Ansprechstelle im
Land NRW zur
Palliativversorgung,
Hospizarbeit und
Angehorigenbegleitung

Hospiz-Dialog Nordrhein-Westfalen
Januar 2010 Ausgabe 42

Schwerpunkt:
NETZWERKE

Im Auftrag vom

Ministerium fiir Arbeit,
Gesundheit und Soziales

des Landes Nordrhein-Westfalen
NAHER AM MENSCHEN

www.alpha-nrw.de



Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

im Mittelpunkt der Bemiithungen aller hospizlichen
und palliativen Einrichtungen sollten die Sterben-
den und ihre Familien stehen. Bei der allerorten
stattfindenden Netzwerkarbeit hat es manchmal
den Anschein, dass dies aus dem Blick gerdt. Denn
seien es Absprachen zu Kooperationsvereinbarungen,
Berticksichtigungen von Abrechnungsmodalititen,
Regelungen von Zusténdigkeiten und vieles mehr:
es scheint im Augenblick sehr ausfiihrlich um
die Strukturen zu gehen und weniger um die
Zielgruppe.

Andererseits treffen bei der Vernetzung der
verschiedenen Institutionen und Personen mitunter
Welten aufeinander, die geprigt sind von ver-
schiedenartigen Haltungen und Anspriichen und
die sich erst einmal annédhern, eine gemeinsame
Sprache finden und Wege und Ziele definieren
miissen. Das braucht Zeit und Geduld auf allen
Seiten.

Die Vielseitigkeit dieser Entwicklung spiegelt sich
in den Beitragen dieser Ausgabe wieder. Hier wer-
den beispielhaft die in einigen Regionen in Nord-
rhein-Westfalen umgesetzten Netzwerkbildungen
beschrieben. Sie verdeutlichen die verschieden-
artigen Wege und die mit der Vernetzung verbun-
denen Hiirden einerseits und die herausragenden
Chancen andererseits.

Letztendlich machen sie aber deutlich, dass im
Kontext dieser Auseinandersetzung tatséchlich ei-
nes nicht in Frage steht: die Sorge um und die Ver-
sorgung von Sterbenden und ihren Angehoérigen,
die natiirlich unverriickbar im Mittelpunkt
bleiben.

Eine gute Lektiire wiinscht Thnen
Thre

3 Dw%k Puns

Gerlinde Dingerkus
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Die Kinderpalliativeinheit ,Insel Tobi”

Dr. med. Wolfgang Miller

Kinder mit unheilbar chronischen Erkrankun-
gen bendtigen eine besondere ganzheitliche Betreu-
ung. Auf der Kinderpalliativstation im Krankenhaus
Neuwerk konnen diese Kinder neben der medizini-
schen Basisversorgung mit einer gezielten Schmerz-
therapie behandelt werden und eine individuell aus-
gerichtete Erndhrungstherapie erfahren. Besonders
wichtig im Umgang mit den kleinen Patienten ist
uns zusdtzlich die pflegerische, psychologische,
padagogische und seelsorgerische Betreuung.

Palliativmedizinische Versorgung betrifft Kinder
mit unterschiedlichen Erkrankungen, z.B. nicht
mehr heilbaren Krebs-Erkrankungen, schwere,
nicht behandelbare Stoffwechselstérungen, Kinder
mit schweren Stérungen des zentralen Nervensys-
tems, mit zunehmenden Muskelschwichen oder
mit angeborenen genetischen Defekten, die auf
Dauer mit dem Leben nicht vereinbar sind.

All diesen jungen Patienten ist gemeinsam, dass
sich in unterschiedlicher Ausprigung ihr Entwick-
lungspotential verschlechtert und sie mit Funk-
tionseinbuflen konfrontiert sind. Die Kinder wer-
den schwécher, sind im Alltag schlechter belastbar,
werden zunehmend bettlédgerig und ihre Erndhrung
wird komplizierter. Viele Kinder haben erst pha-
senweise und dann anhaltend zunehmende Kreis-
laufschwierigkeiten und Atemstorungen. In der
Endphase bendtigen einige Kinder dauerhaft
Schmerzmedikamente, viele miissen kiinstlich er-
nihrt werden; auch kann eine kiinstliche Beatmung
notwendig sein.

Fiir diese Kinder gibt es im Krankenhaus Neuwerk
die ,, Insel Tobi “.

Das Konzept

Die palliativmedizinische

n g ‘ Betreuung im Kranken-
U2 haus ist nicht gleichbe-

‘ h deutend mit einer Hos-
‘A piz-Tétigkeit. Neben der

T Betreuung von Kindern

in den letzten Tagen ihres Lebens besteht der gro-
Bere Aufgabenbereich darin, die chronisch-kran-
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ken Kinder iiber Jahre hinweg immer
wieder in schlechteren, krisenhaft ver-
dnderten Krankheitsphasen medizi-
nisch und pflegerisch zu unterstiitzen.
Weiterhin erfahren die Familien Hilfe bei akuten
Versorgungsengpéssen in der ambulanten Betreu-
ung oder bei plotzlichem Ausfall von Pflege- oder
Betreuungsmoglichkeiten.

Unbiirokratisch und mit allen potenziellen Mitteln
sollen betroffene Kinder und ihre Familien in Kri-
sen aufgefangen werden konnen. Speziell in Neu-
werk versteht sich die palliativmedizinische Einheit
als eine akute Eingreiftruppe, insbesondere fiir den
Fall, dass die Familie relativ kurzfristig eine Aus-
zeit in der héduslichen Betreuung des Kindes beno-
tigt. Dies kann passieren, wenn eine pflegende
Mutter plotzlich selbst erkrankt oder wenn organi-
satorische Schwierigkeiten eine dauerhafte Be-
treuung zu Hause im Moment unmoglich machen.
Auch wihrend eines Familienurlaubs mit den ge-
sunden Geschwisterkindern kann das kranke Kind
hier betreut werden.

Kinder als Palliativpatienten

Die Patienten sind Kin-

Vi der, man muss sie in €i-

nem kindgerechten Um-

ll" - feld betreuen. Sie wollen

| von ihren Familien und

von ihren Freunden be-

sucht werden und mit ihnen spielen. Rationalen

Prozessen sind Kinder in der Regel nicht zugéng-

lich — sie erreicht man besser auf der emotionalen
und spielerischen Ebene.

Spétestens ab dem Schulalter brauchen diese Kin-
der eine klare Standortbestimmung fiir sich mit
ihrer Krankheit. Es muss mit ihnen {iber deren
Unheilbarkeit gesprochen werden, damit sie sich
mit ihrer Krankheit und den Lebensperspektiven
auseinandersetzen konnen. Dies ist fiir die Kinder
nicht einfach, insbesondere aber auch nicht fiir die
Eltern. Daher brauchen die Familien neben der
Betreuung ihrer Kinder selbst auch permanente
Unterstiitzung und Hilfestellung in der Handha-
bung der alltidglichen Probleme und in der Verar-
beitung der Situation.



Besondere Aufmerksamkeit brauchen auch die Ge-
schwister, die sich zu hiufig den Belangen ihres
kranken Geschwisters unterordnen miissen. Entste-
henden aggressiven Interaktionsstdrungen oder se-
kundéren Verhaltensschwierigkeiten in Familie, Kin-
dergarten oder Schule miissen vorgebeugt werden.

Die Station

Die palliativmedizinische
Einheit in der Kinderkli-
nik Neuwerk besteht aus
zwei gesondert herge-
8, richteten Zimmern, in de-
; nen flexibel 1 -3 Kinder
aufgenommen werden konnen. Je nach Bedarf kon-
nen zusétzlich auch Familienangehdrige unterge-
bracht werden. Die Zimmer sind von der Station
getrennt, konnen aber jederzeit mit in die Station
integriert werden. Somit kann auf der einen Seite
der notwendige Abstand und eine ruhige Atmo-
sphére geschaffen werden, andererseits steht das
Krankenhaus bei krisenhaften Situationen mit sei-
nem gesamten Hilfsangebot und medizinischem
sowie pflegerischem Equipment zur Verfiigung.

Das Team

Das Palliativteam der ,, Insel Tobi *“ ist multiprofes-
sionell. Es setzt sich zusammen aus:

» Kinderirzten

* speziell geschulten Pflegekriften
* Psychologen

* Familientherapeuten

* Entspannungstherapeuten

* Physiotherapeuten

» Seelsorgern

* Sozialem Hilfsdienst

Die Mitarbeiter des Palliativteams stehen jederzeit
gerne fir Interessierte zur Verfiigung. Sie infor-
mieren Sie gerne vor Ort {iber die Station und {iber
die palliativmedizinische Versorgung von Kindern.

Finanzierung

Wihrend die ambulante Versorgung durch die Ver-
sicherungstriger weitgehend finanziell abgesi-
chert wird, ist eine akute stationdre Hilfsmafinah-
me in dem MaB nicht allein von der Krankenkasse
abgedeckt.

Je nach Intensitit und Krankheitsgrad miissen in-
dividuell zusitzlich externe Honorarkréfte einge-
setzt werden. Das Krankenhaus ermoglicht diese
Leistungen zum Teil aus Eigenmitteln. Das Pro-
jekt in dieser Form kann jedoch nur mit Geldern
aus Spendenaktionen und zusitzlichem Engage-
ment von ehrenamtlichen Helfern weiter getragen
werden.

Der tragende Gedanke ist die Griindung eines For-
dervereins, in dem professionelle Helfer, vielleicht
auch ehemals selbst betroffene Eltern und sozial
engagierte Personlichkeiten des dffentlichen Le-
bens zusammenarbeiten, den palliativmedizini-
schen Gedanken in die Offentlichkeit tragen und
die unterschiedlichen Hilfen, Spenden und Unter-
stiitzungsangebote koordinieren und gezielt ein-
setzen helfen.

Chefarzt Dr. med. Wolfang Miiller
Krankenhaus Neuwerk

“Maria von den Aposteln

Facharzt fiir Pédiatrie

Diinner Strale 214-216

41066 Monchengladbach

Tel.: 021 61 -6 68 —2451

Fax: 021 61 - 6 68- 23 48
kinderklinik@kh-neuwerk.de
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Gerlinde Dingerkus

Fehlerkultur in

Hospizeinrichtungen
Dr. Bernd Baver - Gerlinde Dingerkus

Immer schon sind Menschen mit
eigenen oder fremden Fehlern kon-
frontiert. Frithe philosophische Zitate
geben Aufschluss iiber die Wahrneh-
mung und den Umgang mit Fehlern:
.Wer einen Fehler macht und ihn
nicht korrigiert, begeht einen zwei-
ten* (Konfuzius), ,,lrren ist mensch-
lich* (Seneca), ,,Jeder Mensch kann
irren, aber nur Dummkopfe verharren
im Irrtum® (Cicero).

Dr. Bernd Bauer

Fiir eine gelungene Kommunikation
und eine gute Team- und Organisa-
tionsentwicklung ist eine addquate
Fehlerkultur notwendig. Der Begriff
, Fehlerkultur - stammt aus den Sozial-
und Wirtschaftswissenschaften. Er
bezeichnet die Art und Weise, wie so-
ziale Systeme, also Organisationen
oder Teams aber auch Familien mit
Fehlern, deren Risiken und Folgen
umgehen. Nun konnte man meinen,
das Thema , Funktionierende Kom-
munikation ‘ steht in hospizlichen und palliativen
Einrichtungen als Standard unangefochten fest.

Aber auch Hospiz- und Palliativmitarbeiterinnen
und -mitarbeiter sind nur Menschen und machen
nicht nur Fehler sondern haben evtl. auch einen
nicht immer hilfreichen Umgang damit. So nah-
men wir uns dieses Themas etwas genauer an und
haben nach Ursachen und Folgen einer wenig
hilfreichen Fehlerkultur gesucht ebenso wie nach
Formen des konstruktiven Umganges mit Fehlern.

