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Liebe Leserinnen und Leser,

Digitalisierung ist nicht erst seit jingster Zeit in aller Munde. Dabei handelt es sich bei Digitalisierungs-
prozessen natdirlich nicht nur um das Transferieren von analogen Materialien in digitale Medien oder
von manuellen zu Automatisierungsmechanismen. Dahinter steckt vor allem im Gesundheitswesen

viel mehr —von der Nutzung der ,,smart devices” bis hin zu Telemedizin, Kiinstlicher Intelligenz oder
Robotik. In der Medizin im Allgemeinen sowie in der Hospiz- und Palliativversorgung im Besonderen
gab die Coronazeit dem Thema einen groen Schub, aber auch andere Rahmenbedingungen, wie der
wachsende Fachkraftemangel, haben ihren Einfluss. Zwar stehen den vielen Chancen auch Risiken
gegeniiber, hier insbesondere der Umgang mit dem Schutz der Daten, man schaue nur auf die teilweise
unkritische Dateniibermittlung tiber WhatsApp. Aber daher ist es von Bedeutung, bei der Einbettung
und Nutzung digitaler Medien neben der Technik auch die Personen in den Blick zu nehmen, die sie

im Sinne der Patientinnen und Patienten nutzen: Sie bendétigen eine in jeder Hinsicht umfassende
Sensibilisierung und Qualifizierung fiir den individuellen Einsatz.

Neue Perspektiven in der Hospiz- und Palliativversorgung finden Sie im Schwerpunkt, aber auch in den
weiteren Beitrdgen dieser Ausgabe des Hospizdialogs.

Die ALPHA-Stellen wiinschen Ihnen eine gute Lektiire!
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DER DIGIALE WANDEL IN DER HOSPIZ- UND PALLIATIVA

DIGITALISIERUNG AUF DEM WEG
IN DIE REGELVERSORGUNG

JOHANNES ALBERT GEHLE

eht es um die Digitalisierung des
Gesundheitswesens, wird nur wenigen
die Palliativmedizin als Erstes in den
Sinn kommen. ,,Low Tech, high touch®,
die bekannte Maxime legt den Schluss nahe, dass
in diesem Bereich der Patientenversorgung die
Schwerpunkte anders gesetzt werden. In der letz-
ten Lebensphase, so das gdngige Bild, kommt es
vor allem auf ganzheitliche Zuwendung an — und
die kann sich nach landldufiger Meinung auch
ganzlich technikfern entfalten. Fiirsorge und
menschliche Nahe, das liegt auf der Hand, lassen
sich nun einmal nicht durch eine App ersetzen.

Fachkriftemangel und weite Wege

Doch das ist nur die halbe Wahrheit. Palliativmedi-
zin ist keine Insel: Vieles von dem, was fiir die
Digitalisierung in der ambulanten und stationdren
Versorgung und vor allem bei der Uberbriickung
der Grenzen zwischen beiden Sektoren gilt, [dsst
sich auch auf die palliativmedizinische Versorgung

Uibertragen. Das fangt bei den Rahmenbedingungen
an: Das Thema Fachkraftemangel zieht sich durch
das gesamte Gesundheitswesen, Digitalisierung
kann helfen, die Ressourcen zu biindeln und auch
rdumliche Distanz zu iiberwinden. Medizinische
und pflegerische Expertise kann {iber telemedizini-
sche Anwendungen zur Unterstiitzung hinzugezogen
werden und so zu jeder Zeit an jedem Ort verfiighar
sein — ein Aspekt, der in einem Flachenland wie
Nordrhein-Westfalen nicht zu vernachldssigen ist.

Kein Ersatz, sondern bereichernde Ergdnzung

Insbesondere der Einsatz von Telemedizin ist
jedoch aus drztlicher Sicht auch an Bedingungen
gekniipft. Telemedizin und andere digitale Anwen-
dungen kénnen die Expertise von Arztinnen, Arzten,
Pflegefachpersonen und anderen Professionen nur
ergdnzen, nicht aber ihren Einsatz ersetzen. Denn
sie kénnen im direkten Kontakt nicht Nahe, Beriih-
rung und nonverbale Kommunikation leisten —doch
gerade diese machen einen wichtigen Teil der
Arbeit mit den Patientinnen und Patienten aus.
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Eine Bereicherung und wirkliche Innovation in der
Patientenversorgung kénnten digitale Anwendungen
immer dann werden, wenn sie den Akteurinnen und
Akteuren von der Arztin/dem Arzt, iiber den Case-
Manager/die Case-Managerin und Physiotherapeu-
tinnen und -therapeuten bis hin zu Seelsorgenden
Zeit verschaffen. Zeit, die derzeit noch viel zu oft
mit organisatorischen Arbeiten und Dokumentation
verbracht wird, die aber besser und sinnvoller im
direkten Kontakt mit Patientinnen und Patienten
genutzt werden kénnte. Hier kann Informations-
und Kommunikationstechnologie ihre Starken
ausspielen. Sie ermoglicht einen Informationsaus-
tausch, bei dem alle an der Versorgung einer
Patientin/eines Patienten Beteiligten auf dem
gleichen Stand sind. Das ist ein zentraler Vorteil
bei einer Versorgungsaufgabe, die in kurzer Zeit
eine hohe Dynamik entwickeln kann.

Beispielhaft sei hier die ambulante palliativmedi-
zinische Versorgung in Westfalen-Lippe genannt:
Sie verwendet seit Langem ISPC-Dokumentationen,
die die vielfaltigen Akteurinnen und Akteure digital
vernetzen helfen. Palliativmedizinerinnen/-medizi-
ner, besonders qualifizierte Pflegekrafte und nicht
zuletzt die betreuenden Hausdrztinnen und -arzte
konnen dank solcher Vernetzung stets auf Augen-
hohe agieren. Das tragt nicht nur zur Qualitat der
Patientenversorgung, sondern auch zur Berufszu-
friedenheit der beteiligten Professionen bei.

Durch die langjahrige Anwendung von ISPC-Doku-
mentationen wird zudem sichtbar, worauf es bei
der Digitalisierung im Gesundheitswesen an-
kommt: Gute Ideen fiir digitale Losungen diirfen
nicht auf ein zeitlich und rdumlich begrenztes Pro-
jekt beschrankt bleiben, sondern miissen flachen-
deckend und einfach verfiigbar sein.

Patientenversorgung zwischen Tradition und
notwendigem Fortschritt

Der Weg in die Regelversorgung ist allerdings
schwierig: Kritikerinnen und Kritiker unterstellen
dem deutschen Gesundheitswesen in Sachen
Digitalisierung vor allem im internationalen Vergleich
gern eine katastrophale Riickstandigkeit, seine
Akteurinnen und Akteure gelten vielen als schwer-
fallig und unwillig, wenn es um digitale Innovationen

geht. Doch die alltagliche Patientenversorgung ist
weder Traditionspflege noch Spielwiese fiir IT-Ex-
perten. Digitalisierung ist kein Selbstzweck, sie
muss der Patientenversorgung einen konkreten
Nutzen bringen. Vor allem aber muss sie die Arbeit
von allen beteiligten Professionen erleichtern und
nicht zusatzliche Belastungen schaffen, Dokumen-
tationsaufwand gibt es fiir alle schlief3lich schon
genug. In der Praxis zeigt sich zudem: Ist der Nut-
zen digitaler Anwendungen fiir die Anwendenden
unmittelbar erfahrbar, erfahrt die Digitalisierung
auch Akzeptanz. Genau daran hat es aber in den
vergangenen Jahren bei den Mega-Digitalisierungs-
projekten in Deutschland immer wieder gefehlt.

Glasfaseranschliisse, Daten-Clouds, Apps und
mobile Endgerdte sind wichtig, doch die Digitali-
sierung im Gesundheitswesen erschopft sich nicht
in der Bereitstellung technischer Infrastruktur. Eine
App auf dem Tablet allein bewirkt noch keine
Verbesserung des Austausches unter den Akteu-
rinnen und Akteuren in der Patientenversorgung.
Digitalisierung braucht deshalb ,,Kiimmerer®, sie
braucht Menschen, die engagiert vorangehen, die
Méoglichkeiten der Vernetzung mit Leben fiillen und
iberzeugend zur Nutzung der neuen Kommunika-
tionswege motivieren. Gelingende Kommunikation
ist unerldsslich, um Vertrauen zwischen den
vernetzten Akteurinnen und Akteuren und auch bei
Patientinnen und Patienten zu schaffen. Nur so
kann das machtige Werkzeug der Digitalisierung
iberlegt eingesetzt werden und Nutzen bringen.
Das erfordert Mut bei allen Beteiligten — doch es
ist, ganz im Sinne der Patientinnen und Patienten,
den Einsatz wert.

\DER AUTOR

Dr. med. Johannes Albert Gehle
Président der Arztekammer
Westfalen-Lippe

GartenstraBe 210 - 214

48147 Minster
posteingang@aekwl.de
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TELEMEDIZIN IN DER PALLIATIVVERSORGUNG:
HIGH-PERSON, HIGH-TECHNOLOGY!

