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Liebe Mitglieder, Paten, Forderer
und Interessierte an der Arbeit
des Mainzer Hospizes,

Advent und Weihnachten stehen vor
der Tiir und viele Menschen geben
sich groBe Miihe, die passenden
Geschenke fiir ihre Lieben zu finden.
Es soll jedes Jahr etwas ganz Beson-
deres sein, etwas Individuelles und
Originelles.

Sie als Unterstiitzer der ambulanten
Hospiz- und Palliativarbeit in Mainz
ermdglichen uns, durch Ihre Spen-
den Patienten und ihren Angehori-
gen etwas anzubieten, das heute als
besonders wertvoll empfunden wird
und etwas ganz Wichtiges ist,
namlich Zeit.

Wenn Patienten und Angehorige
durch unseren Ambulanten Hospiz-
und Palliativdienst begleitet werden,
sind sie immer wieder erstaunt, wie
viel Zeit die Palliativarztinnen, die
Palliativpflegefachkrafte und die
ehrenamtlichen Hospizbegleiter
mitbringen. Der Erstbesuch zu Hause
kann manchmal zwei Stunden
dauern. Dies haben die meisten
Patienten so noch nicht erlebt: ,Es
nimmt sich jemand Zeit fiir mich!"
Zeit, mir aufmerksam zuzuhdren:
Was beschaftigt mich gerade, welche
Krankheitssymptome stehen im Vor-
dergrund und was ist besonders
belastend? Zeit, meine Angste,
meine Sorgen wahrzunehmen. Zeit,
auch bei einer Tasse Kaffee oder Tee
in einer entspannten Situation iiber
die nachsten Schritte zu sprechen.
Sich Zeit nehmen, Zeit schenken ist
ein Grundprinzip in der Hospiz- und
Palliativbetreuung, aber eben nicht
refinanziert. Hier helfen Sie, unsere
Mitglieder und Férderer, denn nur
durch Ihre finanzielle Unterstiitzung

Benefizkonzert , You raise me up” von conlakt & friends

Mit anhaltendem Applaus bedankten sich die begeisterten Zuhdrer fiir das
facettenreiche Konzert am 28. Oktober 2018 in der voll besetzten Kirche

St. Georg in Nieder-Olm. Mit Sensibilitit und Energie fiihrte Ludger Mias, der
musikalische Leiter, durch das abwechslungsreich zusammengestellte Pro-
gramm. Nicht nur am Applaus und der Stimmung, sondern auch an der beacht-
lichen Spendensumme von 2.988 € wurde deutlich, dass die Gesangs- und
Instrumentalstiicke, die gefiihlvoll vorgetragenen Texte und die Bilder auf der
Leinwand die Besucher beriihrten. Christine Oschmann, stellvertretende
Vorsitzende der Mainzer Hospizgesellschaft, bedankte sich mit einer Rose bei
allen Mitwirkenden fiir die Unterstiitzung des Mainzer Hospizes.

Petra Vilz, Hauptorganisatorin conTakt & friends
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konnen wir unsere Arbeit in der ge-
wohnten Weise anbieten. Alle in der
Mainzer Hospizgesellschaft Tatigen
sind sich dieses Privilegs bewusst.
Wofiir setzen wir lhre Spenden sonst
noch ein? Beispielsweise fir die Un-
terstlitzung der Angehdrigen bei der
Versorgung ihrer Verstorbenen durch
die Palliativfachkrafte, eine Leistung,
die nicht abrechenbar ist. Fort- und
Weiterbildungen der Mitarbeitenden
werden durch Ihre Spenden finan-
ziert. So konnten zwei hauptamtliche
und drei ehrenamtliche Mitarbeite-
rinnen flir unser neues Angebot
.Letzte Hilfe-Kurs" (S. 3) geschult
werden. Drei Kurse wurden bereits
erfolgreich angeboten, z.B. wurde
das Thema Trauer im Rahmen des
Unterrichts zum FSJ (Freiwilliges
Soziales Jahr) vorgestellt. Und es
liegen mehrere Anfragen flir 2019
vor. Deshalb sollen weitere haupt-
und ehrenamtlich Mitarbeitende

fiir die Vortragsarbeit ausgebildet
werden. Auch die Qualifizierung
weiterer Trauerbegleiter wird mit
Ihrer Unterstiitzung mdglich; zwei
ehrenamtliche Mitarbeiterinnen
werden derzeit geschult.

Herzlichen Dank allen, die uns finan-
ziell unterstiitz(t)en. Dank auch all
jenen, die uns ihre Zeit schenken,
z.B. unsere ehrenamtlichen Hospiz-
und Trauerbegleiter im Erwachsenen-
und im Ambulanten Kinder- und

Jugendhospizdienst, die Patienten,
Familien und Freunde in schweren
Zeiten unterstiitzen. Wir danken den
Menschen, die den Post- und Brief-
versand organisieren, die in der Of-
fentlichkeitsarbeit, im Vorstand, im
Beirat, im Aufsichtsrat und der
Gesellschafterversammlung der
Mainzer Hospiz GmbH und in der
Okumenischen Hans-Voshage-
Hospizstiftung aktiv sind. Dank
nicht zuletzt denjenigen, die Platz-
chen backen, Marmelade kochen,
Stricken, Basteln und vieles andere
mehr und damit unseren Stand auf
dem Adventsmarkt in Gonsenheim
bereichern.

Am Jahresende mochte ich auch im
Namen des Vorstandes allen haupt-
amtlichen Mitarbeiterinnen danken.
Sie stellen sich immer wieder auf
neue Situationen ein. Sie begleiten
hochmotiviert und einfiihlsam
Patienten auf ihrer letzten Weg-
strecke und ermdglichen dadurch
eine hdusliche Betreuung auch in
schwierigen Situationen.

Dank auch an die Mitarbeiterinnen
der Verwaltung, die oft als erste
Ansprechpartner das ,Aushédngeschild"
des Ambulanten Hospizes sind.

Die Hospizidee hatte ihren Ursprung
in einer blrgerlichen Bewegung. Wir
sind dankbar und stolz, dass wir
auch heute nach fast dreiBig Jahren
Hospizgeschichte in Mainz auf diese
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biirgerliche Unterstiitzung zéhlen
kénnen.

Wir hoffen, dass Sie in diesen Mit-
teilungen wieder Informationen und
Lesenswertes finden. Geben Sie diese
gern auch an Freunde und Bekannte
weiter. Sie, die Leser sind unsere
Multiplikatoren. Sie kénnen Betrof-
fene auf die Angebote der Mainzer
Hospizgesellschaft hinweisen und
ermutigen, Beratung anzufragen und
dadurch Hilfen aufzuzeigen.

Fiir die kommenden Advents- und
Weihnachtstage wiinsche ich lhnen
vor allem eines: Zeit. Sie ist das
Wertvollste, was wir besitzen. Sie
mit anderen zu teilen, beschenkt und
bereichert unser Leben.

Unsere Vision und Mission auch fiir
2019: Neben hohen Qualitdtsan-
spriichen an unsere Mitarbeitenden
und deren Kompetenz bleibt die
Zuwendung zum leidenden Mitmen-
schen die wichtigste Grundlage
unserer Arbeit.

Unser Wunsch, unsere Hoffnung:
Bleiben Sie weiterhin an unserer
Seite und helfen Sie uns, diese
Vision/Mission auch 2019 zu
verwirklichen.

Ich wiinsche lhnen einen guten Jah-
resabschluss und fiir das neue Jahr
2019 alles erdenklich Gute.

lhre
Lieselotte Vaupel

Wandertag

Zur Herbstwanderung machten sich
die Mitarbeitenden des Trauerteams
der Mainzer Hospizgesellschaft
dieses Mal auf zum Neroberg. Die
wunderschonen Wald- und Wiesen-
wege fiihrten uns durch den Raben-
grund. Dabei horten wir die Blatter
und Friichte fallen, erlebten Inspira-
tionen vom Naturliebhaber und
Komponisten Johannes Brahms und
spontan wurde sogar ein Lied
angestimmt. Im gemeinsamen
Gehen und Unterhalten begegneten
sich die Wanderer auf ihren Trauer-

wegen und teilten manchen Gedan-
ken einander mit. Die lichtdurchflu-
teten Blatterdacher lieBen uns
immer wieder traumen, staunen,
erinnern und das Herz erfreuen.
Nach einer Einkehr fuhren wir mit
der 130 Jahre alten Standseilbahn
ins Tal hinab und ins herbstliche
Mainz zuriick.

Wir freuen uns auf die nichste Tour
am 13. April 2019.