Destruktive Fehlerkultur

Welche Variablen sind in der Entstehung eines we-
niger konstruktiven Umgangs mit Fehlern relevant?
Da gibt es Leitsitze wie z.B. ,, Fehler sind unbe-
dingt zu vermeiden “. Wenn ich mit diesem Satz
,grofi* geworden bin, so gibt es eine Korrelation
mit unverarbeiteter Scham (alte Beschdmung), Vor-
wurfserwartung, Kritikangst oder auch Arroganz.

Hospiz-Dialog NRW - Januar 2010/ 42

Solche oder dhnliche Leitsitze wie:
,,von dieser Person lasse ich mir schon
gar nichts sagen* basieren auf Vor-
eingenommenheit aufgrund unverar-
beiteter schlechter Erfahrungen oder
Machtanspriichen.

Was geschieht schlimmstenfalls auf Seiten de-
rer, die den Fehler gemacht haben?

—> Sie wollen nichts iiber ihre Fehler héren und
zur Kenntnis nehmen.

-> Sie verleugnen, dass iiberhaupt ein Fehler ge-
schehen ist.

-> Sie lehnen die eigene Verantwortung ab, ducken
sich weg mit Gedanken wie: ,, das geht mich
nichts an“, ,,ich bin nicht zustindig “, sie schie-
ben die Verantwortung (,, Schuld ‘) auf andere.

—> Sie werten ab, bagatellisieren, haben ,, Wichti-
geres ““ zu tun, halten hin, sitzen aus, rechtferti-
gen, argumentieren, reden schon, beharren.

-> Sie formulieren Scheinargumente oder ,, Gegen-
Vorwiirfe (evtl. sogar in Form einer paranoiden
Verarbeitung).

-> Sie verhalten sich opportunistisch (nicht Wahr-
heit oder Recht ist wichtig, sondern das, was
mir oder meiner Organisation niitzt).

-> Sie suchen Koalitiondre oder pflegen fragwiir-
dige Loyalititen.

- Sie werden aggressiv, polemisch, respektlos
oder gar iibergriffig und erkldren andere fiir in-
kompetent.

—> Sie stellen sich als Opfer dar.

-> Sie setzen zum ,, Gegenschlag “ an (z.B. durch
Verleumdungen oder Mobben).

-> Schlimmstenfalls fiihrt dies zur Kiindigung des-
jenigen, der den Fehler aufgedeckt hat, anstatt
den Fehler zu beseitigen.

Was geschieht schlimmstenfalls auf der
organisationalen Ebene?

- Es kommt zu einem Stigmatisierungsprozess;
ein Vorgang, der sich in den USA ,, Naming —
Blaming — Shaming “ nennt: Der Schuldige ist
gefunden und wird bloBgestellt. Er ,, versinkt
in Schuld und Scham, alle anderen sind
erleichtert.

-> Dadurch wird das Selbstvertrauen des , Schul-
digen ‘ zerstort.



—> Das Betriebsklima wird angegriffen: es kommt
zu Riicksichtslosigkeit bis Inhumanitit und zu
Verletzungen.

—> Der Fehlervertuschung wird Vorschub geleistet,
eine zielorientierte Fehlerbehebung grundsitz-
lich behindert und deswegen werden langfristig
immer die gleichen Fehler gemacht.

- Es werden Angste geschiirt.

- Der Einzelne und die Organisation entwickeln
sich nicht weiter.

—> Es besteht die Gefahr des Verlustes engagierter
Mitarbeiter.

Die Eskalation, die mit destruktiver Fehlerkultur
einhergehen kann, ist deswegen fiir alle Beteiligten
oft schwer erkennbar, weil sie als gemeinschaft-
licher Prozess mit verteilten Rollen ablauft. Einer-
seits fordert dieser Prozess den Gruppenzusam-
menhalt (auch gegeniiber vermeintlichen Gegnern)
und andererseits vermindert er die Verantwortung
des einzelnen fiir die Eskalation zu einer ver-
gleichsweise kleinen personlichen Unkorrektheit
oder gar einer (angeblich) ,, gerechtfertigten “ Re-
aktion. Auflerdem dient dieser Prozess vorder-
griindig dem ,,guten Zweck*“, das ,, Image “ oder
die ,, Weifie Weste “ der Institution rein zu halten.
Das selbst entworfene oder von aufien akzeptierte
,, Leitbild “ bzw. Image- und Rollenverstindnis darf
nicht beschidigt werden und verbietet deswegen,
Fehler einzugestehen. Fehler sind im Leitbild oft
nicht vorgesehen und diirfen nicht passieren. Es
fehlt die Erfahrung, dass ,, Farbe bekennen* die
nicht immer zu vermeidenden ,, Flecken auf der
weiflen Weste verblassen ldsst. Der Beitrag
Einzelner zur Eskalation ist z.T. nur klein, die Ge-
samtwirkung aber mdglicherweise tief verletzend
fiir die verschiedenen Akteure.

Konstruktive Fehlerkultur

Welche Haltung und Erkenntnis begiinstigt eine
konstruktive Fehlerkultur? ,,Die Gefahr, Fehler zu
machen, ist nicht zu vermeiden. Auch ich kann Feh-
ler machen, das ist unangenehm und zugleich
menschlich. “ Solche individuellen Leitsétze tra-
gen dazu bei, dass Fehler eine Chance zum Lernen
sein konnen und sollten.

Was geschieht idealerweise auf Seiten derer, die

mit eigenen oder fremden Fehlern konfrontiert

sind?

—> Sie horen zu und priifen, ob moglicherweise ein
Fehler vorliegt.

- Sie nehmen Hinweise bzw. Kritik ernst.

-> Sie kldren und anerkennen die eigene (Teil-)Ver-
antwortung fiir Ereignisse und Prozesse, von
denen sie durch Information Kenntnis haben
bzw. in die sie durch Tun oder Lassen involviert
sind.

-> Sie sehen die Eigenverantwortlichkeit und fra-
gen sich, was ist jetzt meine/unsere Arbeit.

—> Sie rekonstruieren die Fehlerentstehung und
analysieren zeitnah Verlauf und Verantwortung
nach Struktur und Prozess ohne Schuldzuwei-
sung und ohne moralisierende Wertung, ggf.
auch mit Hilfe von auflen (Supervision, Medi-
ation).

—> Sie entschuldigen sich bei evtl. Geschadigten
und machen ein Angebot der Wiedergutma-
chung, soweit mdglich.

- Sie wiirdigen denjenigen, der auf den Fehler
hingewiesen hat, und nehmen ggf. unangemes-
sene Vorwiirfe zurtick.

Was geschieht idealerweise auf der organisatio-
nalen Ebene?

- Mitarbeiter wissen, dass sie weiterhin auf Feh-
ler aufmerksam machen diirfen, denn dies wird
dankbar als wichtiger Hinweis entgegen ge-
nommen.

- Jeder weiB3, und das wird offen kommuniziert,
dass er/sie selbst nicht frei von Fehlern ist (, no-
body is perfect®).

- Es gibt gemeinsame konstruktive, kreative
Uberlegungen zur zukiinftigen Vermeidung die-
ses Fehlers und erforderlichenfalls Anpassung
von Struktur und Prozess.

Eine konstruktive Fehlerkultur férdert Offenheit,
Wachsen und Weiterentwicklung des Einzelnen und
der Organisation und fiihrt zu einem guten Arbeits-
klima und echter Teamarbeit. Alte Fehler werden in
Zukunft vermieden, neue Fehler kommen natiirlich
vor und konnen rasch angegangen werden.

Herrscht eine konstruktive Fehlerkultur vor, so geht
es nur nachrangig um das Selbstbild bzw. Rollen-
verstandnis der Akteure — es geht um die ,, Sache “.
Ziel ist vor allem das gemeinsame Erarbeiten eines
guten Ergebnisses. Dies soll erreicht werden trotz
aller gegebenen Schwierigkeiten und der Mog-
lichkeit, Fehler zu machen. Wichtigste Frage ist:
,»Was ist jetzt und hier unsere Arbeit bzw. Aufgabe
(unabhingig von einer vorgegebenen Rolle) und
wie konnen wir diese moglichst gut ausfiihren?
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Nach Schiittelkopf (2008) lautet die Devise: ,, Recht
behalten ist schon. Beziehungen erhalten ist jedoch
schiner. “ Was habe ich davon, wenn mein Gegen-
iiber sein Gesicht verliert? Es wertet mich selbst
moglicherweise kurzfristig auf, schwicht aber das
gesamte Team.

Das heif3it andererseits nicht, dass ich Fehler igno-
rieren soll, sondern sie mit einer Haltung benenne,
die den anderen nicht bloBstellt, und ermdglicht,
dass sowohl die Beziehungen als auch die Ziele
der Organisation nicht aus den Augen verloren ge-
hen. Dies schligt sich nieder in einer ihrer weite-
ren Leitsétze: ,, Niemand ist Schuld. Aber alle tra-
gen die Verantwortung fiir die Losung. *

Letztendlich ist aber hier vor allem die Leitung ge-
fragt. Sie sollte Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
dazu ermutigen, tiber Fehler zu berichten und fir
Prozesse und Strukturen zu sorgen, in denen Feh-
ler systematisch reflektiert werden. Je nach Orga-
nisationsstruktur der hospizlichen oder palliativen
Einrichtung sind es die Leitung, Geschéftsfiihrung,
der Vorstand oder die Koordinatoren, die die Chan-
ce nutzen sollten, eine konstruktive Fehlerkultur
zu schaffen und zu férdern.

Dabei haben sie die drei Ebenen der Fehlerkultur
zu beriicksichtigen:

- die Werte und Normen; sie bestimmen Art und
Weise, wie mit den Fehlern umgegangen wird,

-> die spezifischen Kompetenzen (wie z.B. men-
tale und emotionale aber auch soziale und me-
thodische Moglichkeiten der Mitarbeiter); die-
se beeinflussen die Qualitidt, wie in einer
Organisation mit Fehlern und innovativem Ler-
nen umgegangen wird,

- die Instrumentarien, die fir den Umgang mit
Fehlern bereitgehalten werden (nach Oser).

In einem Kontext wie dem der Hospiz- oder der
Palliativarbeit besteht die Gefahr, dass man an dem
Fundament , Funktionierende Kommunikation*
oder Werten und Normen nicht mehr riittelt, denn
das ist ja eine Basis fiir diese Arbeit. Fehler riitteln
aber ordentlich an solchen Fundamenten und stel-
len vielleicht sogar Haltungen und Werte in Frage.
Das kann in manchen Kontexten sehr sinnvoll sein,
denn nur auf diese Weise konnen sich wesentliche
Aspekte der Arbeit verbessern. Fehler diirfen nicht
in der untersten Schublade verschwinden, sondern
sind Trager neuen Wissens fiir die zukiinftigen
Handlungsweisen einer Einrichtung.
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Manche Organisationen legen Wert auf strikte Feh-
lervermeidung. Nur wenigen kann dies natiirlich
gelingen. Andere nehmen Fehler als gegeben hin,
welcher Art sie auch seien. Die Erfolgreicheren
bemiihen sich, einen Umgang mit Fehlern zu fin-
den, der fiir alle Beteiligten und fiir die Institution
als Ganzes zielfiihrend und langfristig hilfreich ist.