FLORIAN BERNHARDT UND PHILIPP LENZ

( X )
ber lange Jahre galt als einer der wich-
tigsten Grundsatze in der Palliativver-
sorgung das beriihmte Zitat ,,high-per-
son, low-technology“ von Dame Cicely
Saunders (Shephard, 1977). Auch wenn damals si-
cherlich nicht explizit die Telemedizin angespro-
chen werden sollte, so diirfte es den einen oder die
andere doch sicherlich verwundern, einen (auf den
ersten Blick) derartig technischen Beitrag in einer
hospizlich-palliativen Zeitschrift zu sehen. Wir wol-
len daher im Folgenden kurz und biindig darstellen,
warum telemedizinische Technologien sehr wohl
eine grofRe Chance fiir die Zukunft der Palliativver-
sorgung sein konnten und welche Vorteile fiir die
Versorgenden als auch die Versorgten hieraus re-
sultieren.

Telemedizin: Was ist das iiberhaupt?

Bevor geklart werden kann, ob und wie Telemedizin
in der Palliativversorgung einen gewinnbringenden
Beitrag leisten kann, ist es zuerst wichtig zu defi-
nieren, was Telemedizin iiberhaupt meint. Eine
mogliche Grundlage hierfiir bietet die Definition
der Bundesarztekammer, die ausfiihrt: ,,Telemedi-
zin ist ein Sammelbegriff fiir verschiedenartige arzt-
liche Versorgungskonzepte, die als Gemeinsamkeit
den prinzipiellen Ansatz aufweisen, dass medizini-
sche Leistungen der Gesundheitsversorgung der
Bevolkerung in den Bereichen Diagnostik, Therapie
und Rehabilitation sowie bei der drztlichen Ent-
scheidungsberatung tiber raumliche Entfernungen
(oder zeitlichen Versatz) hinweg erbracht werden.
Hierbei werden Informations- und Kommunika-
tionstechnologien eingesetzt“ (Bundesarztekam-
mer, 2015). Genauer unterteilen ldsst sich hierbei
nochmals in synchrone (z. B. Videosprechstunden)
und asychrone (z. B. E-Mails oder Websites) Tech-
nologien (Sanchez-Cardenas et al., 2022).

Wir beziehen uns in diesem Artikel insbesondere
auf die synchronen Kommunikationswege, die
neben Videosprechstunden/Televisiten auch Leis-
tungen wie Telemonitoring mithilfe sogenannter
»electronic patient-reported outcomes* (Karamanidou
et al., 2020) beinhalten kénnen.

Was sind die Vorteile von Telemedizin in der
Palliativversorgung?

Der wahrscheinlich grof3te Vorteil der Telemedizin
ist eines der in der Palliativmedizin wohl wichtigsten
Ziele Uberhaupt: Es erhoht den Zugang zu einer
spezialisierten Versorgung ortsunabhdngig und
kann damit insbesondere auch in hauslichen
Umgebungen Patientinnen und Patienten und
Versorgende zusammenbringen. Potenziell kann
dies sogar unmittelbar erfolgen, z. B. akut wahrend
Symptomexazerbationen oder Belastungssituationen.
Es verbliifft daher nicht, dass sowohl das Sicher-
heits- als auch Geborgenheitsgefiihl nachweislich
durch telemedizinisch unterstiitzte Versorgungs-
modelle verbessert werden konnte (Steindal et al.,
2020).

Hinzu kommt, dass wahrend der Versorgung in
Echtzeit auch Zugehdrige dazugeschaltet werden
konnen. In Studien fiihrte diese Involvierung bei
ihnen zu einem starkeren Gefiihl der Teilnahme am
Behandlungsprozess. Auf Seiten der Versorgenden
sollte auBerdem die Zeitersparnis durch Video-
sprechstunden/Televisiten nicht unterschatzt werden,
welche gerade in Zeiten des demographischen
Wandels zukiinftig ein immer relevanterer Faktor
werden diirfte. Dies spielt besonders auch in ldnd-
lichen Gegenden eine wichtige Rolle, da hier teils
lange Anfahrtswege einer zeitnahen Versorgung
unter Umstanden schon heute im Wege stehen.
Wenig iiberraschend resultiert wahrscheinlich
hierdurch auch eine Kostenreduktion im Gesund-
heitswesen (Jess et al., 2019).
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Telemedizin und Palliativmedizin:

Wo stehen wir?

Sehr spannend ist es in den letzten Jahren mitzu-
erleben, wie sich die Wortwahl in Hinblick auf die
Schnittstelle von Telemedizin und Palliativmedizin
entwickelt. Hief} es zwar in 2017 bereits, dass eine
,zunehmende Rolle“ der Telemedizin auffalle (Wors-
ter and Swartz, 2017), so wurde gleichwohl noch
in 2019 postuliert, dass Telemedizin in der Pallia-
tivversorgung ,.beschrieben, aber nicht evaluiert
sei“ (Hancock et al., 2019). Leider muss trotz der
sehr umfassenden Implementierung von telemedi-
zinischen Angeboten wahrend der COVID-19-Pan-
demie (Ritchey et al., 2020) auch in 2023 weiterhin
festgestellt werden, dass Telemedizin ,,bessere Evi-
denz erfordert, um das volle Potenzial ausschdpfen
zu kdnnen“ (Nwosu, 2023). Wir wollen daher nach-
folgend einige Einblicke in unsere Erfahrungen aus
dem Projekt ,,0VID — offenes Videosystem in der
Medizin“ geben, welches sowohl aus klinischer als
auch wissenschaftlicher Sicht die Implementierung
von Telemedizin in die Palliativversorgung des
Miinsterlandes untersucht hat. Unsere Botschaft
ist hierbei vor allem eine: Telemedizin kann fiir
bestimmte Situationen und Patientinnen und
Patienten vorteilhafte Moglichkeiten bieten, die
weit iber den Status quo der palliativen Versor-
gungs- und Kommunikationsformen hinausgehen.
Telemedizin soll dabei bewdhrte Formen der
hospizlich-palliativen Versorgung aber nicht ersetzen,
sondern im Alltag vielmehr als Erweiterung ange-
sehen werden, welche unter Umstanden einen
sinnvollen Zusatznutzen bieten kann. Es ist daher
trotz positiver Bilanz unseres Projekts wichtig, im
Behandlungsteam vorweg zu iberlegen, bei welchen
Patientinnen/Patienten und Zugehorigen sich
welcher konkrete Nutzen durch die Anwendung von
telemedizinischen Strukturen erhofft wird.

Best Practice: Schnittstellengestaltung
zwischen Versorgenden

Das Projekt ,,oVID“ unterteilte sich in zwei Substu-
dien, wovon eine Telemedizin als Vernetzungsmdg-
lichkeiten zwischen der hochspezialisierten Pallia-
tivmedizin am Universitatsklinikum Miinster mit
kleineren Krankenhdusern im Minsterland unter-
suchte. Es zeigte sich hierbei, dass bei liber 35% der
Patientinnen und Patienten Therapieanpassungen

nach den Televisiten erfolgten und in iber 20% eine
Vorstellung in der Universitatsklinik sowie in tiber
12% sogar eine Verlegung dorthin verhindert werden
sollte (Biickmann et al., 2023).

Best Practice: Kommunikation zwischen
Versorgenden und Versorgten

In einem zweiten Studienarm wurde Telemedizin
als Bestandteil der ambulanten spezialisierten
Palliativversorgung untersucht. Es konnte hierbei
gezeigt werden, dass telemedizinisch versorgte
Patientinnen/Patienten sieben Tage nach einer
stationdren Entlassung den reguldr versorgten
Patientinnen und Patienten in Bezug auf die
Symptomlast nicht unterlegen waren. Spannend
war auflerdem, dass das Vertrauen in die teleme-
dizinisch-unterstiitzte Versorgung mit der Dauer
der Versorgung zunahm (Veroffentlichung der
Ergebnisse in Vorbereitung).

