEGEL
schichten von gemeinsamen Bestseller

Erlebnissen, den Traditionen,
aber auch dem Schweigen und
der Enge.

Dort hineingewebt sind die Lebensgeschichten von Max, Schorsch und anderen
Dorfbewohnern und Bewohnerinnen.

In der dichten Erzahlung wird man hineingenommen in das dorfliche Leben und
in die Totenwacht, ein Ritual, aus vergangenen Zeiten, das heute kaum noch
praktiziert wird, dem Erzahlen und Horen von Erinnerungen, von Verbundenheit
und von Verlusten. Die leise und behutsame Erzahlweise beruhrt und das Gele-
sene erzeugt Nachhall, der noch langer anhalt.

Piper-Verlag, 5. Auflage, Erscheinungstermin 10. Januar 2025,
gebundene Ausgabe, 22,- Euro, ISBN 978-3-492-07348-6

Angela Barth
s, @ TR



Termine

Datum Uhrzeit Thema Referent*innen
Ort
Di. 18.00 h | Jahresempfang, Kennenlernen und Austausch Angela Barth
27.01. in NUrnberg
Do. 19.00 h | Tief durchatmen - Wohltuend entspannen Sonja Maier
29.01. Heidi Stahl
Do. 19.00 h | Kollegiale Beratung / Supervision Johannes Deyerl
12.02. in Rummelsberg
Di. 18.00 h | Tief durchatmen - Wohltuend entspannen Sonja Maier
17.02. Heidi Stahl
Do. 18.00 h | Exkursion Krankenhaus Rummelsberg, Dr. Geiger
26.02. Palliativer Konsiliardienst, Moglichkeiten Diakonin Jacoby
der Behandlung etc.
Von Fr. | 17.00 h | Auffrischungs-Wochenende AK Weiterbildung
13.03. Rummelsberg
bis So.
15.03.
Impressum:

Rummelsberger Dienste flir Menschen im Alter gemeinniitzige GmbH

Verein Rummelsberger Hospizarbeit
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