Das Engagement haupt- und ehrenamtlicher Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter ist die Lebensader
von hospizlichen und palliativen Institutionen. Die
Kehrseite von Engagement hat der irische Erz-
bischof William Connor Magee beschrieben:
., Menschen, die keine Fehler machen, machen nor-
malerweise auch sonst nichts. *

Wenn wir jetzt auf den Anfang unsere Beitrages
zuriickkommen, so schlieBen wir den Kreis mit
Senecas Worten: ,, Irren ist menschlich “ und stellen
in den Raum, dass hier auch der Umkehrschluss
gelten konnte, dass ndmlich nicht zu irren un-
menschlich ist. Die Akzeptanz von Fehlern bietet
auf der einen Seite eine Chance des Lernens und
der Verdnderung und ist gleichzeitig Bedingung
fiir eine humanitire und wertschitzende Haltung
und hohes Engagement in den Institutionen.
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Was Palliativpatienten belastet
Dr. Sabine Fischbeck

Die palliativmedizinische Betreu-

ung onkologischer Patienten sollte

nicht nur darauf gerichtet sein, die

Kranken somatisch-medizinisch gut zu versorgen,
sondern auch psychosozialen und existentiell-spi-
rituellen Aspekten gerecht werden. Im Rahmen ei-
nes Forschungsprojektes haben die Interdiszipli-
nidre Einrichtung fiir Palliativmedizin, geleitet von
Herrn PD Dr. Martin Weber und Frau Dr. Sabine
Fischbeck aus der Medizinischen Psychologie und
Medizinischen Soziologie der Universititsmedizin
der Johannes Gutenberg-Universitit Mainz, eine
Arbeitsgruppe gegriindet, die sich der Aufgabe
widmet herauszufinden, wodurch und wie stark an
Krebs erkrankte Palliativpatienten in korperlicher,
seelischer, sozialer und existentiell-spiritueller
Hinsicht belastet sind.

Fiir diesen Zweck entwickelten sie auf der Basis
von Experten- und Patientenbefragungen einen
entsprechenden Fragebogen (Fragebogen zur Be-
lastung von Palliativpatienten FBPP). Zwischen
November 2007 und August 2009 haben 168 an
Krebs erkrankte Patienten aus drei Palliativstatio-
nen (Universititsmedizin Mainz, Klinikum Mut-
terhaus der Borromiderinnen Trier, Dr. Horst
Schmidt Kliniken Wiesbaden) mittels dieses In-
strumentes wihrend ihres Aufenthaltes in den Pal-
liativeinrichtungen zu ihrer seelischen und sozialen
Situation Auskunft gegeben.

Sie erhielten den Fragebogen von einem Arzt oder
Psychologen der Stationen ausgehéndigt und fiill-
ten ihn selbststdndig oder mit Unterstiitzung aus.
Danach konnten sie Riickfragen stellen und tiber
Belastungen sprechen, die ihnen mdglicherweise
erst durch die Konfrontation mit den Fragen
bewusst wurden.

Die Befragten waren zwischen 23 und 86 Jahre alt
und zu etwa gleichen Teilen weiblich wie mannlich.
Wie erste Auswertungen der Fragebogenergebnisse
zeigen, sehen sich iiber 90% der Patienten durch
korperliche Schwiche und Erschopfung belastet.
Uber 80% befanden es als schwer, ihren alltéig-
lichen Aufgaben nachzukommen, ein gleicher
Anteil der Patienten fiihlte sich gegeniiber seiner
Krankheit oft ohnméchtig und ausgeliefert, auch
die selbstindige Korperpflege fiel den meisten
schwer (75%).

Etwa gleich viele der Kranken schil-
derten vielfiltige Angste: diese bezo-
gen sich auf die Angst, starke
Schmerzen aushalten zu miissen
(76%), anderen zur Last zu fallen
(76%) und der Angst vor Abhédngig-
keit von anderen (73%). Gleichzeitig
nahmen sich auch 75% ihren Angaben
zufolge in einer Lage zunehmender
Abhéngigkeit von anderen Personen
wahr.

Als problematisch empfanden etwa

Dreiviertel auch, nicht geniigend Kenntnis iiber die
ihnen verbliebene Zeit zu haben. Was Informa-
tions- und Kommunikationsdefizite betrifft, so
zeigten sich jeweils iiber ein Drittel der befragten
Palliativpatienten belastet davon, nicht genug liber
den Stand ihrer Krankheit und tiber weitere
Behandlungsmoglichkeiten informiert zu sein.

Ein je etwa gleicher Anteil schilderte Schwierig-
keiten, mit Nahestehenden iiber ihre Situation zu
sprechen bzw. hatten sie auch zu wenig Moglich-
keiten, mit einem Experten iiber ihre seelischen
Belastungen zu sprechen. Uber die Hilfte gar
(56%) fiihlten sich nicht hinreichend iiber Mog-
lichkeiten sozialer und finanzieller Unterstiitzung
informiert.

Was existentiell-spirituelle Aspekte betrifft, sahen
sich 48% von der Frage belastet, ob es ein Leben
nach dem Tod gibe, 27% litten an fiir sie unge-
klarten religiosen Fragen. Nicht zuletzt stellen die
Reaktionen anderer, nimlich diejenigen der ihnen
Nahestehenden, fiir die Schwerkranken ein Problem
dar. Mehr als die Hélfte (54%) litt darunter, dass
diesen ihre Situationen Schwierigkeiten bereitete.

Die Befragungsergebnisse zeigen ein breites Spek-
trum spezifischer Belastungsarten und -auspragun-
gen bei Patienten, deren Lebenserwartung begrenzt
ist. Der neu entwickelte Fragebogen soll helfen,
genauer herauszufinden, was einzelnen Patienten
besonders Sorgen macht. Das Erkennen und Ver-
mindern ihrer Schwierigkeiten hat weichenstellen-
de Funktion: Bisherigen Erkenntnissen zufolge ist
es moglich, mittels geeigneter Problemldseansétze

Dr. Sabine Fischbeck
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bestehende seelisch-soziale Belastungen bei den
Kranken friihzeitig und dauerhaft zu reduzieren,
die andernfalls als beeintrachtigend bestehen ge-
blieben wiren. Das von der Mainzer Arbeitsgrup-
pe entwickelte Instrument soll helfen, Versor-
gungsmalnahmen gezielt auf Palliativpatienten
abzustimmen.

UNIVERSITATS

MAINZ

Korrespondenzadresse:

Dr. rer. physiol. Dipl.-Psych.
Sabine Fischbeck
Medizinische Psychologie und
Medizinische Soziologie

Klinik und Poliklinik fiir
Psychosomatische Medizin und Psychotherapie
Universitatsmedizin der
Johannes-Gutenberg-Universitét
Saarstr. 21

55099 Mainz

Tel.: 061 31-3925939
E-Mail: fischbec@uni-mainz.de
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Netzwerk oder Spinnennetz?

In der Palliativversorgung und man-
cherorts auch in der Hospizbewegung
ruft die Wirksamkeit geldwerter An-
reizsysteme vielfiltige Entwicklungen hervor, z.B.
einen Qualifizierungsboom in Palliativmedizin und
Palliative Care, Netzwerkbildungen, Griindung von
Genossenschaften oder Gesellschaften, um gerii-
stet zu sein, wenn die Krankenkassen Vertriage und
entsprechende Vergiitungen anbieten.

Die Zahl der medizinischen und pflegerischen An-
sprechpartner fiir den héuslichen Bereich, die in
der Lage sind, eine gute Schmerztherapie und Be-
handlung vieler anderer Symptome bei schwerst-
kranken Menschen durchzufithren, nimmt zu. Die
Bereitschaft zur Zusammenarbeit zwischen
,,Stationdr “ und ,,ambulant ““, zwischen Medizin,
Pflege und Ehrenamt, zwischen Arztpraxis und
Altenheim ist vorhanden.

In der Versorgung schwerstkranker und sterbender
Menschen nimmt jedoch zugleich das in diesem
Bereich bisher weitestgehend unbekannte Wort
,Konkurrenz* Formen an und riittelt an Mauern
dessen, was Hospizbewegung bisher gekennzeich-
net hat.

In der ambulanten Versorgung beobachten wir
gegenwartig, dass es Regionen gibt, in denen es ge-
lingt, alle an der Hospiz- und Palliativversorgung
Beteiligten an einen Tisch zu bringen und so die
vorhandenen Kompetenzen und Ideen zusammen-
zutragen. In anderen Regionen sto3en Dienste und
Praxen in einem Prozess der Netzwerkbildung auf
verschiedenen Ebenen aufeinander: Es gibt Arzte
und Pflegedienste, die bislang in Konkurrenz zu
einander standen und sich daher schwer tun, in €ei-
nem Netzwerk Kooperationsmodelle sachlich zu
diskutieren. Auch die Kommunikation zwischen
einem wirtschaftlich arbeitenden , Betrieb  und
einem auf hochmotivierter ehrenamtlicher Basis
und mit Spendengeldern finanzierten Dienst birgt
Probleme. Es kommt nicht selten vor, dass sich in
einer Region parallele Strukturen entwickeln, die
zwangsldufig in einen Wettbewerb gegeneinander
geraten.

., Markt ““ 1st auch innerhalb der Strukturen der Hos-
pizbewegung und Palliativversorgung nicht ausge-
schlossen und kann durchaus fruchtbar sein.

Christoph Drolshagen HPY NRW

., Markt “ bedeutet hier, eine Balance
zwischen Fremdnutzen und Eigen-
nutzen zu erzielen. Auch der enga-
gierteste Hospizhelfer leistet seine
Einsitze nicht ohne einen gewissen
Eigennutz, und sei es den der Sinn-
erfiillung, die er durch seinen Einsatz
findet. , Wettstreit* kann anstacheln,
die Qualitit der eigenen Dienstleis-
tung zu verbessern. Wichtig ist die
Bewusstmachung und die Reflexion
dieser Prozesse. Denn es macht einen
Unterschied, ob ich ein Netz baue wie eine Spinne,
deren Ziel es ist, Beute zu machen oder ob ich als
Helfer in einem Zirkus ein Netz fiir den Akrobaten
spanne, das moglicherweise gar nicht gebraucht
wird. Wenn aber doch, so bin ich froh, dabei zu sein
und unterstiitzt zu haben, auch wenn ich dabei nicht
im Mittelpunkt stehe.

Uberwiegt die Ausrichtung auf den Eigennutzen,
missbrauchen wir den Patienten und seine Familie.
Dennoch miissen die notwendigen Ressourcen zum
Autfbau und Erhalt eines tragfihigen Netzwerkes
gegeben sein. Begleitende brauchen Quellen, aus
denen sie Kraft und Motivation schopfen. Diese
diirfen jedoch nicht nur in den mit der Begleitung
gemachten Erfahrungen begriindet liegen.

Die Begleitung schwerstkranker und sterbender
Menschen stellt jeden Arzt, jede Pflegekraft, jeden
Seelsorger, jeden Hospizhelfer vor solche Heraus-
forderungen, dass Eines unumstoBlich deutlich ist:
keiner schafft es allein.

Dass es in einem Netzwerk besonders in der Auf-
bauphase zu Rivalitdten und Konkurrenzen kommt,
ist zu erwarten und darf nicht als Katastrophe be-
trachtet werden. Interessenkonflikte sollten nur
nicht unter dem Mantel (,, Pallium “?) eines ver-
meintlich hospizlichen Harmoniezwangs zugedeckt
werden. Der Nutzen, den die schwer erkrankten
Menschen und ihre Familien von den Vernetzungen
haben werden, muss benannt werden und im
Vordergrund stehen. Es miissen aber auch die Inte-
ressen der Netz-Partner benannt werden. Diese
konnen und miissen fiir ihre eigenen Belange mog-

Christoph Drolshagen
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licherweise nicht alle exakt dasselbe wollen. Aber
die Schnittmenge muss grof3 genug sein, damit die
Verbindung zwischen den Netzwerkpartnern Be-
stand hat und stark genug ist, den ,, Akrobaten *
aufzufangen, wenn er grof3e Angst bekommt oder
gar in der einen oder anderen Hinsicht fallt.

Es zeigt sich, dass gerade die Hospizeinrichtungen
mancherorts die Fihigkeit aufbringen, die zu
schnell und allein voranpreschenden Einzelkdmp-
fer ein wenig abzubremsen und dann einzubinden.

Hospize arbeiten bereits seit vielen Jahren hospiz-
lich vernetzt und bringen daher wichtige Voraus-
setzungen fiir eine unterstiitzende Kommunikation
mit und damit auch fiir die Schaffung und Stabili-
sierung eines tragfiahigen Netzes.

Christoph Drolshagen
Vorstand HPV NRW e.V.