Kernbotschaft

Bei den richtigen Patientinnen/Patienten angewandt
und im Vorfeld gut vorbereitet, kann Telemedizin
eine grofle Chance in der Palliativmedizin sowohl
fur die Versorgenden als auch Versorgten sein.
Insbesondere sollte dabei im Vordergrund stehen,
dass Telemedizin nicht als trennendes, sondern
vielmehr als verbindendes Element angesehen
werden kann. Telemedizin ermdglicht ohne zeitliche
Verzogerung und ortliche Bindung eine Nahe
zwischen den Akteurinnen und Akteuren, die die
Versorgung gerade in schwierigen Zeiten und
Situationen verbessert und das Vertrauen und die
Sicherheit der Versorgten und Zugehorigen steigert.
Dies alles sind Ziele, die Dame Cicely Saunders
wohl ebenfalls in der modernen Palliativversorgung
unterstiitzen dirfte.
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»OVID — offenes Videosystem in der Medizin

Ziel des Projektes ist die Entwicklung und Erprobung eines offenen und sicheren Systems
zur Video Kommunikation im Gesundheitswesen. Es dient der Verbesserung der Patient*
innenversorgung auf3erhalb spezialisierter Zentren, vor allem auch im ldndlichen Raum.
Dabei ermdglicht oVID nicht nur Videokonferenzen, sondern auch andere Arten der
Kommunikation (z.B. Textnachtrichten, Audiotelefonate, Austausch von Formularen) von
Arzt*innen untereinander sowie zwischen Arzt*innen und Patient*innen. So soll das Vorhaben
die Vernetzung unterschiedlicher Personen und Berufsgruppen sowie die gleichzeitige
Kommunikation mehrerer Einrichtungen mit Hilfe von Videokonferenzen erméglichen.
Zugleich solle es auch die Kommunikation zwischen Patient*in und Leistungserbringern
vereinfachen. Das Netz baut auf bereits existierenden Strukturen wie dem Traumanetzwerk
NordWest (43 Einrichtungen), einer geburtshilflichen Kooperation, einem palliativmedizini-
schen Netzwerk und dem Westdeutschen Teleradiologieverbund (305 Einrichtungen) auf,
so dass es sehr schnell ausgedehnt werden kann. In den Fachdisziplinen Unfallchirurgie,
Palliativmedizin und Geburtshilfe sollen die technischen und strukturellen Voraussetzungen
eines solchen telemedizinischen Netzwerkes erarbeitet und evaluiert werden.
https://egesundheit.nrw.de/projekt/ovid/
(Zugriff: 12.12.2023)
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TELEMEDIZIN ZUR VERSORGUNG
NEUROLOGISCHER PATIENTEN IN DER

PALLIATIVE CARE

CHRISTIANE WECK UND STEFAN LORENZL

ereits seit 2016 arbeitet das Team um Prof.

Lorenzl an einer neuen Versorgungsform

fiir eine ambulante Versorgung von Men-

schen mit neurologischen/neuropalliativen
Problemen in einer palliativen Phase. Wir sehen,
dass insbesondere Menschen mit neurodegenerativen
Erkrankungen in fortgeschrittenen Krankheitsstadien
eine komplexe und hohe Symptomlast haben und
dringend einen Zugang zu den bestehenden spezia-
lisierten palliativmedizinischen Strukturen benétigen.
Wir erleben aber auch, dass gerade Menschen mit
neurodegenerativen Erkrankungen sich in ihren
Symptomen und Anforderungen von Menschen mit
onkologischen Erkrankungen unterscheiden. Dadurch
stellt die Versorgung dieser Menschen haufig eine
Herausforderung fiir die spezialisierten ambulanten

Palliativversorgungs-Teams dar, in denen selten ein
Neurologe arbeitet.

Um diese Versorgungsliicke zu schliefien, wurde
im Rahmen eines Pilotprojektes (TPNP —Telemedi-
zinische Palliative Care fiir Neurologische Patien-
ten) begonnen, eine telemedizinische Versorgung
von Menschen mit neurologischen/neurodegene-
rativen Erkrankungen anzubieten, die im Rahmen
der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung
betreut werden.

Das Projekt wurde vom bayerischen Staatsministe-
rium fiir Gesundheit und Pflege und im Anschluss
von der Paula-Kubicek Vogel Stiftung geférdert.
2019 erhielten wir eine Forderung des gemeinsamen
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ein Telekonsil wird vereinbart. Bei dem
Konsil ist das SAPV-Team beim Patienten
vor Ort und wir werden per Videokonsil
dazugeschaltet, oder wir sind per Video-

L

konsil zu Gast bei einem Patienten im
Hospiz.

Mittlerweile haben wir iber 150 Telekon-
sile seit 2017 durchgefiihrt und sowohl
Menschen mit neurologisch/neurodege-
nerativen Erkrankungen als auch Men-
schen mit internistisch onkologischen
Erkrankungen und neurologischen Pro-
blemen mitbetreut. Im Fall von neurode-
generativen Erkrankungen werden wir

Abb. 1: Kamerapaket des SAPV-Teams oder Hospizes, mit Tablet und WLAN-Router

Bundesausschusses im Rahmen des Innovations-
fonds, um diese neue Versorgungsform auf ihre
Regelversorgungstauglichkeit zu untersuchen. Im
Rahmen des TANNE (Telemedizinische Antworten
auf Neuropalliative Nachfragen in Echtzeit,
01NVF19004) Projektes wurden 32 Teams (SAPV-
Teams und Hospize) in Bayern bei neurologi-
schen/neuropalliativen Fragestellungen im Rah-
men einer 24 Monate dauernden klinischen Studie
unterstiitzt. Die klinische Studie ist seit Juni dieses
Jahres beendet und derzeit findet eine Auswertung
der Daten statt. Es handelt sich um ein Konsortial-
projekt, das wir gemeinsam mit unseren Partnern,
der AOK Bayern, der Firma StatConsult, der Firma
Meytec, der Evangelischen Hochschule Ludwigsburg
sowie den Gesundheitsokonomen der Universitat
Bayreuth und Eichstatt Ingolstadt durchfiihren.

Die Teams sind mit einem kleinen Kamerapaket
ausgestattet, das ein Tablet und einen mobilen
WLAN-Router beinhaltet (siehe Abbildung 1). Der
WLAN-Router dient dazu, eine ausreichende Band-
breite fiir das Videokonsil zu gewahrleisten. Die
Videokonferenzen finden tiber das Mobilfunknetz
statt. Es wird eine datensichere Videokonferenz-
software (Meydoc) genutzt.

Wenn eine neurologisch/neuropalliative Fragestel-
lung auftritt, erfolgt eine Kontaktaufnahme mit dem
Telemedizinzentrum Agatharied und ein Termin fiir

haufig bei Patientinnen und Patienten
mit einer Amyotrophen Lateralsklerose
hinzugezogen, aber auch Menschen mit
Morbus Parkinson, atypischen Parkin-
sonsyndromen und Multipler Sklerose wurden durch
uns mitbetreut. Die Fragestellungen reichen von
einem ,,zweiten Blick®, der auf die Medikation
geworfen werden soll, iber Empfehlungen zur The-
rapie der Grunderkrankung hin zu einer Unterstiit-
zung bei der Beantragung von Hilfsmitteln. Am
haufigsten jedoch ist der Grund fiir das Konsil ein
neu aufgetretenes oder aber auch schon langer
bestehendes Symptom, zu dessen Kontrolle wir
hinzugezogen werden.

Wir werden bei klassisch neurologischen Sympto-
men hinzugezogen, z. B. Sekretmanagement bei
Amyotropher Lateralsklerose oder Ersatz von dopa-
minerger Therapie bei Verlust der Schluckfahigkeit
bei Menschen mit einem fortgeschrittenen Morbus
Parkinson. Einen nicht unerheblichen Anteil der
zum Konsil flihrenden Symptome machen aber
auch neuropsychiatrische Symptome wie z. B. Delir
oder Schlafstérungen aus.

Im Rahmen von Interviews am Ende des Pilotprojek-
tes wurden von den teilnehmenden Teams folgende
Themen als positiv herausgestellt: Patienten fiihlen
sich wertgeschatzt, da man alles fiir sie tut und einen
Experten zur Symptomkontrolle hinzuzieht. Die Teams
erhalten Sicherheit durch die ergdnzende neurologische
Expertise. Insbesondere die visuelle Komponente, die
im Rahmen der Videokonsile gegeben ist, wird von
den Teams als wichtig angesehen.
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Auch fiir den Konsiliar ist die ergdanzende visuelle
Komponente gerade bei neurologischen Patientin-
nen und Patienten extrem wichtig und bringt haufig
wichtige zusatzliche Information. Wir sehen, dass
der Einsatz von Technik in Form von Videokonsilen
in der Palliative Care gut akzeptiert ist. Wir erleben,
dass wir durch den gemeinsamen Blick auf die Pa-
tienten mit dem Palliativspezialisten vor Ort sowohl
fiir das Erkennen von spezifischen Symptomen als
auch fiir die Behandlung dieser Symptome eine
wichtige Ergdanzung sein kénnen. Der Einsatz von
Telemedizin erlaubt es, dass wir bayernweit unter-
stiitzend zur Seite stehen kdnnen.

Wir wiinschen uns durch dieses Projekt, mehr Men-
schen mit neurodegenerativen Erkrankungen den
Zugang zur spezialisierten Palliative Care zu ermog-
lichen, indem wir den Teams unterstiitzend zur Seite
stehen.