Yvette Babendererde
Trauerbegleiterin




Hospiz ist wie ein Fallschirm
Der erste ,Letzte Hilfe-Kurs”

Anfang November war die Premiere
des Kurses ,Letzte Hilfe". 18 Men-
schen hatten sich zu diesem Kurs im
Café Malete in Mombach angemeldet,
um sich ndher mit dem Thema Ster-
ben und Tod zu beschéftigen. Mit
Hilfe einer Bildprasentation naherten
wir (Annedore Bockler-Markus und
ich) uns diesem Thema. Das Leben ist
endlich, den letzten Weg, den ein
Mensch geht, muss er nicht alleine
gehen. Wir stellten uns den Fragen,
was mit dem erkrankten Menschen
und was mit den Angehdrigen und
Freunden geschieht und welche Hil-
fen es gibt. Wie kann ein ,Netzwerk"
aufgebaut werden? Im Gesprach
wurde aufgezeigt und gelibt, was jede
und jeder ganz praktisch tun kann,
um ein Leben bis zuletzt mdglich zu
machen und was auf diesem Weg
erleichtern kann. Daneben ging es
auch darum, welche Vorsorge jeder
fiir sich treffen kann.

Berichte und Erfahrungen aus
unseren Begleitungen wie auch Hin-
tergrundinformationen machten viele
verschiedene Hilfsmdglichkeiten
deutlich. Praktische Tipps fiir diese
ganz besondere Lebenssituation
konnten den Kursteilnehmenden mit
auf den Weg gegeben werden. Auf
einem Tisch lagen z. B. einige Hilfs-
mittel fiir die Mundpflege, die jeder
Teilnehmende ausprobieren konnte:
einfache, unkomplizierte Dinge, die
dem Menschen bei Mundtrockenheit
helfen kdnnen.

Den letzten Weg muss kein Mensch
alleine gehen. Es gilt ein Netzwerk
aufzubauen, sich friihzeitig mit dem
Thema zu beschiftigen, Vorsorge zu
treffen und vor allem sich auch Hilfe
zu holen!

Das Leben ist wie ein Seil, liber das
wir alle gehen; irgendwann verlasst
man dieses Seil. Hospiz versteht sich
als ,Fallschirm"”, der helfen mdochte,

gut und sicher zu landen. Hospiz
mdchte Leben in der vertrauten
Umgebung ermdglichen bis zuletzt,
dabei werden Angehdrige unterstiitzt
und begleitet von Haupt- und
Ehrenamtlichen.

Das niederschwellige Angebot eines
Letzte-Hilfe-Kurses, sich auf diese
Weise diesem Thema in dieser Form zu
nahern, wurde von Kursteilnehmen-
den besonders positiv hervorgehoben
und begriiBt. Vor allem die einfachen
und praktischen Tipps wurden interes-
siert angenommen, Notizen gemacht,
Fragen gestellt und beantwortet.

Edith KeBler
Ehrenamtliche Hospizbegleiterin

Am Ende wissen, wie es geht

Letzte Hilfe-Kurse

Letzte Hilfe? Erste Hilfe kennen Sie
sicher. Vielleicht haben Sie auch

einen Erste-Hilfe-Kurs absolviert?
Aber Letzte Hilfe?

Ja, am Ende wissen, wie es geht. Wie
auch bei der Ersten Hilfe soll die
Letzte Hilfe Wissen zur Unterstiitzung
und Hilfe in ungewohnten und
manchmal schwierigen Situationen
vermitteln. Die Mainzer Hospizgesell-
schaft hat eine kleine Gruppe von
haupt- und ehrenamtlichen Mitarbei-
terinnen geschult und bietet nun
diese Kurse an. Hier erganzt sich noch
einmal ganz praktisch unsere
langjahrige Zusammenarbeit von

ehrenamtlichen Hospizbegleitern und
hauptamtlichen Palliative-Care-
Fachkraften.

Und darum geht es inhaltlich:

Letzte Hilfe-Kurse vermitteln Basis-
wissen und Orientierungen sowie
einfache Handgriffe. Sterbebegleitung
ist keine Wissenschaft, sondern prak-
tizierte Mitmenschlichkeit, die auch
in der Familie und der Nachbarschaft
mdglich ist. Wir mochten Grundwis-
sen an die Hand geben und ermuti-
gen, sich Sterbenden zuzuwenden.
Denn Zuwendung ist das, was wir alle
am Ende des Lebens am meisten
brauchen.

N 4

LETZTE HILFE

Die Seminarinhalte sind

¢ Sterben ist ein Teil des Lebens

® \lorsorgen und Entscheiden

® Korperliche, psychische, soziale und
existenzielle Note lindern

® Abschied nehmen vom Leben

Die Kurse richten sich an Menschen,

die sich lber die Themen Sterben, Tod

und Palliativversorgung informieren

wollen. Wenn Sie Fragen zu den Kur-

sen haben oder in lhrer Einrichtung,

Ihrer Kirchen- oder Ortsgemeinde

einen Kurs anbieten mochten, dann

nehmen Sie bitte mit uns Kontakt auf!

Annedore Béckler-Markus
Palliativpflegefachkraft
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Zeit fur Spiel und Spal3

Ein Ehrenamtlicher berichtet

Heute habe ich mir wieder fir ein
paar Stunden frei genommen fiir
Mob'le, den Ambulanten Kinder-
und Jugendhospizdienst der Mainzer
Hospizgesellschaft Christophorus

e.V., fir die von mir betreute Familie.

Sie wohnt am Rande des Tatigkeits-
gebiets von Mob'le, und so flihrt
mich meine wochentliche Fahrt
etwa 40 Kilometer quer durch das
wunderschone Rheinhessen.

Ich erinnere mich noch an meinen
ersten Besuch vor anderthalb Jahren
zusammen mit unseren hauptamt-
lichen Koordinatorinnen Eva Wagner
und Jana Schempf. Es war sehr
spannend damals. Wiirde alles
passen? Konnten sich die Eltern
vorstellen, dass ich bei ihnen zu
Hause die beiden Kinder betreue?
Sie konnten. Und seither komme ich
einmal wochentlich fiir ca. vier
Stunden, um die Familie mit ihren
besonderen Herausforderungen zu
unterstitzen.

Die beiden Kinder, der 7-jahrige K.
und der 3-jahrige G. haben schon
von Geburt an Mukoviszidose (zysti-
sche Fibrose - CF), eine genetisch
bedingte, unheilbare Krankheit. Or-
gane wie Lunge, Darm oder Pankreas
produzieren einen sehr zihen
Schleim. So ist die Lunge sehr anféllig
fiir Infekte, die Verdauungsenzyme
gelangen nicht in den Diinndarm,
und vieles mehr. Der tagliche Um-
gang damit ist fiir alle Beteiligten
eine standige Herausforderung. Es

gelten zum Beispiel strenge Hygie-
neregeln und Speisen miissen mit
Verdauungsenzymen erganzt werden.
Auch die taglichen Inhalationen zur
Unterstilitzung der Schleimldsung in
den Lungen und die Atemibungen
zum besseren Abhusten des
Schleims diirfen nicht vergessen
werden. Die wochentlichen Ubungs-
stunden mit der Physiotherapeutin,
die regelmaBigen Besuche in spezia-
lisierten Ambulanzen und Kliniken
fiir Lungenuntersuchungen, MRT's,
Abstriche und Blutentnahmen
gehoren leider auch noch dazu.
Nachdem ich schon bei Arzt- und
Klinikbesuchen dabei sein konnte
und einen Teil der Untersuchungen
und Tests miterlebt habe und die
taglichen Routinen kenne, freut es
mich immer ganz besonders, wenn
ich bei ,meiner Familie" bin und
sehe, dass die beiden Jungs sich
davon die Freude am Leben nicht
nehmen lassen.

Und so halten sie mich immer ganz
schon auf Trab, wenn ich mit ihnen
Zeit verbringe. Wir spielen viel: mit
Autos, Eisenbahn und Lego oder
FuBball, fahren Rad, erkunden den
Garten und die Nachbarschaft,
gehen spazieren. Im Tobe-Raum
hiipfen, schaukeln, klettern wir bis
mir die Puste ausgeht, oder wir er-
finden neue Spiele. Manchmal darf
ich auch nur zuschauen, weil ich von
Ninjago und Ninja-Turtles einfach
nicht genug Ahnung habe. Ab und
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zu lese ich ihnen etwas vor oder wir
malen etwas. Wir waren bereits
gemeinsam im Zoo und im Theater
und haben im Kino Popcorn gegessen.
Da bleibt manchmal kaum Zeit, mich
mit der Mutter zu unterhalten, von
ihr {iber die neuesten Entwicklungen
bei den Jungs auf dem Laufenden
gehalten zu werden oder den
nachsten Besuch zu organisieren.
Ich bin von Anfang an sehr herzlich
in der ganzen Familie aufgenommen
worden, und es hat sich ein schénes
und vertrauensvolles Verhaltnis
entwickelt. Wir haben schon viel
zusammen erlebt und meine Besuche
bereiten mir immer sehr viel Freude.
Ich hoffe, ich habe noch oft die
Gelegenheit, meine Familie zu
besuchen!