Franziskus-Hospiz Hochdahl
Geschiftsfiihrer

Trills 27

40699 Erkrath

Vernetzung der Hospizarbeit und ambulanten

Palliativversorgung in Dormagen
Dr. med. Udo Kratel

4 Ein Fischer, der ein gutes Netz
kniipfen mdchte, braucht dafiir vor al-
lem zweierlei: gutes Garn und viel, viel
Geduld. Einen zufrieden stellenden Er-
trag kann er dann erst deutlich spater
3 ':4 erhoffen. In der Palliativarbeit verhilt
: \%] es sich (beinahe) genauso: wer hier ein
gutes Netzwerk aufbauen mochte,
S i, braucht vor allem zweierlei: gute Leu-
Dr. Uolo Kratel te und viel, viel Geduld. Und die
Friichte seiner Arbeit kann er/sie dann
auch erst Jahre spiter ernten.

In Dormagen dauerte es etwa drei Jahre, bis die ers-
ten guten Ergebnisse in der Vernetzung des Hospiz-
engagements mit den Akteuren der Palliativver-
sorgung erzielt werden konnten, und das ist im
Riickblick und auch im Vergleich zu anderen Re-
gionen keine lange Zeitspanne. Gute Leute hatten
wir rasch beisammen, hoch motiviert und enga-
giert arbeitend jeweils in ihrem Feld waren sie
auch: zwei Hospizkoordinatorinnen, 34 Ehrenamt-
liche der Hospizbewegung Dormagen e.V., drei
ambulante Pflegedienste und zunichst 17, spéter
40 niedergelassene Arztinnen und Arzte des
Praxisnetzes Dormagen.
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Die Hauptaufgabe bestand darin, die
Krifte zu biindeln und die Leistungs-
erbringer mit so unterschiedlicher be-
ruflicher Herkunft zu einem ,, multi-
professionellen Team* zusammen zu
schweillen, vor allem aber: sie auf eine gemeinsa-
me Vision und die daraus resultierenden Aufgaben
einer vernetzten Hospiz- und Palliativ-Betreuung
auszurichten. Die entscheidenden Impulse hierzu
kamen aus der Hospizbewegung, unter deren Dach
die ersten Dormagener Hospiz- und Palliativkon-
ferenzen stattfanden, um eine Bestandsaufnahme
der vorhandenen informellen Netzwerke vorzu-
nehmen. Dies waren — zumeist auf der Basis per-
sonlicher Kontakte entstandene — Mikronetzwerke
ohne feste Struktur, ohne klare Zielsetzung und
ohne Qualitditsmanagement, die dennoch iiber die
Jahre gute Arbeit geleistet hatten. Den Ausschlag
fiir eine professionelle Netzwerkbildung gab zwei-
fellos das ,, Rahmenprogramm zur flichendecken-
den Umsetzung der ambulanten palliativmedizini-
schen und palliativpflegerischen Versorgung in
NRW — Kooperatives integratives Versorgungskon-
zept“!, das die Landesregierung NRW im Jahre
2005 vorgelegt hatte.

1 Ministerium fiir Gesundheit, Soziales, Frauen und Familien
des Landes NRW (2005): Rahmenprogramm zur flachen-
deckenden Umsetzung der Ambulanten palliativmedizini-
schen und palliativpflegerischen Versorgung in NRW; Ko-
operatives integratives Versorgungskonzept



Die Kassenérztliche Vereinigung Nord-
rhein (KVNO) iibersetzte das Rahmen-
programm in palliativmedizinische
Versorgungsvertriage, denen sich rasch
nahezu alle Primér- und Ersatzkassen
anschlossen und die eine optimierte arzt-
liche Palliativbetreuung vorsahen. Zeit-
gleich schlossen die Krankenkassen mit
besonders qualifizierten Pflegediensten,
die ,, Palliative-Care-Pflegekrdifte “ be-
schiftigten, neue Vertrdge zur Palliativ-
pflege ab. So wichtig rein formal diese
Vertrage auch waren: entscheidend war,
wie diese Vertrdge vor Ort umgesetzt, al-
so mit Leben geflillt wurden. Schlieflich
lag der Hauptakzent des NRW-Rahmen-
programms auf dem kleinen, aber
bedeutsamen Zusatz des ,, kooperativen
Versorgungskonzeptes *.
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In Dormagen — wie iiberall — mussten

wir zunéchst lernen, dass Kooperation nur gelingen
kann, wenn zuvor Kommunikation eingeiibt wird.
So war es fiir Arztinnen und Arzte, Hospizkoordi-
natorinnen und Pflegekrifte durchaus eine neue,
wichtige Erfahrung, bei den Palliativkonferenzen
und nachfolgenden Qualititszirkelsitzungen die
klassischen Hierarchien zu iberwinden und ,, auf
Augenhdéhe “ miteinander zu sprechen. Hier wurde
nicht mehr ,, angeordnet oder verordnet “, sondern
gleichberechtigt aus unterschiedlichen Perspekti-
ven {liber die selben Palliativprobleme und -patien-
ten fachlich diskutiert — und voneinander gelernt.

Die Entwicklung einer gemeinsamen, verbind-
lichen Gespréchs- und Kommunikationskultur un-
ter den Beteiligten — im politischen Kontext als
,,vertrauensbildende MaBinahmen* chiffriert — war
sicher die grofite Hiirde, die in der Dormagener
Initialphase von 2006-2008 zu nehmen war.
Parallel zu diesen Treffen fanden einige bedeutsame
strukturelle Verdnderungen statt, die die weitere
Entwicklung priagen sollten: anfangs 17, im Ver-
laufe dann 40 Arztinnen und Arzte schlossen sich
zum Palliativnetzwerk im Praxisnetz Dormagen
zusammen, um gemeinsam die drztliche Palliativ-
versorgung zu verbessern.

Neben der Hausarztebene wurde eine vollig neue
Betreuungsebene gemill den KVNO-Vertragen
entwickelt: 5 sogenannte QPA, Qualifizierte Palli-
ativarzte, nahmen 2007 ihren Dienst auf und bie-
ten seither den beteiligten Haus- und Fachérztinnen
und -drzten konsiliarische Unterstiitzung in der

/
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Ubergabe des Innovationspreises der KV Nordrhein

Palliativbetreuung an. Diese Hilfe reicht vom
Telefonat, in dem z.B. die Optimierung einer
Schmerztherapie erdrtert wird, iiber den gemein-
samen Hausbesuch bei Palliativpatientinnen und
-patienten — ggf. zusammen mit dem Pflegedienst —
bis hin zum Hintergrunddienst, der eine Rund-um-
die-Uhr-Bereitschaft der 5 QPA umfasst und vor al-
lem einem Ziele dient: den Palliativpatientinnen
und -patienten eine hochqualifizierte ambulante
Betreuung zuzusichern und unnétige Klinikein-
weisungen zu vermeiden. Hospizlich gesprochen
bedeutet dies: der und dem Schwerstkranken und
Sterbenden ein ,, Leben und Sterben in Wiirde “ im
vertrauten hauslichen Umfeld zu ermoglichen.

Dass dieses Ziel nicht einfach zu erreichen ist, da-
riiber sind und waren sich alle Beteiligten im Hos-
piz- und Palliativdienst im Klaren, und es bedurf-
te seit 2007 erheblicher Anstrengungen und zudem
eines weiteren Versorgungsvertrages mit der Ver-
tragsarbeitsgemeinschaft der Betriebskrankenkas-
sen, um die Betreuungsstrukturen noch weiter zu
optimieren.

In dem Dormagener BKK-Vertrag, der alle 40 Arz-
tinnen und Arzte, drei ambulante Pflegedienste mit
Palliative-Care-Expertise (Caritas Seniorendienste,
Diakonisches Werk und Pflegeteam Dormagen)
sowie die Hospizbewegung Dormagen mit ein-
schliefit, wird erstmalig Bezug genommen auf
eine Weiterentwicklung der ,, kooperativen Versor-
gung ‘. es handelt sich hierbei um die sogenannte
SAPV (Spezialisierte ambulante Palliativ-Versor-
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gung), die der Gesetzgeber ab 1.4.2007 im GKV-
Wettbewerbsstiarkungsgesetz als Leistungsan-
spruch fiir Schwerstkranke verankerte und die seit-
dem bundesweit nur duBerst zogerlich in Selektiv-
vertrdgen umgesetzt wird.

Der Dormagener BKK-Vertrag jedoch katalysier-
te eine Entwicklung, die den Zielen der SAPV
recht nahe kommt: am 1.10.2008 wurde mit einer
Anschubfinanzierung der Hospizbewegung das
., Ambulante Palliativ-Zentrum *“ (APZ) in Dorma-
gen-Horrem er6ffnet, wo seither alle Faden der
lokalen Hospiz- und Palliativversorgung zusam-
men laufen.

Es ist sicher kein Zufall, dass mit Frau Anita Kra-
mer, die in Personalunion Teilzeit-Koordinatorin
der Hospizbewegung Dormagen und ausgebildete
Krankenschwester mit Palliative-Care-Zusatz-
qualifikation ist, eine kompetente APZ- Koordina-
torin verpflichtet wurde, die im APZ-Biiro sorgsam
iiber die palliativen und hospizlichen Belange der
Palliativpatientinnen und -patienten wacht. Unter
ihrer Koordination werden im APZ alle Netzwerk-
Partner zur kooperativen Palliativbetreuung einge-
setzt, hier werden die QPA-Dienstpléne beim mo-
natlichen Jour-fixe entworfen, Palliativprobleme
erortert, das Dokumentationssystem nach HOPE-
NRW zentral verwaltet und schlieBlich steht hier
auch die APZ-Telefon-Hotline fiir Patientinnen und
Patienten und ihre Angehdrigen zur Verfiigung.

Nach mittlerweile mehr als einjdhriger APZ-
Arbeit konnten dem Lenkungsausschuss der BKK
im Oktober 2009 die ersten Ergebnisse der koope-
rativen Versorgung vorgelegt werden, Ergebnisse,
die die BKK-Verantwortlichen mit groBem Lob
quittierten: So gelang es im Netzwerk Dormagen
innerhalb des ersten APZ-Jahres, die Zahl der
Klinikeinweisungen bei Schwerstkranken und Ster-
benden (Gesamtzahl der registrierten Betreuungen:
198) auf etwa 30% zu reduzieren und diese
Patientinnen und Patienten entgegen dem bundes-
weiten Trend mehrheitlich bis zuletzt im vertrauten
hiuslichen Umfeld zu versorgen.

Und auch andernorts fand das Engagement des
Dormagener Hospiz- und Palliativnetzwerks Be-
achtung: Am 5.9.2009 wurde das APZ Dormagen
von einer unabhédngigen Jury mit dem ,, /nnova-
tionspreis der Kassendrztlichen Vereinigung Nord-
rhein* fiir seine vorbildliche Vernetzung der
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Hospiz- und Palliativbetreuung ausgezeichnet; ein
Preis, der Anerkennung und Ansporn zugleich
bedeutet, die begonnene Arbeit ganz im Sinne von
Cicely Saunders fortzufiihren gemaB ihrem Leit-
spruch:

., You matter to the last moment of your life, and we
will do all we can not only to help you to die
peacefully, but to live until you die. ““?

Dr. med. Udo Kratel
Internist-Palliativmedizin
Burgstr. 8

41540 Dormagen

Tel.: 02133-62141

E-Mail: Nitojo2000@t-online.de

2 Saunders, C; Baines, M (1989): Living with Dying. The
Management of Terminal Disease. Oxford



Auf dem Weg zum Palliativnetz
Aufbauaktivitdten im Kreis Coesfeld -

Dem Willen Sterbender gerecht
werden, das ist ein grofes Ziel. Im
miinsterlandischen Kreis Coesfeld ist
seit 2006 unter diesem Titel eine Ar-
beitsgruppe aktiv. Und das mit Erfolg.
Jingstes Beispiel ist die mit einer Pflegekraft be-
setzte Aufbau- und Ansprechstelle Palliativnetz im
Kreis Coesfeld, die vor wenigen Wochen an den
Start gegangen ist. Fiir Anfang 2010 ist die Ein-
richtung eines Palliativ-Telefons vorgesehen.