TANNE Konsortium:

AOK Bayern

Universitadt Eichstéatt Ingolstadt: Prof. Jiirgen Zerth,
Sebastian Miiller

Universitdt Bayreuth: Prof. Christian Maier, Prof.
Volker Ullrich, Tizian Juschkat

EH Ludwigsburg: Prof. Kirsten Brukamp, Dr. Felix
Tirschmann

Meytec: Viacheslav Galchenko

StatConsult: Dr. Daniela Adolf, Jan Reichmann
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Dr. med. univ. Christiane Weck
Neurologin und Oberdarztin fiir
Palliativmedizin

Krankenhaus Agatharied
Norbert-Kerkel-Platz
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Telefon: 08026 -3 93 42 32
Christiane.Weck@khagatharied.de
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Chefarzt der Neurologie und
Palliativmedizin im Krankenhaus
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Leiter des Instituts fiir Palliative Care
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EINE WARME UMARMUNG IM
VIRTUELLEN RAUM

Der Trauerchat doch-etwas-bleibt.de
MARIA RIEDERER

ranzi O. war gerade im Urlaub, als ihr Vater
im August 2019 urpldtzlich starb. Sie war
zu dem Zeitpunkt 25 Jahre alt. Von einem
aufden anderen Tag fiel ihre Welt in Stiicke.
»lch war ein Papakind, ich fiihlte mich unendlich
einsam ohne ihn.*
Nur ein halbes Jahr spater musste Franzi auch den
Abschied von ihrem Elternhaus verkraften. Wah-
rend das Leben fiir andere einfach weiterging,
schmerzte der Verlust bei Franzi wie am ersten Tag
—auch nach dem bekannten ,, Trauerjahr“: ,,Die Leu-
te wurden ungeduldig. Es miisse doch mal gut sein,
das Leben gehe doch weiter, ich miisse doch wieder
normal werden. Aber ich fiihlte mich nicht normal.
Ich fiihlte mich nicht mal mehr wie Franzi. Ich war
Franzi ohne Papa.”“ An manchen Tagen glaubte sie,
mit der Trauer gar nicht vorwédrtszukommen, son-
dern nach jeder kleinen Verbesserung wieder 100
Schritte zuriickgeschleudert zu werden.

Inzwischen sind vier Jahre vergangen. Franzi hat in
einer Trauergruppe fiir junge Erwachsene bei
TrauBe Koln e. V. Hilfe gefunden. Sie hat Strategien
entwickelt, mit ihrer Trauer umzugehen, sich zu
offnen und in den Austausch zu gehen. Und sie hat
den Wunsch entwickelt, andere junge Menschen in
Trauer zu unterstiitzen. Einmal im Monat verschenkt
sie einen Abend, um selbst Jugendlichen und
jungen Erwachsenen nach einem Verlust zu helfen.
Als Teil eines Teams begleitet sie Nutzerinnen und
Nutzer im anonymen Chat ,,doch-etwas-bleibt*.

Die Chatbegleiterinnen und -begleiter

»,Vom Trauerchat doch-etwas-bleibt.de habe ich
durch meine Trauergruppe erfahren. Erst war ich
unsicher, der Tod meines Vaters war erst eineinhalb
Jahre her. War ich tberhaupt schon stark genug,
anderen zu helfen?*“ Die Frage haben sich auch
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andere gestellt, die sich heute im Trauerchat
,doch-etwas-bleibt.de“ engagieren. Das Team der
Chatbegleiterinnen und -begleiter besteht aus
14 jungen Frauen und Mannern, und sie alle haben
Erfahrungen wie Franzi gemacht, haben ein Eltern-
teil, ein Geschwisterkind, die GroBeltern oder einen
engen Freund verloren. Jeden Montagabend um
20 Uhr klappen drei der Beraterinnen und Berater
zuhause ihren Laptop auf und 6ffnen damit den
Raum fiir junge Menschen, die nach einem Verlust

ein offenes Ohr, vielleicht einen Rat und den Aus-
tausch mit anderen suchen, anonym und kostenlos.

Dabei geht es nicht nur um den Verlust und die
verstorbene Person. Die Nutzerinnen und Nutzer
bringen viele Lebensthemen mit: Schule, Ausbildung
oder Studium und Freundschaften. Vieles verschiebt
und verdndert sich nach einem schweren Verlust,
und oft fiihlen sich Trauernde dann alleingelassen
und sprachlos. Die Freiwilligen im Chat-Team wenden
sich den Ratsuchenden zu, moderieren das
Gesprdch, das sich im Chat entspinnt, geben
Fragen und Anregungen in die Runde.

Ihre eigene Trauererfahrung hilft den Team-
Mitgliedern, sich in die Lebenswirklichkeit
der Anwesenden hineinzudenken. Gleichzei-
tig brauchen sie fiir ihr Ehrenamt ein gutes
Gefuihl fur die eigenen Grenzen. Franzi hat
wie alle Chatbegleitenden eine zweitdgige
Schulung erhalten, in der nicht nur theore-
tisches Wissen liber den Trauerprozess und
die Technik der Chat-Oberflache vermittelt
werden. Die Teilnehmenden sollen in Selbst-
erfahrungsiibungen auch ein Gespiir dafiir
gewinnen, wo die eigene Trauer gerade ihren
Platz hat, und wie es gelingen kann, im Chat
nah an den Ratsuchenden zu sein, ohne sich
selbst zu tiberfordern. Ein Lernprozess —auch
fur Franzi.

Die Erfahrung verbindet

»Am Anfang bin ich in den Chat-Diensten
schon auch mit meinem eigenen Thema
konfrontiert worden. Auch wenn man ein-
ander nicht sieht und hort — Nutzerinnen
und Nutzer und auch wir Begleitenden teilen
die Erfahrung eines Verlustes. Das verbin-
det. Eine Begegnung im Chat kann trotz der
Distanz wie eine warme Umarmung sein.*

Ab 20 Uhr betreten die ersten Nutzerinnen
und Nutzer den virtuellen Raum. Wer spater
kommen mochte, ist ebenso willkommen.
Mal sind es nur zwei Personen, mal sechs
oder sieben oder mehr. Manche verabschie-
den sich nach kurzer Zeit, andere bleiben vol-
le zwei Stunden. Die Unterhaltung lauft rein
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schriftlich ab, und manchmal haben die Begleite-
rinnen und Begleiter viel damit zu tun, die einzelnen
Erzahlstrange einzusammeln, zusammenzufiihren
oder sich einer Nutzerin/einem Nutzer besonders
zuzuwenden. Einige Nicknames sind dem Team
schon bekannt. Sie tauchen immer wieder auf,
manchmal {iber Monate. Andere nehmen nur
ein- oder zweimal am Chat teil. Oft schreiben Teil-
nehmende, dass es ihnen guttut, sich hier im Chat
mit anderen auszutauschen, die verstehen, was es
bedeutet, wenn ein wichtiger Mensch tot ist.

,Manchmal habe ich den Rechner um 22 Uhr aus-
gemacht, und die Geschichten, von denen ich hier
gehort habe, sind mir noch langer nachgelaufen®,
erzahlt Franzi, ,,auch heute beriihren sie mich, aber
ich kann sie besser von mir und meinen Themen
trennen. Ich bin gelassener geworden, im Chat und
auch in meiner eigenen Trauer. Wenn ich doch wie-
derin einem Trauerloch lande, dann weif} ich, dass
es wieder bergauf gehen wird und ich auch schone
Zeiten erleben werde.“

Eine stirkende Gemeinschaft aus
Gleichgesinnten

An manchen Abenden sind plotzlich andere The-
men im Raum: Selbstverletzendes Verhalten als
Strategie der Verlustbewdltigung, Suizidalitat und
Nachsterbewiinsche, psychische Erkrankungen
oder soziale Zerriittung im Umfeld der Ratsuchen-
den. Das Team ist fiir solche Félle ausgestattet mit
einer Liste passender, zusatzlicher Hilfsangebote.
Fur die eigene Starkung erhdlt die Gruppe regel-
mafiige Supervisionen und bei Bedarf spezielle
Fortbildungen.

Wer im Team der Chatbegleitenden noch Kapazita-
ten frei hat, engagiert sich in den sozialen Medien,
beim Networking z. B. in Schulen, bei der Pflege
der Website.

Und die eigenen Geschichten von Verlust und Trauer?
,Die gehoren einfach zu uns®, sagt Franzi, ,die
Trauer ist Teil unseres Lebens und prasent im Team,
auch wenn wir nicht standig tiber sie sprechen. Im
Chat haben wir eine Mdéglichkeit gefunden, aus
einem Schicksalsschlag etwas Sinnstiftendes her-
auszuholen. Wir kdnnen anderen jungen Menschen
beistehen und ihnen das geben, was wir selbst in
der ersten Zeit der Trauer vermisst haben: eine
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Team Trauerchat

starkende Gemeinschaft aus Gleichgesinnten, mit
denen das Packchen ,, Trauer” jeden Montagabend
ein bisschen leichter zu tragen ist.“

Die Griinderin des Chats doch-etwas-bleibt.de
Als Romy Kohler 2003 ihren 15jahrigen Sohn verlor,
fielihr bald auf, dass seine Freunde und Mitschiiler
sich verloren fiihlten. Es gab keinen Ort, an dem
sie Begleitung und den Austausch untereinander
gefunden hatten. Eine Trauergruppe kam fiir sie
nicht in Frage, die Hemmschwelle war zu grof3.
Angebote aus dem Internet nahmen sie dagegen
gerne an. So entschied Romy Kohler, einen Chat zu
griinden, in dem sich junge Trauernde anonym
austauschen kdnnen. Im Jahr 2009 startete ihr
Herzensprojekt ,,doch-etwas-bleibt.de*

N DIE AUTORIN

Maria Riederer

Zeiss-Strafle 6

50126 Bergheim

Telefon: 022 71-4 53 03
www.doch-etwas-bleibt.de
info@doch-etwas-bleibt.de
Instagram doch_etwas_bleibt

Hospiz Bedburg Bergheim Elsdorf e.V.
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VIA. TRAUER NEU DENKEN.