Niko Brunet
Ehrenamtlicher Kinder- und
Jugendhospizbegleiter Mob'le

Sonja Mirzazadeh, Kanga-Trainerin
in Mainz, veranstaltete beim Som-
merfest der Romer-Passage in Mainz
einen Kanga-Flashmob, bei dem eine
Spende von 123 Euro fiir den Ambu-
lanten Kinder- und Jugendhospiz-
dienst zusammenkam. Kanga-Trai-
ning ist ein spezielles Fitnesstraining
flir Miitter, die ihr Baby wahrend des
Trainings wie eine Kdnguruh-Mama

in einem speziellen Tragebeutel am
Korper tragen. Das Training kann
sowohl drinnen wie drauBen statt-
finden. Nahere Informationen unter
www.kangatraining-mainz.de.

Eva Wagner

Koordinatorin Mob le,
Ambulanter Kinder- und Jugend-
hospizdienst
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Hilfe fir Familien und Kinder
Forderverein ftir Tumor- und Leukdmiekranke Kinder e.V. Mainz

Wenn ein Kind an Krebs erkrankt,
steht fiir die ganze Familie die Welt
plétzlich still. Alles was zuvor
wichtig war, zahlt nicht mehr.

Es gilt nun, ganz fir das kranke
Kind da zu sein.

1984 wurde der Forderverein fiir
Tumor- und Leukamiekranke
Kinder e.V. Mainz von Eltern
krebskranker Kinder und Klinikmit-
arbeitenden gegriindet, um die
Familien in dieser schweren Zeit
nicht alleine zu lassen und ihnen zu
helfen, wo geholfen werden kann.
Der Forderverein finanziert sich
aus Spenden, staatliche Unterstiit-
zung erhalt er nicht. Dennoch
haben wir im Laufe der Jahrzehnte
eine Vielzahl groBer und kleiner
Angebote auf der Kinderkrebssta-
tion der Universitatsmedizin Mainz
realisiert, die bis heute von den
betroffenen Familien
wahrgenommen werden.

Die psychosoziale Versorgung der
Patienten und deren Angehdrigen
liegt uns besonders am Herzen. Die
Finanzierung professioneller Helfer
gibt den Familien die Sicherheit,
aufgefangen zu werden und nicht
alleine zu sein. Ein Team aus Sozial-
padagogen, einer Familien- und
Trauerbegleiterin, einem Musikpad-
agogen, einer Kunsttherapeutin
sowie zweier zusatzlicher Pflege-
krafte auf der Station begleiten die
Familien von der Diagnose an durch
die Therapie hindurch bis in die
Nachsorge.

Mit Hilfe des Fordervereins konnten
zudem viele Anschaffungen getétigt

Forderverein fir
Tumor- u. Leukiimie-

kranke Kinder
e.V. Mainz

werden, unter anderem die Elternkii-
che oder auch stabile Klappbetten als
Ubernachtungsmaglichkeit fiir die
Eltern, die dazu beitragen sollen, den
Klinikaufenthalt auch fiir Familien-
angehdorige so ertraglich wie moglich
zu machen.

Unser Elternhaus, das Herz des
Fordervereins, befindet sich nur
wenige Gehminuten von der Kinder-
krebsstation der Universitdtsmedizin
Mainz entfernt. Hier ist auch die
Geschaftsstelle angesiedelt und die
Mitarbeitenden stehen den betroffe-
nen Familien flir personliche
Gesprache zur Verfiigung. Fiir die
Eltern der an Krebs erkrankten
Kinder bietet es seit 15 Jahren ein
zweites Zuhause.

Der Weg nach der Therapie zuriick

in den Alltag ist nicht einfach. Zur
Unterstiitzung und Bewaltigung des
Erlebten stehen den Familien im neu
errichteten Nachsorgezentrum im
Elternhaus eine Psychologin und
eine Kunsttherapeutin zur Seite.

Sie helfen, den Weg zuriick in die
Normalitdt zu finden.

Leider schaffen es nicht alle Kinder,
den Krebs zu besiegen. Umso wichti-
ger ist es, den Familien auch in

ihrer Trauer beizustehen. Unsere
Familien- und Trauerbegleiterin
bietet die notwendige fachliche und
emotioniale Unterstiitzung, um das
Erlebte bewiéltigen zu kdnnen. Jede
Betreuung ist individuell und orien-
tiert sich an den Bediirfnissen der
Betroffenen. So lange wie notig,
stehen wir den Familien zur Seite.
Ein weiteres wichtiges Thema ist die

Stiftung
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Mainz
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finanzielle Absicherung der Familien,
wenn durch Erkrankung des Kindes
ein Elternteil nicht mehr arbeiten
gehen kann, da er die Betreuung sei-
nes Kindes wahrend der langwierigen
Therapie Gbernimmt. Hier kommt
unser Sozialfonds zum Tragen, denn
durch ihn kénnen wir existenzielle
Bedrohungen vermeiden, die z.B.
durch den Wegfall eines Gehalts
entstehen und schenken den Familien
kostbare Zeit und Energie.

Fiir weitere Information stehen wir
Ihnen gern zur Verfligung:
Homepage:
www.krebskrankekinder-mainz.de
E-Mail:
info@krebskrankekinder-mainz.de
Telefon: 06131-237 234

Andrea Grimme
Offentlichkeitsarbeit, Forderverein
Tumor- und Leukdmiekranke Kinder
e.V. Mainz

Mob le, der Ambulante Kinder-
und Jugendhospizdienst, arbei-
tet seit seiner Griindung 2016
mit dem Fdrderverein fiir Tu-
mor- und Leukdmiekranke Kin-
der zusammen. Kai Leimig, ge-
schaftsfiihrender Vorstand des
Vereins sowie als Diplompada-
goge Teil des psychosozialen
Teams der Kinderonkologie der
Universitatsmedizin Mainz,
unterstiitzt uns von Anfang an
als Referent im Qualifizierungs-
kurs flir die ehrenamtlichen
Kinder- und Jugendhospizbe-
gleiter.

Eva Wagner
Koordinatorin Mob le,
Ambulanter Kinder- und
Jugendhospizdienst
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Hannah Bisdorf stellt sich vor

Einmal trafen sie eine Krihe. ,Végel
sind nicht dumm®, sagte der kleine Bér
und er fragte die Kriihe nach dem Weg.
Welchen Weg?*, fragte die Krdhe.

+ES gibt hundert und tausend Wege."
(Janosch: Oh wie schén ist Panama)

Ich freue mich sehr, dass mich mein
Weg zum Ambulanten Kinder- und
Jugendhospizdienst Mobile gefiihrt
hat. Dass ich mich in meiner Bache-
lorarbeit mit der Palliativversorgung
von Kindern und Jugendlichen befasst
habe, war auch eher ein Zufall - es
hatte noch hundert und tausend an-
dere Wege gegeben. Doch ich schlug
diesen Weg ein und seitdem lassen
mich dieses Thema und der
Arbeitsbereich nicht mehr los.

Im vergangenen Sommer beendete
ich meinen Bachelor und erlangte
damit meine staatliche Anerkennung
als Sozialarbeiterin. Doch mein
Wissenshunger war damit noch nicht
gestillt, sodass ich mich fiir den
Master Soziale Arbeit mit Schwer-
punkt Gesundheit, Krankheit, Teilhabe
eingeschrieben habe. Diesen werde
ich zu Beginn 2019 beenden.
Nebenher arbeitete ich in der psycho-
sozialen Betreuung von Erwachsenen
mit einer psychischen Erkrankung
oder Behinderung.

Zur Mainzer Hospizgesellschaft kam
ich im vergangenen Jahr durch die

Absolvierung des Grundkurses fiir die
ehrenamtliche Begleitung. Von
Beginn an war fiir mich klar, dass ich
den Qualifizierungskurs fir die ehren-
amtliche Mitarbeit im Kinder- und
Jugendhospizdienst daran anschlieBen
wollte. Und das tat ich auch!

Dass mein ,Panama” dann die Koordi-
natorinnenstelle bei Mob'le werden
wiirde, ja, das wusste ich auch nicht,
als ich mich auf den Weg machte!
Fiir die erkrankten Kinder und
Familien mochte ich fortan eine Weg-
begleiterin sein - mit ihnen schauen,
welche Wege vor ihnen liegen kdonn-
ten, sie begleiten, wenn sie an eine

[ Moble

Kreuzung kommen und sich fiir eine
Richtung entscheiden miissen, sie un-
terstlitzen, wenn der Weg steinig ist.
Ich freue mich auf viele neue Wege,
die ich zusammen mit meiner
Kollegin Eva Wagner gehen werde,

in der Hoffnung, dass es gelingt,
kleine Trampelpfade der Hospiz- und
Palliativversorgung fiir Kinder und
Jugendliche in Mainz und Umgebung
zu erweitern und neue Wege zu
erschlieBen!