Mitglieder der Arbeitsgruppe dem Willen Sterbender gerecht werden

An der Arbeitsgruppe 'Dem Willen Sterbender ge-
recht werden * (AG DWSgw) beteiligen sich Arzte,
Pflegekrifte, Sozialarbeiter und andere, die in Al-
tenheimen, Bildungseinrichtungen, freien Praxen,
Hospizbewegungen, Krankenhdusern, Pflegediens-
ten oder Behorden tétig sind. Das Gesundheitsamt
hat eine moderierende und koordinierende Rolle.

Wie in vielen Regionen Deutschlands hat sich im
Kreis Coesfeld in den letzten Jahren die Versor-
gung sterbender Menschen erheblich verdndert.
Mit acht ambulanten Hospizdiensten, einem
stationdren Hospiz und einer Palliativstation im
Allgemeinkrankenhaus sind neue Angebote fiir
sterbende Menschen und deren Angehorige ent-
standen. Nicht nur bei niedergelassenen Arzten und
Pflegeanbietern ist zudem eine besondere Auf-
merksambkeit fiir das Thema und eine Bereitschaft zu
Verdnderungen im Leistungsangebot festzustellen.

mit einigen Besonderheiten

Kristian Fromme, Martin Suschek, Paul Kiffmeyer

Im Oktober 2009 ist im Kreis Coesfeld aus einem
ersten Treffen palliativmedizinisch interessierter
Arztinnen und Arzte ein Qualititszirkel entstan-
den. Neben dem fachlichen Austausch ist der Ver-
netzungsgedanke vorrangiges Motiv. Das infor-
melle offene Forum
will die Einrichtung ei-
nes palliativmedizini-
schen Konsiliardiens-
tes (PKD) anstoBlen
und muss dabei fiir die
besonderen Herausfor-
derungen eines Flachen-
kreises Losungen fin-
den, z.B. hinsichtlich
groBerer Entfernungen
zwischen Helfern und
Hilfesuchendem. Zu-
nichst gilt es, eine ge-
eignete &rztliche Struk-
tur zu schaffen, um
dann gemeinsam mit
der Aufbau- und An-
sprechstelle und ande-
ren wichtigen Akteuren am Palliativnetz zu kniip-
fen.

Soweit moglich sollen die vernetzten Leistungen
den MaBgaben der zwischen Krankenkassen und
Kassenirztlicher Vereinigung Westfalen-Lippe ab-
geschlossenen ,, Vereinbarung zur Umsetzung der
ambulanten palliativmedizinischen Versorgung von
unheilbar erkrankten Patienten im hduslichen
Umfeld entsprechen. Natiirlich ist das mit der
Hoffnung verbunden, so zu einem guten Teil die
Finanzierung der Koordinationsfunktionen im
Palliativnetz dauerhaft sicherstellen zu konnen.

Was vielleicht beim Riickblick auf den bisherigen
Weg ein wenig aus dem Rahmen fallt:

In vorausgehenden Debatten in der AG DWSgw
sowie mit allen Hospizinitiativen im Kreis, der
Politik und vielen anderen Fachleuten wurde Wert
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auf eine moglichst neutrale institutionelle Ver-
ankerung der Aufbau- und Ansprechstelle ge-
legt. Die wurde — so der Konsens — am ehesten bei
einer Hospizinitiative gesehen. Die (halbe) Pfle-
gekraftstelle ist deshalb bei der Hospizbewegung
Lidinghausen/ Seppenrade angesiedelt worden.

kation Palliativpflege (160-Stunden-Kurs) verfii-
gen wird. Interessant ist, dass die Zusatzqualifika-
tion auch bei den Diensten eine hohe Akzeptanz
fand, bei denen niemand mit dieser Ausbildung ti-
tig war oder absehbar sein wird. Etwas mehr als die
Halfte der Altenheime gab an, dass Mitarbeiter re-
gelmiBig an Fortbildungen zum Thema Sterbe-
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begleitung teilnehmen. Pflegekrifte mit einer
Zusatzqualifikation Palliativpflege waren
aber die Ausnahme in den Einrichtungen.
Mehr als die Halfte wiinschte sich einen hau-
figeren Einsatz ehrenamtlicher Hospizhelfer
im Heim.

In 2007, 2008 und 2009 wurden in Diillmen
vierstiindige Workshops mit bis zu 170 Teil-
nehmenden veranstaltet, die hier in der Re-

".-'

>

Qﬂ 2D —--..4..‘_ & —,—:.\\\: gion Hilfen fiir sterbende Menschen anbie-
‘ #‘1 @ =X : Q%"""" ten. Ergebnisse der Befragungen konnten
L ; [ 54.\‘ /AF diskutiert werden, das Palliativnetz fand hier

Hll[—.'l/ Hlddln sal Semlm ]
=~ Féhken Merfeld

/

nrr_u.

?f ﬂ_e en g =,
R \';r , //HN.TERN
f

seinen Ausgangspunkt und die Szene hatte
einen Treff, den es so im Kreisgebiet bisher
nicht gab. Workshopstrukturen in Stichwor-
ten: jeweils ein Schwerpunktthema, zwei
Vortrage, 45-miniitige Pause mit Info-Stén-
den, fiinf Arbeitsgruppen, Plenum mit der
Prisentation eines Kernsatzes aus jeder
Gruppe.

Ein komplementéres Angebot im Palliativ-
netzwerk im Kreis Coesfeld soll das Pallia-
tivtelefon sein. Es bietet einen vierundzwan-
zig Stunden erreichbaren telefonischen

Der Sozialausschuss des Kreises Coesfeld hat En-
de 2008 beschlossen, fiir ein Modellprojekt von
dreijahriger Dauer mit 45.000 € die Hélfte der
Finanzierung der Aufbau- und Ansprechstelle Pal-
liativnetz zu tibernehmen. Vorausgesetzt, die Arbeit
wird spétestens in 2009 begonnen und die Ge-
samtfinanzierung des Vorhabens ist gesichert. Mit
diesem Riickenwind wurden gemeinniitzige Stif-
tungen angesprochen. Drei davon iibernehmen jetzt
die andere Finanzierungshilfte.

Die AG DWSgw hat standardisierte Befragun-
gen durchgefiihrt, an denen sich 2006 alle 26 Al-
tenheime im Kreis Coesfeld und 2008 alle 24 am-
bulanten Pflegedienste beteiligt haben.

Die Ergebnisse waren als Meinungsbild eine wich-
tige Ausgangsbasis fiir weitere Aktivitdten. In den
ambulanten Pflegediensten lieB sich ein Trend er-
kennen, wonach in naher Zukunft etwa die Halfte
aller Dienste iiber Krifte mit einer Zusatzqualifi-
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Beratungsdienst fiir Betroffene in palliativen
Akutsituationen, deren Angehorige, fiir Pflege-
dienste sowie niedergelassene Medizinerinnen und
Mediziner. Ziel ist die Unterstiitzung, um auch in
Krisensituationen den Verbleib in den eigenen vier
Winden zu sichern.

Die Projektphase soll in Anlehnung an das Projekt
Autbau- und Ansprechstelle drei Jahre lang dauern.
Besetzt ist der telefonische Beratungsdienst mit
qualifizierten Pflegekriften des stationidren Hospi-
zes Anna Katharina Diilmen und der Palliativsta-
tion im Franz Hospital Diilmen. Die Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeiter verfiigen iiber eine hohe
Kompetenz und liber weitreichende Erfahrungen in
der Erkennung, Kontrolle und Behandlung von
belastenden Symptomen, die mit den schweren
Erkrankungen einhergehen konnen. Auch Bera-
tungssituationen sind ihnen durch den téglichen
Umgang mit Betroffenen und Angehorigen nicht
fremd.
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Geplant sind ebenfalls Hintergrunddienste flir drzt-
liche, psycho-soziale und seelsorgliche Fragestel-
lungen. Den Beratenden steht ein Fragebogen zur
Verfiigung, der das Telefonat leiten soll. Er ist ein
Instrument, das Planung und Reflektion der Not-
lagen, des Unterstiitzungsbedarfs und des weite-
ren Vorgehens ermoglichen soll. Eine enge Ver-
kniipfung mit der Aufbau- und Ansprechstelle, den
Hospizbewegungen sowie Seelsorgerinnen und
Seelsorgern und dem sich entwickelnden Palliativ-
drztenetz ist notwendig. Das Angebot startet mit
dem Beginn des Jahres 2010.

Ideenriickbau: Manche Gedanken und Ideen wur-
den in der AG DWSgw ins Geldnde gebracht, von
allen Seiten betrachtet und dann wieder verworfen
oder zuriickgestellt. Fiir die Einrichtung eines
Palliativnetz e.V. lielen sich nicht die drei, vier,
fiinf oder mehr notwendigen Motoren finden, die
das neben ihren anderen Verpflichtungen hitten
leisten konnen.

Ein Projektbeirat sollte in kleinerer Gruppe die
Aufbau- und Ansprechstelle begleiten. Nachdem
erkennbar wurde, dass die ohnehin schon sehr en-
gagierten Krifte dadurch liber Gebiihr belastet
wiirden, blieb es bei der Idee. Die Projektbeglei-
tung stellt jetzt die AG DWSgw in ihrer groferen
Gruppe sicher. Bei Bedarf werden Aufgaben auf-
geteilt oder flir wenige Treffen Unterarbeitsgrup-
pen gebildet.

Es hat sich mal wieder gezeigt, dass die Balance
zwischen dem Wunsch ein Ziel zu erreichen und
den Realititen auf dem Weg dorthin stimmen muss.

Kontakt zur Arbeitsgruppe
’Dem Willen Sterbender gerecht werden®

Kreis Coesfeld, Gesundheitsamt

Paul Kiffmeyer

Schiitzenwall 16

48653 Coesfeld

Tel.: 02541-18-5309

E-Mail: Paul Kiffmeyer@kreis-coesfeld.de

Infos zu den Aktivitdten der AG DWSgw (z.B. Be-
fragungen, Workshops, Konzept Aufbau- und An-
sprechstelle) im Internet unter www.kreis-coes-
feld.de/dwsgw; Internetseite des Palliativnetzes im

Kreis Coesfeld (im Aufbau) www.palliativnetz-
kreis-coesfeld.de

Kristian Fromme

Niedergelassener Facharzt fiir Allgemeinmedizin,
Geriatrie, Palliativmedizin, Chirotherapie,
Neurochirurgie, Ascheberg

Martin Suschek
Dipl.-Sozialarbeiter, Dipl.-Theologe;
Leiter Hospiz Anna Katharina, Diilmen

Paul Kiffmeyer
Dipl.-Sozialarbeiter; Kreis Coesfeld,
Gesundheitsamt, Koordination und Planung
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Renate Hofer-Kister

,Wer alleine arbeitet, addiert -

Wer zusammenarbeitet, multipliziert”

Renate Hofer-Kijster

_ & Im Kolner Norden wird diese orien-

it L talische Weisheit schon seit vielen

( r= Jahren umgesetzt. Zu Beginn der 90er

; ! Jahre stellten die dort titigen Kranken-

\ pflegevereine fest, dass die gute medi-

NNy zinische und pflegerische Versorgung

: durch qualifiziertes Pflegepersonal bei

W Patienten in der letzten Lebensphase

' nicht ausreicht. Die intensive Betreu-

ung sowie die Begleitung der Angeho-

rigen waren durch die Krankenschwe-
stern und Krankenpfleger alleine nicht leistbar.

1994 wurde aus dieser Situation heraus von den
vier Krankenpflegevereinen (Krankenpflegeverein
Ko6In Nord, Familien- und Krankenpflegeverein
Koln-Pesch e.V,, Krankenpflegeverein Kln-Wor-
ringen und Krankenpflegeverein der Rheindorfer
KoIn-Nord) der Ambulante Hospizdienst im Kélner
Norden ins Leben gerufen. Noch weit entfernt von
einer Offentlichen Finanzierung, war es allen
Beteiligten wichtig, dass die Patienten umfassend
betreut und der Verbleib im eigenen Zuhause
ermoglicht wurde. Seit 2009 erweiterte sich die
Tragerschaft um den Alten- und Krankenpflegever-
ein Koln-Longerich e.V.