Das digitale Trauerbegleitungsangebot der Malteser

DIRK BLUMKE UND CONNY KEHRBAUM

ie Malteser sind seit 1989 in der Hospiz-
arbeit, Palliativversorgung und Trauerbe-
gleitung tatig. An rund 100 Standorten
mit ambulanten Hospizdiensten fir
Erwachsene, im Bereich Kinder und Jugendliche
sowie liber 100 Trauerbegleitungsdienste, die Trauer-
unterstiitzungsangebote machen, kénnen wir auf
einen reichen Erfahrungsschatz in der analogen
Arbeit zuriickgreifen.
Das Projekt ,,Via. Trauer neu denken.“ ist die logi-
sche Konsequenz einer kontinuierlichen Weiterent-
wicklung und Anpassung an die Bediirfnisse der
Menschen, die wir begleiten. Via. Trauer neu
denken. entspricht dem Zeitgeist und méchte die
Gesellschaft ermutigen, Sterben, Tod und Trauer als
normalen Teil menschlichen Lebens zu verstehen.
Wir mdchten Angste und Unsicherheiten abbauen,
Wissen vermitteln, Zutrauen stdrken und eine
Anlaufstelle sein. Via. will sich ganzheitlich mit Sterben,
Tod und Trauer auseinandersetzen. Deshalb sind
folgende drei Module entstanden: Erinnerungs-
raum — Inforaum — Onlineberatung. Wir sind 2021,

nach zwei Jahren Entwicklungszeit, mit diesen drei
Modulen gestartet. Seither haben wir Erfahrungen
sammeln und Anpassungen vornehmen miissen.

Erinnerungsraum

Mit dem Erinnerungsraum, der urspriinglichen
Initialidee, wollten wir im wahrsten Sinne des Wortes
einen digitalen Raum schaffen. Einen geschiitzten
Raum fiir Zugehorige, Familie, Freundinnen und
Freunde oder Arbeitskolleginnen und -kollegen,
unabhangig von ortlichen Grenzen und Zeitzonen.
Raum fiir Geschichten und Anekdoten tiber Verstor-
bene, mit der Moglichkeit, Erinnerungen in Worten,
mit Bildern oder als Audiodatei auszudriicken, zu
bewahren und mit anderen zu teilen. Leider hat die
Praxis gezeigt, dass der Erinnerungsraum nicht so
angenommen wird, wie wir es erwartet hatten.
Unsere Vorannahmen haben nicht dem tatsachlichen
Nutzungsverhalten entsprochen. Darum haben wir
uns schweren Herzens entschlossen, das Angebot
Erinnerungsraum zum Ende des Jahres 2023 nicht
weiter fortzufiihren. Die Entscheidung, das eine zu
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lassen, hat zugleich zu einer Klarheit fiir die beiden
anderen Module gefiihrt.

Inforaum

Der Inforaum bleibt und wird weiterentwickelt: Hier
bieten wir, wie in einer Art Bibliothek, Wissen tber
Trauer an. Viele Trauernde berichten, dass Sie unsi-
cher sind: Was passiert da mit mir? Wieso fiihle ich
so? Wieso tut das so weh und wann hort das auf?
Viele Menschen im Umfeld von Trauernden berich-
ten, dass sie nicht wissen, wie sie sich verhalten
sollen, wie sie trauernden Menschen begegnen
sollen. Im Inforaum finden deshalb zum einen trau-
ernde Menschen selbst in zuganglicher Sprache
Wissenswertes iiber Trauerprozesse sowie Anregun-
gen und Impulse fiir die Auseinandersetzung mit der
Verlusterfahrung. Zum anderen geben wir Menschen
im Umfeld von Trauernden hier Tipps fiir die Begeg-
nung und Unterstiitzung trauernder Menschen.

Onlineberatung

Das neue Herzstiick von Via. Trauer neu denken.
ist die Onlineberatung Trauer: Die Unsicherheit, die
vielen Aspekte, Themen, Gedanken, Sorgen, Angste
und Reaktionen, die Trauer mit sich bringt, brauchen
ein Gegeniiber, auch wenn es ,,nur® virtuell ist. Da
ist jemand, der mit aushalt, der zuhort, ohne Rat-
schlage zu geben, der unterstiitzt und der Trauer
Raum gibt.

Mit der Onlineberatung wollen wir trauernden
Menschen die Méglichkeit geben, sich alles ,,mal
von der Seele zu schreiben®, Fragen zu stellen,
Gedanken und Sorgen zu teilen.

Unsere Onlineberatung ist eine rein schriftbasierte,
asynchrone Mail-Beratung ohne ,,Sichtkontakt*
und gleichzeitig individuell und persénlich (kein
BOT, kein ChatGPT), die fiir die Ratsuchenden 24/7
und auch anonym nutzbar ist. Wir erreichen mit der
digitalen Onlineberatung auch Menschen, denen
aus unterschiedlichen Griinden der Zugang zu ana-
logen Unterstiitzungsangeboten nicht moglich ist
oder die die analoge Trauerbegleitung/Trauerberatung
nicht in Anspruch nehmen wollen.
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Ben, Thea und Eva

Daist zum Beispiel Ben, der uns aus Italien schreibt.
Erist Deutscher, der Liebe wegen nach Italien ausge-
wandert, spricht noch wenig Italienisch. Vor Kurzem
ist seine junge Ehefrau bei der Geburt gestorben,
nun lebt er mit der kleinen Tochter in Italien und
mochte tber seine Trauer sprechen.

Thea schreibt uns aus dem Krankenhaus — sie hat
gerade ihre kleine Tochter durch eine plotzliche
Fehlgeburt verloren. Ihr Ehemann ist noch im Aus-
land auf Geschaftsreise. Thea fiihlt sich so alleine
und mochte sich einfach mitteilen, dariiber spre-
chen, wie sie die Situation gerade erlebt und was
sie gerade fiihlt.

Oder Eva, die die letzten Jahre ihre krebskranken
Eltern gepflegt und dadurch alle sozialen Kontakte
verloren hat. Auch ist ihre Ehe daran zerbrochen.
Kinder hat sie nicht. Sie fiihlt sich allein und mag
nicht nach draufien gehen — will ihren Schutzraum
(noch) nicht verlassen.

Wir garantieren eine Riickmeldung auf die Erstan-
frage innerhalb von 48h.

Die Onlineberatung wird gut genutzt:

im Jahr 2021 660 Erstanfragen
im Jahr 2022 1275 Erstanfragen
im Jahr 2023 850 Erstanfragen (Stand Nov.)
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Chancen des ,,digitalen Ehrenamts*

Qualifizierte ehrenamtliche Trauerbegleiterinnen
und -begleiter werden von hauptamtlichen Koordi-
nationskraften unterstiitzt; alle unsere Beraterin-
nen und Berater unterliegen der Schweigepflicht.
Regelmafig finden Praxisreflexion, Supervision
und Fortbildungen statt. Alles digital.

Ein Vorteil des ,,digitalen Ehrenamtes* liegt in der
Barrierefreiheit. Wer z. B. an die eigene Wohnung
gebunden ist, kann dennoch am ehrenamtlichen
Engagement teilhaben und zu einer solidarischen
Gesellschaft beitragen. Das, was fiir die Trauernden
gilt, gilt umgekehrt auch fiir die ehrenamtlich
Mitarbeitenden. Die Digitalitdt ermdoglicht ehren-
amtliche Tatigkeiten zu Zeiten, die dem eigenen
Rhythmus entsprechen und vielleicht genau deshalb
wirkungsvoll sind.

Via. Trauer neu denken. arbeitet deutschlandweit
und bietet mit dem neuen Format also auch fiir
ehrenamtliches Engagement neue Mdoglichkeiten.
So wie fiir:

Daria, eine berufstatige junge Frau, die gerade in
Elternzeit ist: ,,Bei Via. in der Onlineberatung kann
ich Familie, Kind und Ehrenamt wahrend der Eltern-
zeit gut kombinieren.“

Frank, 58 Jahre alt: ,,Neben meinem Job mdchte ich
etwas Sinnvolles tun und dazu beitragen, das Thema
Trauer zu enttabuisieren!*

Eva, Psychologiestudentin, hat eine korperliche
Einschrankung und sitzt im Rollstuhl: ,,Durch die
Méglichkeit, digital zu beraten, kann ich Trauernde
unterstiitzen — das wére analog so nicht moglich!*

Auch 2024 fithren wir wieder einen Qualifizierungs-
kurs flir zukiinftige Onlineberaterinnen und -berater
durch, fiir den es bereits fast 20 Interessierte gibt.
Via. wachst also weiter!

Digitalisierung und Beriihrung — kein Widerspruch
Die Pandemie und die damit verbundenen Ein-
schrankungen haben ein Bewusstsein fiir die digi-
talen Moglichkeiten geschaffen. Viele Menschen,
die solche Angebote und Méglichkeiten vor der

Pandemie fiir sich eher ausgeschlossen hatten, ha-
ben sich eingelassen, ausprobiert.