Hannah Bisdorf
Koordinatorin Mob'le, Ambulanter
Kinder- und Jugendhospizdienst

Weltgedenktag flr verstorbene Kinder

Seit 1996 gibt es den weltweiten
Gedenktag flr verstorbene Kinder.
Die Idee stammt von den ,Compass-
ionate Friends", einer Vereinigung
verwaister Eltern und ihrer Angeho-
rigen in den USA. Der Name ,World-
wide CandleLighting Day" beruht auf
dem weltweiten rituellen Anziinden
einer Kerze fiir das verstorbene Kind,
um 19 Uhr, am zweiten Sonntag im

Dezember. Die Kerze soll gut sichtbar

an einem Fenster platziert werden.
Durch die stiindliche Verschiebung
der unterschiedlichen Zeitzonen
rund um den Globus entsteht eine
Lichterwelle, die in 24 Stunden
einmal um die ganze Erde wandert.
Jedes Licht versichert trauernden
Eltern die Solidaritdt untereinander
und bezeugt, dass diese Kinder die

Welt erhellt haben und nicht verges-
sen werden. Neben dem Anziinden
der Kerze finden weitere Veranstal-
tungen statt wie Gedenkfeiern und
Informationsveranstaltungen.

In Deutschland wird dieser Gedenk-
tag bundesweit unterstiitzt durch
den Bundesverband Verwaiste Eltern
in Deutschland (VEID) und die Initia-
tive Regenbogen ,Gliicklose Schwan-
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gerschaft”. In Mainz findet seit 1992
ein Gedenkgottesdienst flir verstor-
bene Kinder statt. Der Verein ,Trau-
ernde Eltern & Kinder Rhein/Main"
ist seit seiner Griindung im Jahr
1997 Organisator dieser Gedenkver-
anstaltung. Seit 2014 beteiligt sich
das Ronald-McDonald-Haus Mainz
am Gedenkgottesdienst. Seit 2017
ist auch Mob'le, der Ambulante Kin-
der- und Jugendhospizdienst der
Mainzer Hospizgesellschaft, Teil des
Organisationsteams. Der Gedenkgot-
tesdienst findet stets um 15 Uhr in
der katholischen Kirche St. Franzis-
kus, Rubensallee 1-5, 55127 Mainz-
Lerchenberg statt. Im Jahr 2018 fiel
der weltweite Gedenktag auf den

9. Dezember. Auch dieses Jahr un-
terstiitzten die ehrenamtlichen und
die hauptamtlichen Mitarbeiter von
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Mob le den Gottesdienst, das
anschlieBende Trauercafé sowie die
Betreuung der Geschwisterkinder.

Eva Wagner
Koordinatorin Mob'le, Ambulanter
Kinder- und Jugendhospizdienst

Wirklich komisch

Ein Humor-Workshop

«Jedes Ding hat drei Seiten: eine posi-

tive, eine negative und eine komische.”
KARL VALENTIN

Lachen durften die ehrenamtlichen
Kinder- und Jugendhospizbegleiter
gemeinsam mit den beiden Koordina-
torinnen ganz herzlich beim Workshop
«Humor in der Kinderhospizarbeit".
Zunachst wurden wir begriiBt durch
die Clownin Trine. Danach fiihrten die
Referentinnen Sabine Hamann und
Katharina Miiller von der ,Schmun-
zelwerkstatt” kompetent und gut
gelaunt durch die Ganztagesveran-
staltung. Alle teilnehmenden Perso-
nen waren gefragt, bei sich selbst zu
entdecken: Wie nehme ich Verande-
rungen in der Umgebung, bei anderen
Personen wahr? Wie fiihlt es sich an,
vor einer Gruppe zu stehen und sich
durch Applaus Schritt fiir Schritt
durch den Raum fiihren zu lassen?
Wie oft lache ich am Tag? Mit wem

und woriiber? Wann half Humor mir,
eine schwierige Situation zu meis-
tern? Darf die Arbeit bzw. das
Ehrenamt Spal3 machen? Gehe ich
dort entspannt hin?

In einem kurzen theoretischen Teil
wurde erlautert, was Humor eigent-
lich ist (laut Duden: eine gelassene
Haltung gegenliber Schwierigkeiten
und Missgeschicken) und inwiefern
Summen, Singen, Tanzen, Lispeln u.a.
die humorvolle Haltung férdern. Fazit
der Teilnehmenden: ein sehr gelunge-
ner Workshop, den wir alle weiter-
empfehlen kdnnen, und ein Tag, an
dem wir sehr viel miteinander gelacht
haben.

Mehr Informationen unter
www.dieschmunzelwerkstatt.de

Eva Wagner
Koordinatorin Mob le, Ambulanter
Kinder- und Jugendhospizdienst




Ein Patient berichtet

Erfahrungen im Christophorus-Hospiz Mainz-Drais und der Palliativstation

der Uni-Klinik Mainz

Ich habe Blasenkrebs, weshalb die
Blase vor vier Jahren entfernt
werden musste. Mit dem dadurch
notwendigen kiinstlichen Ausgang,
einem sogenannten Stoma, kann ich
sehr gut leben. Bei einer, ein viertel
Jahr spéter, in der UCT (Universi-
tats-Centrum fiir Tumorerkrankun-
gen) mittels CT durchgefiihrten
Kontrolluntersuchung wurde in der
Lunge ein kleiner Tumor festgestellt.
Dieser sollte operativ entfernt
werden. Da meine Frau zu dieser
Zeit aber an Bauchspeicheldrisen-
krebs erkrankt war und meiner
Pflege bedurfte, konnte ich dieser
Operation nicht zustimmen. Trotz
Entfernung der Bauchspeicheldriise
und Chemotherapie ging es meiner
Frau immer schlechter, so dass die
Pflege durch mich und einen Pfle-
gedienst zu Hause nicht mehr
maoglich war. Sie fand dann im
Christophorus-Hospiz in Mainz-
Drais die fiir sie bestmdgliche Un-
terbringung und Pflege. Sie sagte
mir noch kurz vor lhrem Tod: ,Dass
ich hierher durfte, war das Beste,
was mir passiert ist"! An dieser
Stelle auch von mir noch mal Danke
an Alle fiir die tolle kompetente
Betreuung, die Herzlichkeit, die
Zuwendung und nicht zuletzt die
Zeit, die Geduld, die Menschlichkeit
sowie das Eingehen auf ihre
Wiinsche, die meine Frau hier bei
ihrem Heimgang erfahren durfte.
Nach dem Tod meiner Frau wurde
dann bei meiner ndchsten Kontroll-
untersuchung festgestellt, dass der
Tumor nicht mehr operativ behan-
delt werden konnte. Gleichzeitig
wurde mittels einer Lungenspiege-
lung versucht, eine Gewebeprobe zu
entnehmen, was aber nicht gelang.
Dieses geschah dann durch eine
Biopsie. Die Untersuchung ergab,