Der Ambulante Hospizdienst im Kolner Norden teilt
sich die Biirordume mit dem Krankenpflegeverein
KoIn Nord. Im Zuge der fortschreitenden Qualifi-
zierung war es selbstverstindlich, dass ein Teil des
Personals palliativpflegerisch ausgebildet wurde und
seit Frithjahr 2006 gibt es im Kolner Norden auch ei-
nen ambulanten Palliativpflegedienst.

Was heiflt dies fiir die praktische Arbeit? Die Pa-
tienten im Kolner Norden haben nur einen An-
sprechpartner in der pflegerischen, palliativen und
hospizlichen Versorgung. Auch fiir die Hausérzte,
Palliativmediziner und Krankenhduser gibt es nur
eine Anlaufstelle. Die Informationen werden ge-
biindelt und gut kommuniziert. Patienten und An-
gehorige lernen den Hospiz- und Palliativdienst
nicht erst ,,am Ende“ kennen. Die Pflegevereine
und somit der Hospizdienst sind im sozialen Um-
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feld bekannt. Sie gehoren gewisser-
mafen mit zum Alltag. Der Ubergang
von einer schweren Erkrankung in die
Versorgung am Lebensende kann flie-
Bend erfolgen. Bei gemeinsamen
Dienstbesprechungen werden sowohl die Pflege-
kriafte als auch die Koordinatorinnen des Hos-
pizdienstes sensibel fiir das Arbeitsfeld des ande-
ren. So ist es selbstverstiandlich, dass bei Bedarf die
Koordinatorin und der Kollege/die Kollegin aus
dem Palliativpflegeteam gemeinsam den Betroffe-
nen besuchen. Fortbildungen und Veranstaltungen
fiir die ehrenamtlichen Mitarbeiter und Mitarbei-
terinnen des ambulanten Hospizdienstes sind offen
fiir die Kollegen aus der Pflege.

Der Begriff ,, psychosoziale Begleitung “ durch eh-
renamtliche Hospizmitarbeiter wird gefiillt mit
Menschen und gemeinsamem Erleben. Es sind
nicht ,,die Krankenschwestern oder -pfleger “ und
., die ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen, sondern
konkrete Personen, die sich personlich kennen. So
fallt es dann auch einer ehrenamtlichen Mitarbei-
terin nicht schwer, in einer Krisensituation das Not-
fallhandy des Krankenpflegeteams anzurufen. Im
alltaglichen Miteinander sind auch schnell aktuel-
le Informationen ausgetauscht. Oft ist es fiir die
Palliativpflegekrifte eine groe Entlastung nach
einem emotional belastenden Einsatz (z.B. ein
Patient, der lange begleitet wurde, ist gerade
verstorben) sich ins Biiro der Koordinatorinnen zu-
riickziehen zu kénnen und dort einen Gesprichs-
partner zu haben.

Nicht zuletzt gibt es natiirlich auch organisatorisch
Synergieeftfekte. Der Ambulante Hospizdienst und
der Krankenpflegeverein K6ln Nord nutzen nicht
nur gemeinsam die Ridume und Biirotechnik, sie
haben auch eine gemeinsame Verwaltung. So ist
der Hospizdienst taglich von 8.00 — 16.00 Uhr per-
sonlich erreichbar und die 24 Stunden Rufbereit-
schaft ist qualifiziert gesichert.

In einem weiteren Schritt erfolgt seit 2006 die Ver-
netzung mit weiteren Beteiligten im Qualititszirkel
des Palliativnetzes Koln Nord. Viermal jahrlich
treffen sich Hausérzte, niedergelassene Palliativ-
mediziner, Arzte und Pflegepersonal der Palliativ-
station, Mitarbeiter/innen der stationdren Hospize,
der ambulanten Hospizdienste, der Palliativpfle-
gedienste, aus Altenpflegeeinrichtungen und



Krankenhdusern, um sich in Fallbesprechungen
auszutauschen oder durch Fachvortriage ihre Kom-
petenzen zu erweitern.

Uber die Region K6In Nord hinaus ist der Ambu-
lante Hospizdienst im Kdlner Norden noch Mit-
glied in der Hospiz + Palliativ Arbeitsgemeinschaft
Ko6lIn (HAK). In dieser Arbeitsgemeinschaft haben
sich im Jahr 2000 die ambulanten und stationdren
Hospizdienste in K61n und das Dr. Mildred Scheel
Haus zusammengeschlossen. Ein wichtiges Ziel
war es, Koln flichendeckend mit qualifizierten am-
bulanten Diensten auszustatten, die nicht mitein-
ander konkurrieren. Dies ist mittlerweile umge-
setzt. Die ambulanten Dienste haben rdumliche
Zustiandigkeiten und arbeiten eng vernetzt. Die
HAK vertritt die Dienste bei grofleren Veranstal-
tungen wie Tag des Ehrenamtes, Tag des Friedhofs,
den Koélner Gesundheitstagen. Jahrlich wird ge-
meinsam mit dem Katholischen Bildungswerk ein
Kolner Hospiztag organisiert. Hier stellen die Mit-
glieder der HAK ihre Arbeit der Kolner Offent-
lichkeit durch Infostande, Beratungsgespriache und
aktuelle Fachvortriage vor.

2009 fand der 10. Hospiztag statt: Er war Auftakt
zu den Themenwochen ,, Hospiz im Blick*. Nach
10 Jahren guter Zusammenarbeit von HAK und
Kath. Bildungswerk Kdéln gab dieses ,, Jubildum “
Anlass, die Vielfalt der hospizlichen Arbeit in Kéln
in einem groferen Zeitraum, an zahlreichen Ver-
anstaltungsorten stadtweit und aus unterschied-
lichster Perspektive oder in den verschiedensten
Facetten (informativ, theologisch, literarisch, ka-
barettistisch etc.) darzustellen.

In K6ln wurde im September 2009 auch das Palli-
ativ- und Hospiznetzwerk Kéln e. V. gegriindet.
Aufgabe des Netzwerkes ist es, schwerstkranken
Menschen am Lebensende eine wiirdevolle pallia-
tivmedizinische und hospizliche Versorgung im ei-
genen sozialen Umfeld wie auch in geeigneten sta-
tiondren Einrichtungen zu ermdéglichen. Mit dem
Netzwerk soll die bisherige Entwicklung, die durch
die Hospizbewegung initiiert und geprigt worden
ist, unter Nutzung der schon bestehenden Hospiz-
und Palliativstrukturen weiter voran gebracht wer-
den mit dem Ziel, durch Biindelung von Qualifi-
kation ein Hochstmall an menschlicher und fach-
licher Kompetenz zur Unterstiitzung der
Betroffenen und ihren Angehdrigen anzubieten
durch:

» Koordination, Vernetzung und Entwicklung der
palliativmedizinischen, -pflegerischen und hos-
pizlichen Aktivititen und Versorgung im gesam-
ten Stadtgebiet KSIn

* Unterstiitzung der sich neu bildenden Palliative-
Care-Teams (SAPV)

* Aufbau und Koordination eines Beratungsdiens-
tes fiir die Bevolkerung

* Entwicklung und Umsetzung von Qualitétskrite-

rien und Standards

Gezielte Offentlichkeitsarbeit in den Medien und

durch 6ffentliche Veranstaltungen

* Organisation und Durchfiihrung von multidiszi-
plindren Fortbildungen

Mitglieder sind die ambulanten Hospizdienste, die
Palliativpflegedienste, qualifizierte Palliativirzte
und Fachérzte fiir Kinderonkologie, die Palliativ-
stationen in Kdln, die stationdren Hospize, enga-
gierte niedergelassene Hausdrzte, Kinderpflege-
dienste und an der Hospiz- und Palliativarbeit
Interessierte in Koln.

Vernetzt, verstrickt, verheddert —
Fluch von Vernetzung sagt der Pessimist
Gehalten, getragen, verbunden —
Segen von Vernetzung sagt der Optimist

Wir in Kéln sind eindeutig Optimisten!!

Renate Hofer-Kiister

Koordinatorin

Ambulanter Hospizdienst im Kdlner Norden
Taborplatz 4

50767 Koln

www.pflege-koeln.de

www.hak-online.de
www.palliativnetz-koeln.de
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PAN - Palliativ Ambulant Netzwerk
fir Minden-Libbecke

Antje Rohlfing

Historie und Entwicklung

Bereits 2006 traten einzelne Hausédrzte mit Pallia-
tivausbildung an Pflegedienste in der Region her-
an, um sich im Bereich der Patientenversorgung
zu organisieren. Derzeit lag das Rahmenprogramm
des Landes Nordrhein Westfalen als Absichtser-
klérung zur Verbesserung der Situation sterbender
Menschen und ihrer Angehdrigen in NRW bereits
VOr.

Zum ersten ,, Runden Tisch ““ des Netzwerkes kamen
neben den Palliativirzten, Vertreter von drei Pfle-
gediensten, die Hospizinitiativen der Region, die
kreisweit tatige Krebsberatung und die ambulante
Palliativberatung zusammen. Das Klima der da-
maligen Treffen war geprigt von Interesse an den
anderen Berufsgruppen und dem Ziel, kiinftig ge-
meinsam Strukturen und Inhalte zu erarbeiten, die
sterbenden Menschen und ihren Angehdrigen dien-
lich sein konnten.

fachliche und soziale Synergieeffekt
ist der Mehrwert, den das Netzwerk
ausmacht. Mehrwert entsteht zum einen
fur die Netzwerker, vor allem aber auch
fiir die betroffenen Menschen, die durch
PAN begleitet und versorgt werden.

Derzeitige Struktur

Basis der Palliativversorgung im Kreis Minden-
Liibbecke ist der gesetzliche Anspruch der Versi-
cherten aus dem Jahr 2007 auf eine ambulante
Schmerztherapie am Lebensende. Handlungs-
grundlage von PAN ist zum einen der im April von
der Kassenirztlichen Vereinigung Westfalen-Lippe
(KV WL) geschlossene Vertrag zur integrierten
Versorgung sterbender Menschen und ihrer Ange-
horigen mit fast allen gesetzlichen Krankenkassen.
Zum anderen die gesetzlichen Verdnderungen ge-
mal §132 SGB V.

In der Umsetzung der Gesetzgebungen und Ver-
trdge nimmt PAN Riicksicht auf gewachsene Struk-
turen in der Region. Der Vertrag der KV WL ist ein
hausarztzentrierter Vertrag, der den behandelnden
Arzten so genannte Palliativ-Konsildienste (PKD)
und eine Koordinationskraft zur Seite stellt. Ein-
geschriebene Arzte kénnen

Trotz der verschiedenen An-
liegen und Tragerschaften
der Teilnehmerinnen und
Teilnehmer, fanden alle
schnell zu einer gemeinsa-
men Zielsetzung, unter der
sie bereit waren, sich einzu-
bringen. Riickblickend be-
trachtet ist dies keineswegs

den diensthabenden Palliativ-
arzt des PKD konsiliarisch in
palliativmedizinische Frage-
stellungen einbeziehen, ihn
zur Mitbehandlung auffor-
dern oder ihn den Patienten
iibernehmen lassen.

Der Kreis Minden-Liibbecke
ist in drei Palliativ-Konsil-

selbstverstidndlich. Es ist
wohl dem herausragenden Engagement der Mit-
glieder der ersten Stunde zu verdanken und deren
Fahigkeit, sich selbst zuriick zu nehmen, wenn es
dem Ganzen dient. Sicherlich funktionieren Netz-
werke nur, wenn alle Beteiligten einen Benefit da-
von haben. Dies ist auch bei PAN der ,Kitt*, der
die Mitwirkenden zusammen halt.