Auch die Malteser hatten vor der Pandemie nicht
gedacht, dass sie ihrem Leitsatz ,,..., weil Ndhe
zahlt“ auf diese Weise gerecht werden kdnnen.
Aber es funktioniert: Menschen kénnen sich auch
auf diese Weise ,,beriihren“.

Beides ist wichtig, analoge und digitale Moglich-
keiten, damit jede/r Trauernde das Angebot findet,
dass zu ihr/ihm passt. Wir verstehen uns deshalb
nicht als Konkurrenz, sondern als Ergdnzung.

Ein weiterer Aspekt, der uns auffallt: Die Moglich-
keit, sich anonym zu registrieren und somit ,,ge-
schiitzt” bleiben zu kdnnen, sich nicht ,,zeigen® zu
miissen, scheint die Inanspruchnahmen zu erleich-
tern. Wie uns ,,Ratsuchender123“ berichtet: Seine
Frau hat sich suizidiert, nachdem er sich getrennt
hat — er fiihlt sich schuldig und mochte sich den
neugierigen Fragen und Blicken in seinem Wohnort
nicht aussetzen. Erist froh, dass er die Onlinebera-
tung bei Via. Trauer neu denken. gefunden hat.

\ DER AUTOR/DIE AUTORIN

Dirk Bliimke

Gesamt-Projektleiter Via.

Trauer neu denken.

Leiter der Malteser Fachstelle
Hospizarbeit, Palliativversorgung &
Trauerbegleitung

Conny Kehrbaum

Leiterin Via. Onlineberatung Trauer
Referentin Malteser Fachstelle
Hospizarbeit, Palliativversorgung &
Trauerbegleitung
conny.kehrbaum@malteser.org
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TEILHABE, SELBSTBESTIMMUNG UND
DIE CHANCE AUF EIN GLUCKLICHES LEBEN -

NESTWARMEE. V.

INTERVIEW MIT ELISABETH SCHUH

lisabeth Schuh, Jahrgang 1962, ist

Diplompsychologin und Mitgriinderin

von nestwdarme e. V. Deutschland und

Geschéftsfiihrung des nestwadrme Kinder-
kompetenzzentrums in Trier.

Sie sind eine der Griinderinnen von ,,nestwarme*:
Was hat Sie bewegt und was kdnnen Sie uns zur
Historie des Konzeptes sagen?

Gegriindet haben Petra Moske und ich nestwdrme
1999 gemeinsam mit betroffenen Eltern, Arztinnen
und Arzten und Politikerinnen und Politikern der
Region Trier eigentlich aus dem ganz spontanen
Bediirfnis heraus, in einem konkreten Fall helfen
zu wollen. Unser Herzensziel war und ist, Familien
in Krisen Zeit und Geborgenheit zu schenken. Aus
diesem ersten Impuls ist inzwischen ein Sozial-

unternehmen mit rund 100 Mitarbeitenden und
1500 ehrenamtlich Engagierten entstanden. Im
Zentrum unserer Arbeit stehen Familien mit Kindern
oderJugendlichen mit lebensverkiirzenden Erkran-
kungen, mit hohem Pflegeaufwand oder in
besonders herausfordernden Situationen. Ihnen
bieten wir in Deutschland, Luxemburg und Osterreich
Unterstiitzung in den Bereichen Pflege, Pddagogik,
Kinderhospizarbeit und psychosozialer Beratung
an. Wir haben uns dabei immer als Wegbereiter fiir
solidarische und innovative Wege im Sozial- und
Gesundheitswesen verstanden. Das hat letztend-
lich zur Entwicklung unseres nestwarme-Modells
der Kinderhospizarbeit gefiihrt. Die Basis liegt in
unserem Kinderpflegedienst, unserer inklusiven
KiTa und unserer multiprofessionellen Arbeit als
Trager der Jugendhilfe und Eingliederungshilfe.
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Gefordert vom:

* Bundesministerium
7\ fur Familie, Senioren, Frauen
und Jugend

Was ist das Besondere an lhrem Konzept?
Grundsatzlich betrachten wir alle Familien mit
einem ganzheitlichen, (familien)systemischen
Blick. Es geht uns vor allem um wohnortnahe und
alltagstaugliche Angebote fiir die Familien, um sie
passend zu ihrer spezifischen Lebens- und Versor-
gungssituation und ihren individuellen Wiinschen
zu begleiten. Dabei legen wir Wert auf hohe
Betreuungskontinuitat, schnelle und auch unbiiro-
kratische Handlungsoptionen bei Krisen, eine kurze
Anreise und ein gutes Schnittstellenmanagement
im vorhandenen regionalen Versorgungssystem —
um nur die wichtigsten zu nennen.

Neben unserem ganzheitlichen und sektoreniiber-
greifenden Ansatz und dem regionalen Begleitungs-
und Versorgungs-Netzwerk werden die Digitalisie-
rung und Assistenztechnologien in der Pflege und
Begleitung ein wesentlicher Bestandteil unserer
Hospizangebote sein. Wir werden die Chancen von
assistierenden Gesundheitstechnologien (health-
enabling technologies), Ambient Assisted Living
(AAL), besonders zur Gesundheitsversorgung zu
Hause (home care), E-Health, Telemedizin und
Telepflege (telemedicine, telecare, telehealth)
mit den Familien und unserem Team ausloten und
nutzbar machen.

Basierend auf Ergebnissen der von nestwarme
e. V. in Auftrag gegebenen ,,Studie zur Bedarfsein-
schatzung bezogen auf ein Leuchtturmhaus fiir die
bedarfsgerechte Unterstiitzung chronisch schwer,
unheilbar oder lebensverkiirzend erkrankter junger
Menschen und ihrer Familien“ werden wir ein
Begleitungs- und Versorgungskonzept auf den Weg
bringen, das neben den bereits bestehenden am-
bulanten Angeboten nun auch ein teilstationdres
und stationdres Hospizangebot macht und in einem
Nebengebdude eine Wohngemeinschaft fiir junge
lebensverkiirzend erkrankte Erwachsene bietet.

Mit dem nestwdrme-Haus begeben Sie sich auf
neues Terrain. Wie konnen wir uns das Haus mit
seiner Architektur vorstellen?

Uns war besonders wichtig, sowohl den Bezug zum
Quartier herzustellen als auch den Hospizgdsten
Privatsphdre, Sicherheit und Entspannung zu
bieten. Die uns unterstiitzende REHKIDS Stiftung
hat dies bei der Wahl des Grundstiicks und dem
Entwurf des Baukdérpers in idealer Weise beriick-
sichtigt — der ,,Nest“-Charakter driickt sich allein
schon durch die nahezu runde Form des Gebdudes
aus. Das Begegnungs- und Beratungszentrum mit
Café wird zum Quartier hin einladend ausgerichtet
und leicht zuganglich sein und so den inklusiven
Charakter des nestwdrme-Hospizes stdrken.
Gleichzeitig sind die Zimmer der Gaste mit boden-
tiefen Fenstern und Loggia so gelegen, dass sie in
das angrenzende Waldgrundstiick schauen. Ein im
Wohnbereich des Hospizes angelegter Innenhof
bietet den weniger mobilen Gasten eine sehr private
Zone im Aufienbereich.

Bei der Gestaltung der Raumlichkeiten und bei der
Ausstattung werden neben einem ,warmen“ Farb-
und Nutzungskonzept im Pflegerischen insbeson-
dere Aspekte beriicksichtigt, die ein Hochstmafd an
Selbstbestimmtheit, Selbstandigkeit, Lebensqualitat
und sozialer Teilhabe erméglichen.

Wie planen Sie die fachliche Ausstattung?

Wir integrieren zwei innovative Themen: In der neuen
Wohnform ,,Junges Wohnen“ kdnnen lebensverkdr-
zend erkrankte junge Erwachsene eigenverantwortlich,
aber unter angemessener Begleitung in einer
,»Hospiz-WG* erproben, ob sie dauerhaft eigenstandig
wohnen méchten.

Auflerdem gestalten wir ein digitales Trainings- und
Simulationszentrum, in dem der Einsatz neuer
Technologien erprobt werden kann, um individuell
grofiere Unabhéangigkeit oder auch Entlastung z. B.
von Pflegenden durch technische Assistenzsysteme
und Sensorik zu ermdglichen. Dazu zahlen auch eine
E-Learning-Plattform und ein digitales Case-
Management durch eine gesonderte Kommunika-
tionsplattform.

Im nestwdrme Kinderkompetenzzentrum Rhein-
land-Pfalz sammeln wir seit Jahren in einem
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tung REHKIDS und deren miindlicher For-
derungszusage fiir die ndachsten zehn Jahre.
Zugleich hdngt die Realisierung unseres
Vorhabens von einer gut geplanten und
langfristig angelegten Spendenkampagne
mit Offentlichkeits- und Pressearbeit ab.

nestwarme Sommerfest 2019

Modellprojekt Erfahrungen mit Angeboten sekto-
renlibergreifender Ansdtze wie beispielsweise der
weiteren Verzahnung von Kinderhospizarbeit mit
Jugendhilfe und Eingliederungshilfe (inklusiver Kin-
der- und Jugendhilfe). Hier haben wir Kompetenzen
entwickelt, die im Rahmen des multiprofessionel-
len Kinderhospizteams in die Begleitung der Fami-
lien einflieRen werden — wir hoffen, den Familien
neue Impulse fiir zuhause mitgeben zu kdnnen.