dass es sich um einen Ableger des
Blasenkrebses handelte. Eine ange-
botene Chemotherapie lehnte ich,
nach den Erfahrungen bei meiner
Frau, ab. Bei einer weiteren Kont-
rolluntersuchung mit schlechtem
Ergebnis - viele und schon grofBe
Metastasen in der Lunge, der Leber
und auch in der Muskulatur - wurde
mir angeboten, an einer Immunthe-
rapie-Studie teilzunehmen. Ich
nahm das Angebot an. An acht
Therapien mit tollem Erfolg, ohne
spurbare Nebenwirkungen, habe ich
teilgenommen. Die Metastasen in
der Lunge sind von 4,5 cm auf eine
GroBe von 4,5 mm zurlickgegangen,
in der Leber und der Muskulatur
waren keine Metastasen mehr
nachweisbar, also ein toller Erfolg.
Aber zwei Tage nach der neunten
Therapie, am 29.12.2017, wurde es
mir tibel und ich bekam Durchfall.
Ich konnte nichts mehr bei mir
behalten, konnte weder essen noch
trinken und meldete mich im UCT.
Es wurde sofort eine Blutuntersu-
chung, ein CT und eine Sonographie
durchgefiihrt. Die Blutwerte deuteten
auf eine Bauchspeicheldriisenent-
ziindung hin, wahrend die Befunde
des CT und der Sonographie dies
nicht eindeutig bestatigen konnten.
Eine Behandlung mit Cortison
brachte zwar eine Besserung, aber
die Blutwerte blieben unverandert
hoch. Nach sieben Wochen wurde
ich entlassen. Drei Wochen spater
wiederholte sich der Vorgang. Das
Untersuchungsergebnis war das
Gleiche wie beim ersten Mal. Eine
erneute Behandlung mit Cortison
lehnte ich wegen der Nebenwirkun-
gen ab. Auch diesmal zeigten das CT
und die Sonographie keine erkenn-
baren Veranderungen der Bauch-
speicheldriise. Schwierig zeigte sich
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die Zusammenarbeit zwischen
Urologie und der Inneren Medizin.
Da die Studie der Pharmafirma
unter der Leitung der Urologie
durchgefiihrt wurde, wurden auch
die Behandlungen der Nebenwir-
kungen in der Urologie durchge-
fuihrt. Die fachlichen Kompetenzen
und Absprachen funktionierten
zwar, aber nahmen sehr lange
Zeiten, manchmal eineinhalb Tage,
in Anspruch und machten die
Behandlung nicht so einfach. Nach
4,5 Wochen - ich hatte seit
Dezember 2017 schon 16 Kilo
abgenommen - wurde ich entlassen.
14 Tage spater ging es mir wieder
so schlecht, dass ich erneut ins
Krankenhaus musste. Nun lieB3 ich
mich aber von meinem Hausarzt in
die Innere Medizin der Uniklink ein-
weisen. Eine in der Weiterbildung
bei meinem Hausarzt titige Arztin
sagte mir beim Ausstellen der Pa-
piere: ,Wenn Sie mit dem Oberarzt
sprechen, fragen Sie, ob er nicht fiir
Sie die Behandlung in der Palliativ-
station beantragen kénnte" Nach
einigen Schwierigkeiten wegen
mangelnder Betten wurde ich dann
in der Onkologie aufgenommen. Bei
der ersten Visite fragte ich dann
den Oberarzt nach der moglichen
Behandlung auf der Palliativstation
und er versprach mir, sich darum zu
kiimmern. Wenige Stunden spater
besuchte mich Professor Dr. Martin
Weber, Leiter der Palliativstation,
und nach einem beeindruckend
ausflhrlichen Gesprach liber mei-
nen Krankheitsverlauf sagte er mir
die Aufnahme in die Palliativstation
zu, sobald ein Zimmer frei ist. Schon
kurze Zeit nach dem Gespréch be-
suchte mich eine Krankenschwester
des mobilen Palliativteams der Uni-
klinik und kiimmerte sich um mein
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Wohlbefinden. Das Erste, was sie
mir holte, war ein Riechsalz gegen
die dauernde Ubelkeit. Es wirkte
prima. Sie stand mir die ndchsten
Tage mit viel Zeit fiir alles zur Seite
und unterstiitzte die Pflegekrafte,
soweit es ging. Nach knapp einer
Woche, in der sich mein Gesund-
heitszustand trotz guter Pflege
kaum verdandert hatte, wurde ich
auf die Palliativstation verlegt. Ich
flihlte mich gleich von der ersten
Minute an in eine andere Welt
versetzt. Hier hatte man Zeit, sich
intensiv um mich zu kiimmern. Viele
Wiinsche wurden mir von den
Arzten, den Pflegerinnen, den
Pflegern und den ehrenamtlichen
Helfern fast von den Augen abge-
lesen. Besondere Wiinsche wurden
erflillt, wenn es nur irgendwie
mdglich war. Die Hilfe bei der Kor-
perpflege war an das eigene “noch”
-Kénnen bestens angepasst. Die
Herzlichkeit, die Zuwendung und
die Menschlichkeit stimmten mich
zuversichtlich und frohlich. Die phy-
siotherapeutische Betreuung war
sehr gut. Und fiir die Gesprache mit
dem Psychologen war und bin ich
sehr dankbar, sie haben mir sehr viel
gebracht. Ja, alles war Bestens und
hat meine Lebensqualitdt unheimlich
gesteigert. Nur mein Gesundheits-

zustand machte keine Fortschritte.
Im Gegenteil, ich flihlte mich zuse-
hends schwiacher. Laufen konnte ich
nur noch mit Rollator und manchmal
gar nicht, dann schob man mich im
Bett in den Garten. Mir ging es
sonst gut. Ich hatte auBBer der dau-
ernden Ubelkeit und dem Durchfall
keinerlei Schmerzen. Ich flihlte
mich nur korperlich sehr schwach.
Dann kam der Morgen, an dem mir
Professor Dr. Weber mitteilte, dass
es bald mit mir zu Ende gehen wird.
Es war keine so schlimme Nach-
richt, da ich mit dem Sterben kein
Problem habe. Am Nachmittag kam
Professor Dr. Weber nach einem
Gesprach mit Kollegen noch einmal
vorbei und machte mir den Vor-
schlag, mich eine Woche lang
kiinstlich zu erndhren und dabei die
Behandlung mit einer kleinen Dosis
Cortison und Dronabinol (ein Can-
nabispriparat) zu unterstiitzen.
Dazu miisste ich allerdings fiir diese
Zeit von meiner Patientenverfiigung
zuriicktreten. Ich stimmte fiir eine
Woche der Behandlung zu. Das
Wunder geschah! Am fiinften Tag
der Behandlung hatte ich abends
Lust auf eine Tomatensuppe. Die
Krankenschwester kam meinem
Wunsch auch gleich nach. Mit
groBtem Genuss a3 ich die Suppe
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und behielt sie bei mir. Ich hatte
wieder Hunger und Durst! Bei der
Essensbestellung am ndchsten Tag
entdeckte ich die Eintdpfe mit
Rinds- oder Fleischwurst. Diese be-
stellte ich mir fiir die ndchsten Tage
und auch diese vertrug ich hervor-
ragend. Brot konnte ich zundchst
nur getoastet essen, aber auch das
besserte sich taglich. Plinktlich
nach einer Woche konnte die kiinst-
liche Erndhrung erfolgreich abge-
hdngt werden. Ich nahm an Gewicht
zu und konnte wieder laufen, wenn
auch nur sehr langsam, aber es
ging. Die Medikamente nahm ich
weiter und von dieser Stunde an
ging es mir immer besser und ich
wurde vier Wochen spater aus der
Palliativstation entlassen. Zu Hause
hatte und habe ich Unterstiitzung
durch meine drei Téchter mit ihren
Familien und einem ambulanten
Pflegedienst, die ich auch bendtige.
Auch der ambulante Hospizdienst
der Mainzer Hospizgesellschaft un-
terstiitzt und betreut mich bestens.
Nach einer Kontrolluntersuchung in
der Uniklinik konnte ich dann auch
die Medikamente absetzen und ver-
trage ,Gott sei Dank” wieder alles.
Wie es mit meiner Krebserkrankung
weitergeht, wird im November nach
einer Kontrolluntersuchung in der
UCT entschieden.

An dieser Stelle noch mal mein
Dank an die Urologie, das UCT, die
Innere Medizin, im ganz Besonderen
aber der Palliativstation um
Professor Dr. Weber mit seinem
ganzen Arzte- und Pflegeteam,
allen Mitarbeitern und
ehrenamtlichen Helfern.

Danke, Danke, Danke!

Joachim Boerckel
Patient
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Das Hospizteam fliegt aus ...

Gemeinsam in den Tumult

Endlich war es soweit. Unser lange
geplanter Betriebsausflug stand an.
Bei unserem letzten Mitarbeitertag
im November 2017 hatten wir eine
Arbeitsgruppe - bestehend aus drei
Mitarbeiterinnen - gegriindet, die
sich um Planung und Organisation
des gewiinschten Betriebsausfluges
kiimmern sollte.

Am Morgen traf sich das Team aus
der WeiBliliengasse am Mainzer
Stidbahnhof. Dort wurden die Kolle-
ginnen mit Informationen zu dem
geplanten Event liberrascht.

Es ging gemeinsam mit der S-Bahn
nach Frankfurt und vom Bahnhof in
einem kurzen FuBmarsch zu
«Jumult-Live Escape Games". Dort
erwarteten uns zwei Spielleiter, die
uns die Spielregeln erlduterten.
Kurz gesagt: wir wurden in zwei
Gruppen aufgeteilt und in der jewei-
ligen Gruppe in verschiedene Rdume
«eingeschlossen”, aus denen wir aus
eigener Kraft wieder ausbrechen

sollten. Mit Gewalt ging nix ... unsere
einzigen ,Waffen" waren Cleverness,
Fantasie und Teamgeist, um die
kniffeligen Hinweise zu entschliisseln.
Nach gut eineinhalb Stunden fanden
wir uns alle wieder zusammen. Es
sind alle wieder aus den Rdumen he-
rausgekommen, wir mussten niemand
aus unserem Team dort lassen.