Ein wichtiges Kennzeichen guter Zusammenarbeit
bei PAN ist, dass sich alle Berufsgruppen zum ei-
nen um ihre eigenen ,,Baustellen” in der Palliativ-
versorgung kiimmern, sich aber auch fiir die Be-
lange der Anderen einsetzen und deren Anliegen
gegeniiber Dritten vertreten. Dies stirkt das Gan-
ze und funktioniert hier trigeriibergreifend. Der
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dienste regionalisiert, was bei einer Einwohnerzahl
von 317.000 und einer Flache von ca. 40 km x 55
km sinnvoll ist. Die PKDs werden von jeweils fiinf
bis acht Palliativmedizinern und -medizinerinnen
vertreten. In jeder der drei Regionen ist eine, wie
im Vertrag der KV WL vorgesehen, Patienten-
koordinatorin eingestellt. Die drei beteiligten Pfle-
gedienste haben die Anerkennung als ambulante
palliative Pflegedienste oder sind im Anerken-
nungsverfahren. Sie sind auf die drei Regionen ver-
teilt. Alle Hospizdienste im Kreis werden an der
Versorgung von Betroffenen regelhaft beteiligt, so-
fern dies nicht ausdriicklich abgelehnt wird.



Wie ist der Ablauf?

Der Zugang zur integrierten Versorgung im Kreis
Minden-Liibbecke erfolgt zum einen iiber bereits
eingeschriebene Haus- oder Fachirzte, die bereits
Patienten mit dem PKD versorgten. Zum anderen
melden sich Betroffene direkt bei den beteiligten
Palliativirzten und -drztinnen, den Koordinations-
kraften oder Netzwerkpartnern. Wichtige Schnitt-
stellen stellen die von der stationédren in die ambu-
lante bzw. die von der fachérztlichen zur
hausédrztlichen Versorgung dar. Hier werden
Betroffene durch den Sozialdienst oder die onko-
logischen Praxen iiber PAN informiert und auf
Wunsch direkt an die Koordinationskraft iiber-
mittelt.

So kénnen Versorgungsliicken tiberbriickt werden,
was fiir Betroffene zu einer schnelleren und effek-
tiveren Versorgung zu Hause fiihrt. Weiter klart die
Koordinationskraft auch in bisher nicht beteiligten
Hausarztpraxen iiber den Rechtsanspruch der Pa-
tientinnen und Patienten und den Vertragsinhalt
auf. Das flihrt im Kreis Minden-Liibbecke zu einer
stetig steigenden Zahl beteiligter Praxen und einer
hiufigen Inanspruchnahme der Konsildienste und
des Koordinationsangebots.

Fachliche Weiterentwicklung PAN

Antje Rohlfing

Tdtigkeit der Koordinationskraft

In der Regel sind Hausbesuche unabdingbar, da
dort die Moglichkeiten und Grenzen einer ambu-
lanten palliativen Versorgung sichtbar werden.
Auflerdem sind die meisten Betroffenen nicht mehr
in der Lage, z.B. eine Beratungsstelle aufzusuchen.
Der Aufbau eines Vertrauensverhiltnisses ist die
Basis einer zugehenden Begleitung und Unterstiit-
zung. Das Kennenlernen der Gesamtsituation, aber
auch der Historie der Krankheit und wie sie emp-
funden wird, sind eine wichtige Grundlage der Be-
gleitung.

PAN-

Palliativ — Ambulant — Netzwerk
Minden - Liibbecke

PAN - palliatives ambulantes Netz im Kreis Minden-Liibbecke

2 x jahrlich

Palliativkonsiliardienst

PKD i
Arbeitskreis NetZ.vverk
Palliativmedizin koordination
ca. 6 x jihrlich Patienten Patienten Patienten
koordination koordination koordination
Minden | Bad Oeynhausen | Liibbecke | (7))
=
2
L L s 5
~Pflege ~Pflege ~Pflege o E
e 3
-spez. Beratung - spez. Beratung | spez. Beratung 2 %
o o
~Hospizdienste “Hospizdienste “Hospizdienste g Q
(]
Qualitatszirkel Qualitatszirkel Qualitatszirkel 3 -g
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®
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allbesprechungen|
© PAN, 09. Nov. 2009 ca. 6-8 Wochen
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Weiter interessiert, wer an der Versorgung in wel-
cher Form bereits beteiligt ist, welche aktuellen
Symptome und Probleme am stirksten wahrge-
nommen werden, welche Heil- und Hilfsmittel vor-
handen sind oder benoétigt werden. Wie stellen sich
die pflegerische und vielleicht auch die finanziel-
le Situation dar? Welche weiteren Sicherungsmaf3-
nahmen (Sturzprophylaxe, Vollmachten und Ver-
fiigungen) sind notig? Die zentrale Frage ist, was
der sterbende Mensch mdchte.

Aus dem Verstindnis des Netzwerkes heraus ist
entschieden worden, die Koordination durch eine
Sozialarbeiterin und eine Pflegekraft, beide mit
Palliative Care Weiterbildung, zu besetzen. Beide
arbeiten mit einem Case Managementansatz.
Hintergrund ist, Betroffenen eine Person zur Seite
zu stellen, welche sich um all ihre Anliegen kiim-
mert und diese steuert. Das heifit, es wird gemein-
sam ein individueller Hilfeplan erstellt, der alle
Bediirfnisse und Bedarfe beriicksichtigt. So
konnen alle bendtigten Helfer und Helferinnen,
gemeinsam mit der Familie und/oder Freunden,
genau passend tatig werden. Da sich die Situation
oft recht schnell verdndert, ist ein enger Kontakt
notwendig, um schnell sinnvoll reagieren zu kon-
nen. Auch ist ein Notfallplan zu erstellen und
abzusichern, um den Familien Sicherheit zu geben.

Was kommt bei Betroffenen an?

AbschlieBend stellt sich die Frage, welchen Nutzen
Sterbende und ihre Angehdorigen von einer solchen
Versorgung haben. Ein nennenswerter Vorteil ist,
dass Betroffene weiterhin durch ihren, in der Regel
vertrauten, Hausarzt betreut werden. Nimmt der
das palliativmedizinische Konsil in Anspruch, ver-
bessert sich die medizinische Versorgung im Ein-
zelfall, aber auch mittelfristig in der Region (Lern-
effekte).

Durch die Koordination werden Leistungen, welche
bisher nebeneinander erbracht wurden, sinnvoll
vernetzt. Das verstirkt zum einen die Einzelleis-
tung (Synergieeffekte) und verhindert Uber-,
Unter- oder Fehlversorgung. Auch miissen sich
Betroffene nicht selbst im Dickicht des Gesund-
heitswesens orientieren, sondern haben eine
Ansprechpartnerin, an die sie sich mit allen Anlie-
gen wenden konnen. Bedenkt man die krisenhafte
Situation vieler Betroffener, stellt das einen groflen
Mehrwert dar.
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Durch ein groBles und kompetentes Netzwerk er-
schlieflen sich so Moglichkeiten, Sterbende ganz-
heitlich, und damit sehr hospizlich, zu begleiten.
Wenn sich alle ganz im Sinne des Sterbenden
einbringen, ist dies mehr als die Summe vieler
Einzelleistungen.

Informationen iiber PAN erhalten Interessierte
iiber die Koordinatorin des Netzes,

Dagmar Loftler

Tel.: 01 51 -5074 80 24

Antje Rohlfing

Dipl. Sozialarbeiterin

PariSozial Minden-Liibbecke

Simeonstr. 17, 32423 Minden

fiir PAN: Koordinatorin fiir Patienten

Tel.: 05 71 - 8 28 08-18

E-Mail:
antje.rohlfing@paritaet-minden-luebbecke.de



IT-Unterstitzung der ambulanten
Palliativversorgung am Beispiel Bochum

Klaus BI
Eine wichtige Aufgabe innerhalb aus Blom

eines palliativmedizinischen Teams ist

die Distribution der Patienteninfor-

mation. Die geringe Patientendichte

sowie die begrenzte Anzahl an qualifizierten Pal-
liativirzten machen in der Notfallsituation (je nach
Region) Anfahrtswege bis zu 45 Minuten Dauer
erforderlich.

Probleme vor Ort:

» Haufig keine arztlich verwertbare Dokumentation
zu Diagnosen, Medikation und Symptomatik

» Keine zusammenhéngende Verlaufsdokumenta-
tion zur Kontrolle palliativer Malnahmen

» Fehlende Instrumente zur nachhaltigen Doku-
mentation

Die hiufige Folge sind viele vermeidbare Hausbe-
suche, sich fortpflanzende Fehleinschitzungen
zum Beispiel der Schmerzintensitit sowie ver-
mehrte Krankenhauseinweisungen und subopti-
male Therapie aufgrund fehlender medizinischer
Daten.

Das primére Ziel unseres Informationssystems be-
steht darin, dem palliativmedizinischen Team vor
Ort und dem QPA im Notdienst die zur Behand-
lung des Patienten erforderlichen Informationen
strukturiert zur Verfiigung zu stellen. Zudem sollen
alle weiteren relevanten Kooperationspartner wie
z.B. die Hospizdienste oder die Palliativpflege-
dienste ohne Schnittstellenprobleme eingebunden

Patientendaten 2
datenbank Falligt

Login

Bane.

-

2etname
Pr&as @k -
Passuon -—

bvnetz Bochum o\

sein. All das dient der optimalen und
damit letztlich der wiirdevollen
Unterstiitzung der betroffenen Fami-
lien.

Im Rahmen der Behandlung soll eine
Befund- und Verlaufsdokumentation
einfach und zeitdkonomisch moglich
sein. Die Arbeit des Palliative-Care
-Teams wird durch zeitnahe Kommu-
nikation mit den Netzpartnern (z.B.
zur Anforderung von Medikamenten
und Hilfsmitteln) erleichtert. Die er-
brachte Dokumentation soll schlieBlich einfach ar-
chivierbar sein und in eine externe Qualitétssiche-
rung iibertragen werden kénnen.

Klaus Blum

Ein entsprechendes System haben wir seit Mitte
2008 in Bochum umgesetzt:

Das Informationssystem palliative care (ISPC)

Im Prinzip stellt das System eine {iber das Internet
erreichbare spezialisierte elektronische Patienten-
akte dar. Bei Aufnahme des Patienten werden die
palliativmedizinisch relevanten Informationen
(Stammdaten, Versorgungs- und soziale Situation,
Diagnosen, Medikation, Therapie) in ein Datenblatt
eingetragen.

Zusitzliche Dokumente wie Arztbriefe
und Befunde koénnen via Upload hin-
zugefiigt werden und stehen dann zur
Verfiigung. Die weitere Betreuung wird
dann {iber eine strukturierte Verlaufs-
dokumentation dargelegt.

Zur Information der kooperierenden
Haus- und Fachérzte ist eine halbauto-
matische Arztbriefschreibung inte-
griert; die zur Vertragsdokumentation
(Palliativ-Vertrag NRW) notwendigen
Formulare konnen weitgehend assi-
stiert ausgefiillt werden. Das interne
_ Nachrichtensystem und eine Dienst-
| planliste machen das Kommunika-
tionssystem vollstdndig. Nach Ab-
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schluss der Behandlung kann iiber eine Schnittstel-
le die Dokumentation zur externen Qualititssiche-
rung (HOPE) erfolgen. Mit entsprechenden SQL-
Abfrageroutinen konnen die relevanten Daten
analysiert und ausgewertet werden.

Das Informationssystem steht im Web zur Verfii-
gung und ist somit von jedem Internet-fahigen PC
oder Mobilfunkgerit erreichbar.

Die Zugangssicherung erfolgt iiber ein One-time-
password-System und einen Sicherheitsserver. Bei

ISPC

Informationssystem Palliative Care

Audnahme

Letzten 10 Kontakte

Name, Vormame

, Dorothea

Elisabeth

Elizabeth

, Gert

Ioratim

Letzte 5 Aufnahmen

Name, Vorname
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Aufnahmedatum

Zugriff mit einem mobilen PC tiber UMTS wird ei-
ne Bedside-Dokumentation moglich.