Wie gestaltet sich die Finanzierung fiir lhr
Modell?

Unsere gesellschaftliche Verantwortlichkeit und
Solidaritat fiir Familien mit lebensverkiirzend er-
krankten Kindern sollten sich nicht auf Spenden,
die die nur zum Teil finanzierte Kinderhospizarbeit
ergdnzen, beschrdanken, sondern sich auch in der
Stabilisierung der Finanzierung ausdriicken. Aus
unserer Sicht sollten wir hier auch sektoreniiber-
greifende Ansdtze in der Kinder- und Jugendhospiz-
arbeit mitdenken. Entscheidend fiir die Umsetzung
unseres Modells war die Forderung und wissen-
schaftliche Begleitung durch das Bundesfamilien-
ministerium im Rahmen des Programms ,,Sterben
wo man lebt und zuhause ist“. Die Chance, innova-
tive Ansdtze in unser umfassendes Konzept zu
integrieren und diese auch evaluieren zu kénnen,
hat uns ermutigt, es im Austausch mit vielen
Verantwortlichen zu diskutieren und zu entwickeln.
Wir hoffen, damit ein Best-Practice-Modell zu
gestalten, biirokratische wie gesetzliche Hiirden im
positiven Sinne ,,verschieben“ zu kénnen und einen
wesentlichen Beitrag zur Finanzierungsdiskussion
der Kinder- und Jugendhospizarbeit zu leisten.

Aktuell ist unser Kinderhospiz dennoch nur durch
die breite Unterstiitzung von Stiftungen und der
Offentlichkeit realisierbar. Als zentral betrachten
wir bei diesem Projekt die Unterstiitzung der Stif-

Was wiinschen Sie sich fiir die Zukunft

sowohl fiir Ihre Plane als auch insbesondere fiir
Familien mit pflegebediirftigen schwerstkranken
Kindern und Jugendlichen in Rheinland-Pfalz
und dariiber hinaus?
Wirwiinschen uns nicht nur die engere Verzahnung
derverschiedenen Sektoren des Gesundheits- und
Sozialwesens, sondern auch eine solidarische
Gesellschaft, die sich fiir schwerstkranke Kinder
und ihre Familien verantwortlich fiihlt und konkret
einbringt.

Nicht zuletzt darum setzt unser Projekt auf allen
Ebenen auf gleichwertige Begegnungen mit wech-
selseitiger Unterstiitzung, in der sich jede und jeder
zugehorig fiihlen soll. Mit unserem innovativen
Konzept méchten wir betroffene Familien, Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene vom Rand un-
serer Gesellschaft in eine solidarische gesellschaft-
liche Mitte bringen und der familialen Erschopfung
und dem Ausgeschlossen-Sein Teilhabe, Selbstbe-
stimmung und die Chance auf ein gliickliches Leben
entgegensetzen.

Weitere Informationen zum nestwarme Hospiz fiir
Kinder und Jugendliche:
https://nestwaerme.de/nestwaerme-haus/

Elisabeth Schuh
elisabeth.schuh@nestwaerme.org
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HOCHSCHULE & HOSPIZ IN BEWEGUNG:
PRAXISFORSCHUNG IN DER SOZIALEN ARBEIT

VERENA BEGEMANN UND ANJA GORAL

enn wir ein bisschen erreichen, dass

die Gesellschaft mehr sieht, wie

wichtig Sozialarbeitende in der Hos-

pizarbeit und allgemein sind, dann
haben wir schon was erreicht.“ So formulierte es
eine Studentin beim Auftakt unseres zweisemestrigen
Projektstudiums, in dem wir mit 14 Studierenden
aus den beiden Studiengdngen Soziale Arbeit
sowie Religionspddagogik & Soziale Arbeit im Jahr
2023 in Hospiz- und Palliativkontexten geforscht
haben. Die Fragestellungen entwickelten sich aus
unseren, seit 2021 jahrlich stattfindenden,
Niedersachsischen Vernetzungstreffen und aus
Workshop-Gesprdachen mit Praktikerinnen und
Praktikern der Hospizarbeit und Palliativversor-
gung. Ziel ist die Erhebung und Darstellung des
sozialarbeiterischen Profils in der Hospizarbeit und
Palliativversorgung, wie es von den Akteurinnen
und Akteuren selbst formuliert wird. Dazu wurden
Innen- und AuBenperspektiven von Sozialarbeiten-
den und ihren Teamkolleginnen und -kollegen
durch qualitative Interviews abgebildet.

Die Forschungsfragen

Die vergleichenden, erkenntnisleitenden Forschungs-
fragen lauteten:

1) Wie beschreiben Sozialarbeitende ihre professio-
nelle Identitét, ihre Tatigkeiten und ihre Wirksamkeit
in hospizlich-palliativen Handlungsfeldern?

2) Wie werden sie in ihrem Wissen, ihrem Konnen

und ihren Haltungen von anderen Professionen im

multiprofessionellen Team wahrgenommen?

Im Interviewleitfaden sind folgende Themen abge-

bildet:

e Aufgaben der Sozialen Arbeit innerhalb der Ein-
richtung

e Alleinstellungsmerkmale der Sozialen Arbeit im
multiprofessionellen Team

e Netzwerkarbeit als Kernkompetenz der Sozialen
Arbeit

e Bedeutung der Definition Soziale Arbeit im
Berufsalltag

e Erfolge der Sozialen Arbeit

e Zukunftsperspektiven der Sozialen Arbeit

Reflexion und Selbstreflexion —

zwei bedeutende Elemente

Die Studierenden haben durch Interviews in
ambulanten und stationdren Hospiz- und Palliativ-
kontexten Einblicke in das Arbeitsfeld gewonnen.
Fiir die meisten Studierenden war es die erste Beriih-
rung mit ambulanter oder stationarer Hospizarbeit
und ebenso mit qualitativen Forschungsmethoden.
Parallel zu den Interviews, die in Niedersachsen und
Hamburg gefiihrt wurden, haben wir in unseren
Seminaren zum gesellschaftlichen Wandel von
Sterben und Tod gearbeitet, uns mit Sterbe- und
Trauerprozessen auseinandergesetzt und mit der
Bedeutung und Wirksamkeit von Vernetzung
beschaftigt. Wahrend des gesamten Lern- und
Forschungsprozesses nahmen wir uns Zeit fiir die
personliche Auseinandersetzung. Wir sind als
Forschungsgruppe intensiv zu Haltungen und Ein-
stellungen zu Sterben, Tod und Trauer ins Gesprach
gekommen und lie3en uns gegenseitig an unseren
Erfahrungen und Gefiihlen teilhaben.

Selbstreflexion und Reflexion sind grundlegende
Haltungen und zugleich Kompetenzen in der Sozi-
alen Arbeit. Daher haben wir uns entschieden, mit
den Studierenden nicht nur wissenschaftlich-
empirisch zu forschen, sondern auch dsthetische
Forschung zu einem wichtigen Bestandteil des
Projektes zu machen.

Die Projektstudierenden produzierten, unter Anlei-
tung des Padagogen und Filmemachers Phil Rieger,
funf Kurzfilme, die eine Ldnge von 2:00 bis 2:30
Minuten haben. Durch die Kurzfilme werden Wahr-
nehmungen, Erfahrungen und Erkenntnisse der
Studierenden in bewegten Bildern sichtbar. Die




Anfertigung eines Kurzfilms als Medium zur Selbst-
reflexion ist eine innovative Methode der Sozialen
Arbeit und stérkt die Entwicklung eines personlichen
und professionellen Ethos. Es sind ausdrucksstarke,
kreative, poetische und beriihrende Kunstwerke
entstanden, die Engagement und Tiefendimension
der Studierenden widerspiegeln.

Die Titel der Filme lauten:

,,DU, Ich und der Tod — wir Drei“, ,,Die Reise, die uns
alle betrifft, ,Gefiihlswelten Hospiz“, ,,Der Weg des
Lebens“ und ,,Zwischen Leben und Sterben“.

Nachdenken und Nachspiiren

Die Premiere dieser flinf Kurzfilme fand im Rahmen
des diesjahrigen Welthospiztages mit ca. 120 Gas-
ten auf dem Campus Kleefeld im Theatersaal statt.
Zu diesem Anlass konnten wir den renommierten
Soziologen und Leibniz-Preistrager Prof. Dr. Hartmut
Rosa gewinnen. Wir haben Kerngedanken seiner
Resonanztheorie in unserer Projektgruppe im
Vorfeld erarbeitet und fiir diesen Abend ein dialo-
gisches Veranstaltungsformat entwickelt. Zu jedem
Kurzfilm haben wir Fragen an den Resonanzexperten
Hartmut Rosa gestellt; es entstand eine lebendige
Veranstaltung, in der sich Wahrnehmung und
Staunen, Fragen und Antworten, Nachdenken und
Nachspiiren miteinander verbunden haben.