Im Anschluss ging es in ein Burger-
restaurant, wo wir bei sehr leckeren
und kreativen Hamburgern die
verbrauchten Kraftreserven wieder
auffiillen konnten.

Nachdem wir uns alle dort gut
gestarkt und lber unsere jeweiligen
Erlebnisse in den verschlossenen
Raumen ausgetauscht hatten,
fuhren wir zuriick nach Mainz.

Wir méchten uns ganz herzlich bei
unseren beiden Kolleginnen bedan-
ken, die an diesem Tag fiir uns die
Rufbereitschaft Gibernommen und
die Stellung gehalten haben. Ohne
ihren Einsatz hatten wir nicht

@ Mainzer
Hospiz

A

Das Team beim gemeinsamen Essen

gemeinsam fahren kénnen. Ein
dickes Dankeschdn an Beatrice
Metternich und Dr. Christina Gerlach!
AuBerdem geht ein groBes Danke an
die Mitglieder des Vorstands fiir die
Unterstiitzung unseres Teamtages.
Wir hatten einen wirklich sehr
schénen Tag!!

Tanja Wagner
Palliativpflegefachkraft

Kerstin Flohr stellt sich vor
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Ich bin 1968 in Mainz geboren. Hier
lebe ich mit meinem Mann und zwei
Kindern. 1992 beendete ich die Aus-
bildung zur Krankenschwester im St.
Vincenz-Krankenhaus. Danach arbei-
tete ich einige Jahre in der Himato-
logie, Onkologie und Knochenmark-
transplantation der Uniklinik Mainz.
Nach meiner Palliativ Care-Weiterbil-
dung war ich knapp fiinf Jahre im sta-
tiondren Hospiz in Wiesbaden tétig.
Menschen in ihrer palliativen Situa-
tion zu begleiten und deren Angeho-
rige zu unterstiitzen, ist mir immer
wichtiger geworden. Ich freue mich,
Teil des ambulanten Hospizteams zu
sein.

Kerstin Flohr
Palliativpflegefachkraft
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Erfahrungsfeld

Teamwork gefragt

Mitte Oktober verbrachten wir einen
ganzen Tag zusammen auf Schloss
Reichenberg bei Reichelsheim im
Odenwald. Zwolf Pflegekrafte aus dem
Stationdren Christophorus-

Hospiz wollten sich neugierig und
mutig auf ein neues ,Erfahrungsfeld”
begeben. Bei herrlichem Wetter konn-
ten wir den ganzen Tag drauBen auf
dem schdnen Schlossgeldnde verbrin-
gen. Wir haben uns ,auf Spurensuche
begeben, waren in Zweierteams im
.Blindenlabyrinth" unterwegs und ha-
ben uns beim ,Wasserschopfen” und
.Wasserleitung bauen" absprechen
miissen. Es wurde wirklich viel zusam-
men erlebt und viel miteinander ge-
lacht. Da wir als Team unsere Aufga-
ben am Vormittag sehr prazise und
schnell geldst hatten, bekamen wir
am Nachmittag eine ,Erschwerniszu-
lage"”, was uns aber nur noch mehr
Freude gemacht hat. Wir denken alle
gerne an diesen Tag zuriick, den wir
auf ganz andere Art und Weise als ei-
nen gemeinsamen Arbeitstag erlebt

haben. Es hat allen gut getan und wir
gehen mit neuer Freude und Elan an
die gemeinsame Arbeit. Ein grofBes
Dankeschdn auch an die vier Kollegin-
nen, die an diesem Tag die Hospiz-
gaste in Drais versorgt haben, denn
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nur so konnten wir diese tollen ge-
meinsamen Erfahrungen machen.

Martina Lindemann/
Michael Schwarz

Was machen Kinderblicher im Hospiz?

Immer wieder besuchen auch jiingere
Urenkelkinder, Enkelkinder oder
Kinder unsere Gaste. Dabei entstehen
sehr schone gemeinsame Momente,
wenn zum Beispiel eine Oma ihrem
Enkelkind noch einmal etwas
vorlesen kann. Durch das Anschauen,
Lesen oder Vorlesen eines Buches,
konnen die Kinder aber auch die
Sorgen um ihre Angehdrigen fiir
einen kurzen Moment vergessen.
Susanne Lux von der Kinderbuch-
handlung Nimmerland in Gonsen-
heim hat uns mit groBer Sorgfalt
eine kleine Kinderbuchbibliothek
zusammengestellt und gespendet. In

unserem Biicherregal im Wohnzim-
mer finden sich nun Biicher fiir alle
Altersklassen, von Bilderbiichern fiir
die Kleinsten tiber Vorlesebiicher bis
hin zu Biichern zum Selbstlesen.

An dieser Stelle mochten wir der Kin-
derbuchhandlung Nimmerland noch-
mals von Herzen fiir ihr groBartiges
Engagement danken. Die Bereit-
schaft, sich fiir die Belange unseres
Hauses einzusetzen, ist nicht selbst-
verstandlich. Wir erfahren dadurch
eine sehr schone Wertschatzung, die
uns immer wieder auch Motivation in
der tdglichen Arbeit mit unseren
kranken und sterbenden Gisten ist.

Elke Schierholz
(Koordinatorin der Ehrenamtlichen im
Stationdren Hospiz)

Dankbare erste Leser
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Unterwegs auf dem Jakobsweg

Jour fixe September 2018

Als mir in den 1980er Jahren eine al-
tere Dame aus Offenbach erzahite,
sie betreibe private Studien zum
Jakobsweg, hatte ich noch nie etwas
von diesem seit dem Mittelalter
begangenen Pilgerweg gehdrt. Und
damit war ich zu jener Zeit sicher
nicht die einzige. Der spanische
Jakobsweg wurde zwar schon 1987
zur ersten KulturstraBe Europas
ernannt. Die Bedeutung der Wall-
fahrten zum Grab des heiligen
Apostel Jakobus in Santiago de
Compostela waren in Deutschland
aber nur Wenigen bekannt.

Das hat sich seither gravierend ver-
andert: Pilgern ist in, der Jakobsweg
allgemein bekannt und spatestens
seit Hape Kerkelings Bestseller ,Ich
bin dann mal weg" aus dem Jahr
2006 wagen es immer mehr
Menschen, sich vom Camino
herausfordern zu lassen.

Giinter Gotz, der Referent des Jour
fixe im September, pilgert seit Jahren
auf den spanischen Jakobswegen,
also jenen Pfaden, die der Legende
nach aus unterschiedlichen Richtun-
gen zum Grab des Apostels Jakobus
fuihren. Dariiber hinaus ist der katho-
lische Theologe auch regelmaBig als
Pilgerseelsorger in Santiago de
Compostela tatig.

Die Besucher erwartete an diesem
Abend kein klassischer Reisebericht,
sondern - nach einem historischen
Uberblick zum Jakobsweg - Gedan-
ken zum Pilgern als spirituelle Er-
fahrung.

Stand: 26. November 2018
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Spiritualitat ist heute ein Allerwelts-
begriff. Als katholischer Theologe
wurzelt Glinter Gotz' Spiritualitét in
Jesus Christus. In ihm sieht er auch
die eigentliche Motivation seines
Pilgerns.

Den einzelnen Abschnitten seines
Vortrags stellte der Referent deshalb
auch Bibelzitate voran. Fotos von
seinen Pilgerreisen und sparsam
vorgetragene Gedanken fiillen Stich-
worte wie ,Wegweiser", ,Weggefdhr-
ten”, ,Am Wegesrand”, ,Innehalten”
und ,Herberge finden".

"k N

Die Fotos und Stichworte haben wohl
in jedem der Zuhdrer, der einmal ge-
pilgert ist oder vielleicht auch eine
langere Wallfahrt unternommen hat,
eigene Assoziationen geweckt.
Zugleich gewann man einen stim-
mungsvollen Eindruck von den
diversen spanischen Pilgerwegen.
Letztlich hat aber wohl das allererste
Stichwort schon die Essenz des
christlichen Pilgerns zusammenge-
fasst:

.Der Weg"

Glinter Gotz stellt diesen Abschnitt
unter das Christuswort ,Ich bin der
Weg ..." (Joh. 14, 6).

Der Referent flihrte aus, wie er beim
Gehen immer wieder bewusst liber
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Jesus als den Wegbegleiter
meditierte, ihn stets an seiner

Seite wusste.

Diese Grundhaltung schlieBt
letztlich alle Betrachtungen zu den
anderen Stichworten mit ein.