Im Laufe der Anwendung sind natiirlich auch Wiin-
sche nach Verbesserung gereift:

Zur Vermeidung von Doppeldokumentationen
(Praxissoftware / ISPC) wire eine Anbindung an
die gingigen Praxissoftwaresysteme sinnvoll. Bei
fehlender oder schwacher Mobilfunkanbindung am
Krankenbett wiirden wir uns iiber eine ,,Offline-
Version* freuen.

9 - 1508 Uhr

r Benutzer Klaus Blum

Nachrichtensystem Hilfe:

Bereitschaft 50. KW

Letzter Eintrag

Datum Name

Klaus Egen
1312, Telefon: 02327

Mobil: 0174.5=

Letzter Eintrag A

Palliativnetz Bochum e.V.
LN iy wiarteed

AUGUSTA

Screenshot Startbildschirm V 2.0



ISPC

3008 2009 23.05

Angemeldeter Beradzer Administrator Admin
Informationssystem Palliative Care
| Autnshme Fatientenliste Dienstpian Nachrichtensystem Hilte
Start " %
Patientendetails
Patientenliste
Eigene Patierten Name Spalz, Reiner Patientenmummer 17179
Gesurmt Geburtedatum: 02031941 Letzrte Bearbedung 3008 2009, 1619 (Administrator Adrmin)
Entlassen Betreut durch:  Blum, Hlaus Autnahme 28 08 2009, 00:53 Uhr von
Suche Adrmmindstrator Admin
HAudnahme
Verlauf | | Stammdaten | Medikamertenplan Dateien & Dok te | Vertr '] fe  Entl ng
Déenstplan
Handbuch Verlaufsdokumentation
Nachrichtensystem Filter:
Adriristration [ anamnese [ petund [ pisgnosen [ gommentar [ Leistungen [ medkation [ [ Eormutar
Einstellungen
Abmelden 28.08.2009, K Ubemeisung durch Hausarz!
00:59
A Admin K i Hausarzt versorgt alleine it
L 91511
M
M
M
H Bronchialkarzinom, ossare Metastasierung
D Hyperlonie
D KHK 3-GE, Z. ACVDB
28.08.2009, K Dateianhang: CT Schadei 24.03.09 /7 hirntumor_cl_gross jpg
01:03
A Admin
28.08.2009, O cerebrale Metastasierung
01:04
A Admin
28.08.2009, B Pulmo frel, PE rechts im UF
01:30
A Admin
28.08.2009, M
12:36
A Admin
29.08.2009, [ Dateianhang: Anregungen Formuiar 3a / demo_bearbeitung_formular_3a pof
11:41
A Admin
Screenshot Verlaufsdokumentation V 2.0
Fazit: Die Entwicklung geht weiter - im Sinne einer hilf-

Die Arbeit mit dem ISPC hat nicht nur die Not-
dienstbehandlung von Palliativpatienten verbes-
sert, sondern auch die Patientenversorgung in Bo-
chum deutlich strukturiert. Die Software ist zu
einem Eckstein in der nachhaltigen Versorgung un-
serer Palliativpatienten geworden, die die arzt-
lichen Kollegen und Koordinatorinnen nicht mehr
missen mochten. Seit der Einfithrung des Pro-
gramms wurden mit diesem Dokumentations-
system rund 500 Patienten durch das Palliativnetz
unterstiitzt. Die Software hat sich als robust in der
Anwendung erwiesen und ist bisher ohne Abstiir-
ze oder Datenverluste geblieben.

reichen Vernetzung der professionellen haupt- und
ehrenamtlichen Mitarbeiter, aber vor allem der
durch uns begleiteten Familien

Fiir das Palliativnetz Bochum e.V.:

Klaus Blum

FA fiir Allgemeinmedizin / Palliativmedizin
Praxisgemeinschaft Gartenstrasse
Gartenstrasse 113

44869 Bochum

Tel.: 0234-71278

E-Mail: praxis@kblum.de
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Literatur

Die in dieser Ausgabe des Hospizdialogs aufgefiihrten Publi-
kationen sind auf der Basis der praktischen Erfahrungen in der
Hospizarbeit entstanden.

Hospizdienst Weilerswist (Hrg.) = ﬁ«. 1
Stirker als der Tod (RS /
Hospizdienst Weilerswist 2009 fai ‘\k -
Verméchtnis Sterbender Marie-Luise Bodlker (Hrg) €7, 50 / - \\& (.-'t\__ \
y ;

b

zu beziehen unter: / '}
ka.kirmas@t-online.de N V"-
oder im Buchhandel .'! Cdf

Vermichtnis Sterbender
Preul3 2009

€8,95

zu beziehen unter der
Fax-Nr.: 02941-761010
oder im Buchhandel

¢

, |\ STARKER
- ALS DER TOD

'ﬁn“_i(h!. wenn einer geht

Das Buch ,, Starker als der Tod “ ent-
stand im Rahmen eines Wettbewerbs

M. Badiker (Hg.)

Das vorliegende Buch ist an all jene
gerichtet, die haupt- oder ehrenamt-

lich in der Hospizarbeit oder Palliativ-
versorgung titig sind, aber auch an betroffene
Angehorige. Es ist eine Sammlung von Erfah-
rungsberichten, geschrieben und zusammengestellt
von Autoren, die alle engagiert sind in der Hospiz-
und Palliativarbeit. Am Ende eines jeden Beitrags
werden Impulse und Hinweise gegeben und Fragen
gestellt wie: Woriiber lohnt es sich nachzudenken?
Was hat das mit mir zu tun? Was kénnte mich noch
weiterbringen?

schen anderer Weltanschauungen und Kulturen als
der uns vertrauten. In der Publikation ,,Sterben und
Tod in den Weltreligionen* wird jede der vier ver-
tretenen Religionen von deren eigenen Mitgliedern
sowie Religionswissenschaftlern vorgestellt. Wel-
che Gefiihle und Besorgnisse, welche Vorstellun-
gen von Sterben, Tod und Nachtodlichkeit be-
schiftigen Angehdrige des Christentums, Islams,
Judentums und Buddhismus an ihrem Lebensende.
Wie verhalten sich Trauernde und Hinterbliebene?
Welche Riten und Rituale geben Hoffnung fiir ei-
nen gelingenden Ubergang?
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zum fiinfjdhrigen Bestehen des Hos-
pizdienstes Weilerswist. Menschen
aller Altersklassen teilen in Erzédhlungen und Ge-
dichten ihre Erfahrungen zum Thema Sterben, Tod
und Trauer mit. Wenige, die hier zu Wort kommen,
sind professionelle Autoren. Dementsprechend ist
im Vorwort zu lesen: ,, Der Verlust eines geliebten
Menschen hinterlisst Wunden, die geheilt werden
wollen. All seinen Gefiihlen ein Ventil anzubieten,
Wut, Trauer und Hoffnungslosigkeit auf der einen
Seite — Zuversicht, Hoffnung und liebevolle Ge-
fiihle auf der anderen Seite in Worte fassen, kann
helfen, sich selbst zu heilen. Der Prozess des
Schreibens kann dabei eine Briicke zuriick ins

d = Leben sein.
. Q@'Mu & | Friedrich Ostenrath (Hrg.)
R == 00 TS S5 Sterben und Tod in den
TN ] Weltreligionen Petra Assmann
(N ) hortus dialogus 2009 Menschen wie du und ich
" ) @ | €15— Lindenhausverlag 2001
E O = zu beziehen unter: €8,—
. K ( @) hortus-dialogus@t-online.de
P WINK oder hortus dialogus, Commweg 8-10,  Petra Assmann begleitet seit Jahr-
R — ‘;‘m;;‘%:[m 52385 Nideggen zehnten viele Menschen bis in den
) s Tod. Einige dieser Begegnungen hat
Unsere Gesellschaft wird immer viel-  sie in diesem Buch aufgeschrieben.
gestaltiger, das betrifft auch den Bereich religiéser | Menschen wie du und ich “ ist eine
Bediirfnisse von sterbenden und trauernden Men-  Sammlung von Kurzgeschichten,

die Menschen am Ende ihres Lebens
beschreibt. In den von Petra Assmann geschilder-
ten Schicksalen wird deutlich, dass Sterben ein Be-
standteil des Lebens ist. Das Buch soll dazu bei-
tragen, dass die Menschen ihre Scheu vor Sterben
und Tod verlieren und iiber das Ende sprechen kon-
nen. Es geht um eine neue Kultur des Sterbens, um
ein Verstiandnis von Leben, das das Sterben selbst-
verstindlich mit einschlieft und um den Abbau
von Beriihrungsidngsten und Gesprachsbarrieren.
Ein Teil des Erldses aus dem Verkauf des Buches
kommt der Hospizgruppe Bottrop zu Gute.



01.-02.02.2010

Seelsorge und ,,Palliative Care*
Akademie fiir Palliativmedizin, -pflege
und Hospizarbeit, Stiftung Juliusspital
Tel.: 09 31 -3 93 22 81
palliativakademie@juliusspital.de
www.palliativakademie.de

Wiirzburg

05.-06.02.2010 Giitersloh
Ethikberatung und Palliative Care
Bildungswerk Hospiz- & Palliativmedizin
am Stidt. Krankenhaus

Tel.: 052 41 -90 59 84
www.hospiz-und-palliativmedizin.de

13.02.2010

3. Hamburger Kinderpalliativtag
Stiftung Kinder-Hospiz Sternenbriicke
Tel. 040 - 81 99 12 42
c.brumm@sternenbruecke.de
www.sternenbruecke.de

Hamburg

15.-19.02.2010 Cloppenburg
10. Koordinationsseminar der

Hospiz LAG Niedersachsen

Katholische Akademie in Stapelfeld

bei Cloppenburg

Tel.: 04 41-779 31 36
lohmann@mediation-oldenburg.de

22.-24.02.2010 Wuppertal
Modulqualifikation ,, Trauerberatung *
Akademie fiir Gesundheitsberufe
Dietrich-Oppenberg-Akademie

Tel.: 02 02-29937 11
info@afg-wuppertal
www.afg-wuppertal.de

01.-03.03.2010

Die richtige Balance zwischen

,, Fiir-Sorge “ und ,, Selbst-Sorge ;
Umgang mit Anspriichen und
Erwartungen an die Leitungsrolle
Dr. Mildred Scheel Akademie
Tel.: 02 21 -9 44 04 90
www.mildred-scheel-akademie.de

Koln

Veranstaltungen

03.-05.03.2010
Palliative Geriatrie
Bessere Palliativversorgung élterer
Menschen

Fachhochschule Miinster

Tel.: 02 51 - 8 36 58 62
Weiterbildung.fb12@fh-muenster.de

Miinster

10.03.2010

Ethikforum fiir Hospiz- und
Pflegedienstleitungen

Vom Umgang mit dem Wunsch nach
palliativer Sedierung

Hospiz am Ev. Krankenhaus, Diisseldorf
Tel.: 02 11-91949 01
susanne.hirsmiiller@evk-duesseldorf.de
www.hospiz-evk.de

Diisseldorf

16.-17.04.2010 Bonn
Trauer erwdrmen, Kennenlernworkshop
Begegnung mit und Begleitung von
Menschen nach Verlusterfahrungen
Zentrum fir Palliativmedizin

Tel.: 0228 - 6 48 15 39
www.malteser-krankenhaus-bonn.de

23.-24.04.2010
Symposium
Wie viel Onkologie braucht die Palliativ-
medizin, wieviel Palliativmedizin braucht
die Onkologie?
Netzwerk-Palliativmedizin

Tel.: 02 01 -17 44 99 59
info@netzwerk-palliativmedizin-essen.de
www.netzwerk-palliativmedizin-essen.de

Essen



ALPHA-Westfalen
Friedrich-Ebert-Strafle 157-159
48153 Miinster

Tel.: 02 51 -23 08 48

Fax: 0251-236576

E-Mail: alpha@muenster.de
Internet: www.alpha-nrw.de

ALPHA-Rheinland
Von-Hompesch-Straf3e 1

53123 Bonn

Tel.: 02 28 - 74 65 47

Fax: 02 28 - 64 18 41

E-Mail: rheinland @alpha-nrw.de
Internet: www.alpha-nrw.de