Dass christlich-spirituelles Pilgern
nicht Selbstzweck sein kann,
sondern bildhaft auf das Eigentliche
aufmerksam machen will, wurde
besonders bei den Ausfiihrungen
zum letzten Stichwort - ,Das Ziel"

- deutlich.

Sicher ist jede Pilgerin, jeder Pilger
gllicklich, wenn sie oder er nach lan-
ger, anstrengender Wanderung in
Santiago ankommt. Giinter Gotz be-
richtete aber auch, dass man in den
letzten Jahren den treuen Begleiter
des Pilgers, den Rucksack aus
Sicherheitsgriinden nicht mehr mit
in die Kathedrale nehmen darf. Und
spatestens mit dieser Nachricht sind
die Niederungen der oft so wenig
Geist-erfillten irdischen Realitat
wieder erreicht.

Auch Santiago de Compostela ist
also letztlich nur eines der vielen
unvollkommenen Ziele dieser Welt
und kann und darf im besten Fall
als Bild fiir das endgiiltige Ziel
menschlichen Pilgerns dienen.

Fiir Glinter Gotz diirfte dieses den
Namen dessen tragen, den er sich
zum Wegbegleiter gewahlt hat:
Jesus Christus.

Nicola Back

.Nach Jerusalem wandert
man, um Jesus zu finden,
nach Rom geht man zum
Papst, doch auf dem Pfad
nach Santiago de Compostela
sucht man sich selbst.”
(Spanisches Sprichwort)
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Die Patientenverfliigung

Jour fixe November 2018

Vielen der Besucher des Novem-
ber-Jour fixe ging es wahrscheinlich
wie mir: Man hat zu Hause den
Vordruck flr eine Patientenverfligung
liegen, hat vielleicht auch schon hin-
eingeschaut, womdglich auch schon
einige Zeit investiert, aber
abgeschlossen ist das Thema nicht.
So war es gut von der Referentin
Hella Seitz gleich zu Beginn zu ho-
ren: ,Eine Patientenverfligung fertigt
man nicht mal schnell zwischen
Kaffeetrinken und Abendessen an."
Es sei richtig, sich fiir die wichtigen
und schwierigen Fragen in diesem
Themenumfeld Zeit zu nehmen. Hella
Seitz war lange Geschaftsfiihrerin
der Mainzer Hospizgesellschaft und
beschaftigt sich nun im Ruhestand
verstarkt mit der Thematik Patien-
tenverfligung, Vollmacht und
Betreuungsverfiigung.
Da die medizinischen Mdéglichkeiten
sich kontinuierlich weiterentwickeln
und das Recht immer wieder der An-
passung bedarf, ebenso wie sich die
gesellschaftliche und je personliche
Lebenssituation dndern kann, sollte
auch eine einmal erstellte Patienten-
verfligung nicht als endgliltig
betrachtet werden.
Aus dem inhaltlich sehr dichten
Vortrag sollen im Folgenden einige
Punkte herausgegriffen werden:
¢ \or dem Verfassen einer Patienten-
verfligung steht die Auseinander-
setzung mit ganz personlichen
Fragen, zum Beispiel:
Was verstehe ich unter einem
natlirlichen Tod? Was bedeutet
Leiden fiir mich? Mit welcher Art
von Einschrankungen kann ich
leben? Mdchte ich schnell sterben
oder lieber Zeit flir Abschied haben?
Fragen dieser Art sollte man auch
mit den nachsten Angehdrigen
besprechen und insbesondere auch
mit jenen, die eine Vollmacht
erhalten oder als gesetzliche
Betreuer fungieren sollen.

® Noch wichtiger als die Patienten-
verfligung selbst wertet Hella Seitz
die Frage nach dem gesetzlichen
Vertreter: Wer soll im Fall, dass man
dazu selbst nicht mehr in der Lage
ist, Entscheidungen treffen. Gibt
man einer Vertrauensperson eine
Vollmacht? Diese gilt ab Unter-
schrift und die Person handelt
eigenverantwortlich. Oder zieht
man einen gesetzlichen Betreuer
vor? Dieser wird - wenn nétig -
vom Gericht bestimmt. Man kann
Vorgaben machen, wer Betreuer
werden soll oder auch, wer es nicht
werden soll. Betreuer sind dem
Gericht Rechenschaft schuldig und
erhalten eine Entschddigung.
Wichtig: Ehepartner oder Kinder
sind nicht automatisch berechtigt,
fiir den Sterbenden oder die Kranke
zu entscheiden.
Fiir Bevollmachtigte oder Betreuer,
Arzte sowie alle Angehdrigen und
Pflegenden ist die Patientenverfii-
gung ein wichtiges Hilfsmittel. Eine
Patientenverfligung ist eine Wil-
lenserklarung fir die Zukunft. Darin
beschreibt der Verfasser Krankheits-
und Behandlungssituationen, in
denen er selbst seinen Willen nicht
mehr bilden oder duBern kann.
Der Verfasser kann beispielsweise
bestimmte Untersuchungen
wiinschen oder ablehnen.
Der Verfasser einer giiltigen
Patientenverfligung muss volljahrig
und einwilligungsfahig sein.
Einwilligungsfahig kann auch eine
Person sein, die nicht (mehr) ge-
schaftsfahig ist. Vor jeder Entschei-
dung muss neu gepriift werden, ob
die betreffende Person aktuell ein-
willigungsfahig ist. Darauf miissen
auch Betreuer achten.
® Eine Patientenverfligung muss
schriftlich vorliegen und kann
jederzeit widerrufen werden.
® Sinnvoll ist eine Patientenverfiigung
fiir folgende Situationen:
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- Die allerletzte Phase des Lebens.

- Im Falle unaufhaltbaren schweren
Leidens oder unheilbarer, fort-
schreitender Krankheit.

- Bei dauerhaftem Verlust der
Kommunikationsfahigkeit.

- Bei Notwendigkeit andauernder

schwerwiegender Eingriffe zur

Lebenserhaltung (z.B. Dialyse,

Organersatz)

Hella Seitz empfiehlt, fir die Pa-

tientenverfligung vorgegebene

Formulare und freie Texte zu kom-

binieren. Letztere kdnnen eigene

Wertvorstellungen und Lebenshal-

tungen zum Ausdruck bringen und

so zur Klarheit beitragen.

Auch Wiinsche, die iiber das rein

Medizinische hinausgehen, kdnnen

eingebracht werden (z.B. Musik, die

man gerne horen mochte).

Wichtig ist der Hinweis auf den

gesetzlichen Vertreter sowie dessen

Kontaktdaten.

Empfehlenswerte Vorlagen fiir
Patientenverfligung, Vorsorgevoll-
macht und Betreuungsverfiigung
sind:
1. Vorsorge fiir Unfall, Krankheit,
Alter
Hrsg. Bayerisches
Staatsministerium fiir Justiz
C.H. Beck Verlag
(Als Download oder im
Buchhandel erhiltlich)
2. Patientenverfiigung
Hrsg. Bundesministerium fiir
Justiz und Verbraucherschutz
(Dort zu bestellen und als
Download)

Gesetzliche Vertreter miissen
wissen, dass Arzte ihnen gegeniiber
die Pflicht zur Aufklarung haben.
Ein persdnliches Gesprach, in dem
auch Alternativen angesprochen
werden, ist unumganglich.
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¢ Hilfen fiir Patienten und Betreuer
gibt es bei folgenden Stellen:

Pflegestlitzpunkte und Sozial-
dienste der Krankenhauser
Betreuungsvereine
Ethikberatung: Auch Betreuer ha-
ben das Recht im Krankenhaus ein
Ethikkonsil anzuregen. Dabei han-
delt es sich um eine Fallbespre-
chung mit moglichst vielen und
unterschiedlichen Beteiligten.
Hospiz- und Palliativeinrichtun-
gen (selbstversténdlich auch die
Mainzer Hospizgesellschaft)

SPENDEN

Zum 70. Geburtstag

Als ich die Feier zu meinem 70.
Geburtstag plante, kam mir sehr
bald der Gedanke, auf persén-
liche Geschenke zu verzichten.
Die Gaste sollten eine Spende in
die aufgestellte Spendenbox
zugunsten der Mainzer Hospiz-
gesellschaft tatigen. Meine
geliebte Frau Annelie ist am
05.04.2009 - fiir 10 Tage in un-
vergleichlicher, lieber, ganz
personlicher Weise betreut - im
Stationdren Hospiz in Drais
verstorben. Die - wie ich meine -
stolze Summe von 2.336,- Euro
kam zusammen.

Am 05.11.2018 fand die offizi-
elle Ubergabe in den Verwal-
tungsraumlichkeiten der
Hospizgesellschaft statt.

Hans Walter Sans, OStR a.D.

Auf die von Herrn Sans und sei-
nen Gasten gesammelte Summe
darf man zu recht stolz sein!

Uwe Vilz (Geschdftsfiihrer Main-
zer Hospizgesellschaft)

Das vielschichtige Thema wird uns

sicher noch weiter beschaftigen. Na-
tiirlich gibt es auch die Mdglichkeit,

auf die richtige Entscheidung von
Arzten und Richtern zu vertrauen

und sich nicht im Vorfeld mit Fragen
zum eigenen Lebensende zu beschaf-
tigen. Wer sich aber Einfluss auf die

moglicherweise letzte Phase seines
oder ihres Lebens wiinscht, ist - so

Hella Seitz - mit einer schriftlichen

Patientenverfligung in Verbindung
mit Gesprachen mit Angehdrigen

oder Vertrauten am besten beraten.

@ Mainzer
Hospiz

Wer Hilfe bei der Erstellung der
Patientenverfligung sucht, kann Gber
die Mainzer Hospizgesellschaft mit
Hella Seitz einen Beratungstermin
vereinbaren.

Nicola Back

vinr: Lieselotte Vaupel, Hans Walter Sans, Uwe Vilz
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Marchen im Grand-Hotel
Benefizvorstellung am 16.02.2019 zugunsten der Mainzer Hospizgesellschaft

Das Grand-Hotel Palace an der fran-
zosischen Riviera ist Treffpunkt
exzentrischer und mehr oder weniger
illustrer Gaste. Hier im Exil logieren
die spanische Infantin Isabella und
ihr Verlobter, Prinz Andreas von
Habsburg-Lothringen. Der allerdings
ist eingenommen von Marylou aus
Hollywood, die ebenfalls mit Gran-
dezza im Palace abgestiegen ist. Gar
nicht ins Bild dieser Luxusherberge
passt der unbegabte Kellner Albert,
der sich zudem unsterblich in die In-
fantin verliebt hat. Das Grand-Hotel,
Sehnsuchtsort der Belle Epoque und
dekorbeladene Traumkulisse, ist Schau-
platz der Lustspieloperette von Paul
Abraham. Der Komponist hat mit sei-
nen Werken, die das Genre Operette
mit Walzer, Tango, Charleston und
Jazz in eine neue Zeit katapultierten,
nicht nur Berlin, sondern ganz Europa
erobert. Als jlidischer Kiinstler musste
er nach der Machtergreifung der
Nationalsozialisten Berlin verlassen.

Sein spitzzlingiges ,Riviera-Marchen”
wurde in Wien uraufgefiihrt und dort
fiir seine mitreiBende Musik gefeiert,
wahrend seine Kompositionen in
Deutschland schon langst nicht mehr
gespielt werden durften.

Peter Jordan und Leonhard Koppel-
mann, die bereits Pension Scholler
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und Im WeiBen Rossl mit viel Liebe
zu Slapstick und Absurditat inszeniert
haben, werden dieses temporeiche
Marchen zum ersten Mal in Deutsch-
land szenisch auf die Biihne bringen.
Wir freuen uns, erstmals in den
Genuss einer Benefizvorstellung zu
kommen.

/weites Mainzer Palliative Care Symposium

Freitag, 08. Marz 2019,

15.00 - 19:00 Uhr

Horsaal Gebaude 505,
Universitdtsmedizin Mainz
Zielgruppe sind alle in der Palliative
Care tatigen Berufsgruppen.

Martina Kern (Zentrum fir Palliativ-
medizin, Malteser Krankenhaus
Seliger Gerhard, Bonn Rhein-Sieg)
Scham und Ekel in der Palliative Care

Prof. Dr. Martin Weber (Interdiszipli-
nare Abt. fiir Palliativmedizin,
Universitatsmedizin Mainz)
Freiwilliger Verzicht auf Nahrung und
Fliissigkeit: Ethische, rechtliche und
praktische Aspekte

PD Dr. Stefan Mattyasovszky

(Klinik fiir Unfallchirurgie und Ortho-
padie, Universitatsmedizin Mainz)
und

Heike Maagh (Institut fir Physikali-
sche Therapie, Pravention und
Rehabilitation)
«Stabilitdtsgefdhrdung” bei Wirbel-
saulenmetastasen: Mythen, Fakten
und Therapieoptionen aus orthopadi-
scher und physiotherapeutischer
Sicht

Prof. Dr. Stein Huseb6
(Bergen/Norwegen)

Gibt es Hoffnung, Doktor? -

Zur Kommunikation mit unheilbar
kranken Patienten

Informationen und Anmeldung:
heike.jores@unimedizin-mainz.de




Trauerangebote

Offener Gesprachskreis fiir
Trauernde

21. Dezember 2018, 18. Januar
2019, 15. Februar 2019, 15. Marz
2019 jeweils von 15.00 - 16.30 Uhr
WeiBliliengasse 10, 2. OG,

55116 Mainz

Friihstiick fiir Trauernde

Samstag, 23. Februar 2019 von
9.00 - 11.00 Uhr

Einladung fiir Trauernde, die in den
letzten 12 Monaten einen Angehéri-
gen verloren haben. Beginnen Sie
den Tag mit Menschen in dhnlicher
Lebenssituation. Zusammensein, ge-
meinsam essen und trinken, erinnern
und Erfahrungen austauschen. Das
Friihstiick findet in der Geschafts-
stelle, WeiBliliengasse 10 statt.
Anmeldung bis 21.02.2019.

Tel.: 06131-235531

Vorankiindigung: Wanderung fiir
Trauernde: 13. April 2019

Kurse

Informationsabend fiir die Kurse

15. Januar und 16. April 2019
von 18.00 - 19.30 Uhr
WeiBliliengasse 10, 55116 Mainz,
2.0G

Der Grundkurs A findet dienstags
vom 29. Januar - 19. Médrz 2019
von 15.00 - 18.00 Uhr statt.

Der Aufbaukurs findet voraussicht-
lich ab Marz/April 2019 statt, jeweils
mittwochs von 15.00 - 18.00 Uhr
WeiBliliengasse 10, 55116 Mainz,

2. 0G. Bei Interesse bitte genauen
Termin erfragen.

Weitere Veranstaltungen

Harxheimer Weihnachtsmarkt

Samstag, 22. Dezember 2018

ab 17.30 Uhr

zugunsten des Ambulanten Kinder-
und Jugendhospizdienstes am
Haus Krone

Okumenischer Gedenkgottesdienst

Samstag, 23. Mirz 2019,

14.30 Uhr mit Tag der Begegnung
Katholischen Kirche St. Bernhard,
Hans-Bdckler-StraBe 19,

55128 Mainz

Benefizvorstellung ,Marchen im

Grand-Hotel" (s. S. 15)
Samstag,16. Februar 2019

um 19.30 Uhr

Staatstheater Mainz (GroBes Haus)
Kartenverkauf tiber die Theaterkasse

11. Februar 2019, 19.30 Uhr
.Unsicherheiten im Umgang mit
Trauernden”

Referentinnen: Yvette Babendererde,
Lieselotte Vaupel

Viele Menschen, Freunde, Nachbarn,
Arbeitskollegen fiihlen sich unsicher
in der Begegnung mit Hinterbliebe-
nen. Wir geben Hinweise, Anregun-
gen, Impulse zum hilfreichen
Umgang mit Trauernden und stellen
die Angebote unser
Trauerbegleiterinnen vor.
Geschaftsstelle, WeiBliliengasse 10

01. April 2019, 19.30 Uhr

.Ich bin ganz allein - an wen kann
ich mich wenden? - Wer vertritt
denn meine Rechte wenn ich das
nicht mehr selbst kann?"
Referentinnen: Marlene Mark,
Sabine Blum-Lambert
(Betreuungsverein der Caritas)
Jeder kann durch einen Unfall, eine
Krankheit oder am Ende des Lebens
in die Lage kommen, dass er nicht

@ Mainzer
Hospiz

mehr so handlungsfahig ist, seinen
Willen klar zu duBern und all seine
Angelegenheiten zu regeln. Wer
vertritt denn meine Rechte, wenn
ich keine Vertrauensperson (mehr)
habe? Wer tritt fiir mich ein und
macht meine Wiinsche und
Bediirfnisse geltend?

Die Mitarbeiterinnen des Caritas
Betreuungsvereins Mainz geben eine
Einflihrung zu rechtlicher Betreuung
und beantworten lhre Fragen.
Geschaftsstelle, WeiBliliengasse 10

Tag der Kinderhospizarbeit

Sonntag, 10. Februar 2019

Mainzer Palliative Care Symposium

Freitag, 08. Marz 2019
von 15.00 - 19.00 Uhr
(s.S.15)

Mitgliederversammlung 2019

Dienstag, 09. April 2019
um 19.00 Uhr
Caféteria des KKM
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