Die Filme und die Forschungsergebnisse der quali-
tativen Interviews werden beim 5. Niedersachsi-
schen Vernetzungstreffen am 19. April 2024 in der
Hochschule Hannover auf dem Campus Kleefeld
prasentiert. Wozu wir herzlich einladen.

Weitere Informationen dazu werden ab Februar
2024 auf unserer Website stehen:
https://f5.hs-hannover.de/ueber-uns/hochschule-
praxis/hospiz-palliativ-sozialarbeit

Zur Starkung unserer interdisziplindren Vernetzung
zwischen Hochschule, Hospizarbeit und Palliativ-
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versorgung werden wir im Sommersemester 2024
eine offentliche Ringvorlesung in Kooperation mit
dem Landesstiitzpunkt Hospizarbeit und Palliativ-
versorgung Niedersachsen e.V. anbieten.

Titel: ,,Was ist gutes Sterben?* Die Online-Vorle-
sungsreihe findet vom og4. April bis 27. Juni 2024
jeweils donnerstags von 18.15 bis 19.45 Uhr statt.
Programm und Zugangsmoglichkeit werden eben-
falls auf unserer oben angegeben Website verof-
fentlicht.
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" Prof. Dr. Verena Begemann

Dipl. Sozialarbeiterin

Master Theologie (M.Th.)

Leitung des Praxisforschungsprojektes
,Hochschule & Hospiz in Bewegung*
verena.begemann@hs-hannover.de

Anja Goral

B.A. Religionspddagogik & Soziale
Arbeit, B. A. Pddagogik & Skandinavistik
Leitung des Praxisforschungsprojektes
»,Hochschule & Hospiz in Bewegung*
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QUALITATSSIEGEL LEBENSORT VIELFALT®

Diversitatssensible Versorgung auch am Lebensende

EVA OBERNAUER

nter dem Motto ,Jede Liebe — jeder
Kérper — gut gepflegt” ging das Quali-
tatssiegel Lebensort Vielfalt® 2017 an
den Start. Ziel des Qualifizierungs- und
Zertifizierungsprogramms der Schwulenberatung
Berlin ist es, Voraussetzungen fiir eine gute Pflege,
Versorgung und Betreuung fiir lesbisch, schwule,
bi, trans* und inter* Personen (LSBTI*) in Pflege-
einrichtungen und Hospizen zu schaffen.

Ausgehend von der liber 40-jdhrigen Erfahrung der
Schwulenberatung Berlin in lebensweltnaher
psychosozialer Beratung, zeigen sich insbesondere
in der queeren Senior*innenarbeit spezifische
Bedarfe von LSBTI*, die zahlreiche Studien besta-
tigen (vgl. Almack, Crossland, 2018). LSBTI* haben
Angst vor Diskriminierung im Pflege- und Hospiz-
setting, duBern die Befiirchtung, sich erneut
verstecken zu miissen, und gehen davon aus, dass
Fachkréfte wenig Kenntnis von ihren Lebensreali-
taten haben.

Diese Sorgen missen vor dem Hintergrund der
Lebenserfahrungen von LSBTI* betrachtet werden,
die von Diskriminierung, Kriminalisierung und
Pathologisierung gepragt waren. So wurde bis 1990
Homosexualitdt von der WHO als Krankheit klassi-

fiziert. Trans* und inter* Personen sehen sich nach
wie vor menschenrechtswidrigen Hiirden in Recht
und Medizin ausgesetzt (vgl. Fiitty, Sauer, 2019).

Diese Diskriminierungserfahrungen stehen in Zu-
sammenhang mit dem sogenannten Minderheiten-
stress, ein chronisch hohes Stressniveau, dem vor
allem marginalisierte Personengruppen ausgesetzt
sind — mit negativen Folgen fiir die Gesundheit und
das Wohlbefinden. LSBTI* sind infolge der Diskri-
minierung auch starker von Vereinsamung und Iso-
lation betroffen (Kasprowski et al., 2021).

Die Beriicksichtigung der Bedarfe von LSBTI* im
Rahmen der hospizlich-palliativen Begleitung und
Betreuung bedeuten in der Praxis ein Minimieren
des Minderheitenstresses, proaktive Antidiskrimi-
nierung und identitdtsbejahende Versorgung. Erst
wenige Einrichtungen bundesweit halten entspre-
chende Diversitdtskonzepte vor (vgl. Schroder,
Scheffler, 2016).

Das Programm Lebensort Vielfalt® unterstiitzt Hos-
pize dabei, die Bedarfe von LSBTI* auf struktureller,
organisationspolitischer und personeller Ebene zu
beriicksichtigen und diversitdtssensible Prozesse
zu implementieren. Das Hospiz Elias in Ludwigsha-
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fen am Rhein war eines der ersten Hospize, das mit
dem Qualitatssiegel Lebensort Vielfalt® ausge-
zeichnet wurde (siehe Abb. 1). Dem Hospizleiter
Rolf Kieninger war sofort klar, dass die Hospizidee
im Grunde bereits umfasst, dass die Hospize ein
Ort der Vielfalt sein miissten. Da es immer wieder
LSBTI*-Gaste gab und deren Lebensgeschichte die
Mitarbeitenden sehr beriihrt hatten, lag es fiir das
Hospiz nahe, sich tiefgreifender mit der Thematik,
d. h. mit den Bediirfnissen von LSBTI* und ihren
moglicherweise negativen Erfahrungen mit dem
Gesundheits- und Pflegesystem auseinanderzu-
setzen, um sich eindeutig zu positionieren und zu
signalisieren, dass das Hospiz Elias alle Menschen
willkommen hei3e und niemand Angst haben bzw.
sich verstecken miisse. Dennis Marten, Bildungs-
referent im Bildungswerk Hospiz Elias, schildert,
dass seit dem Zertifizierungsprozess Diversitdt und
das Engagement gegen Diskriminierungen nun in
allen Arbeitsfeldern immer ,,mit auf dem Schirm“
seien. Auflerdem berichtet er von positiven Riick-
meldungen von Gasten und deren Zugehorigen:
»Sie haben sich als LSBTIQ* im Hospiz Elias sehr
wohl und sicher gefiihlt. Das ist die schonste
Bestatigung fiir unsere Arbeit!*

Die positive Wirkung des Programms Lebensort
Vielfalt® bestétigt auch eine externe Evaluation
von Univation — Institut fiir Evaluation von 2021.
Die Befragung von Pflegekraften zeigt, dass sich
durch die Teilnahme am Programm die AuBenwir-
kung, die Pflegequalitdt und die Arbeitsatmosphdare
verbessert haben (siehe Abb. 2).

Durch die Teilnahme meiner Einrichtung am Projekt

+Qualitatssiegel Lebensort Vielfalt®...

- hat sich die Aullenwirkung verbessert

0% 0% 40% 0% BO% 100%

... hat sich die Pflegequalitat verbessert

... hat sich die Arbeitsatmesphare verbessert.

stimmt eher stimmt eher nicht

B keine Angabe

m stimmt voll und ganz

W stimmt gar nicht

Abb. 2: Evaluation durchgefiihrt von Univation — Institut fur
Evaluation, Juli 2021

Abb. 1: Siegelverleihung v. r. n. l.: Dennis Marten, Daniela Caruana,
Gerda Graf, Simon Lang, Rolf Kieninger, Susanna Ringeisen

Ein Ergebnis der Evaluation war auch, dass das
Thema sexuelle und geschlechtliche Vielfalt als
Tiroffner fiir weitere Diversitatsthemen fungierte
und Einrichtungsleitungen daher den Wunsch einer
umfangreicheren Auseinandersetzung mit Diver-
sitat duBerten.

Die Schwulenberatung Berlin startete daher im
Herbst 2023 mit einer Erweiterung des Lebensort
Vielfalt® Programms. Neben LSBTI*-sensibler
Pflege und Versorgung wird die Qualifizierung und
Zertifizierung um den Aspekt (post-)migrationssen-
sibler Pflege erweitert und Intersektionalitat starker
beriicksichtigt. Fiir das erweiterte Programm
kooperiert die Schwulenberatung Berlin mit dem
Projekt ,,Vielfalt Pflegen“ (g2 Organisationsentwick-
lung GmbH), bisher bekannt durch eine Lernplatt-
form zur (post-)migrationssensiblen Pflege.

Gefordert durch den Verband der Privaten Kranken-
versicherung bietet das Beratungsteam des
Lebensort Vielfalt® Programms stationdren Hospizen
und ambulanten Hospizdiensten eine zweitdgige
kostenfreie Beratung vor Ort auf Grundlage des
sogenannten Diversity Checks. Dabei handelt es
sich um einen 32 Kriterien umfassenden Katalog
(siehe Abb. 3), der einerseits als Bedarfsanalyse
dient und andererseits die Grundlage fiir die Zerti-
fizierung darstellt. Der Diversity Check gliedert sich
in finf Unternehmensbereiche, in denen Diversi-
tdatssensibilitdat zum Tragen kommt, um eine
Willkommenskultur fiir LSBTI* und Menschen mit
Migrationsgeschichte zu schaffen. Neben der
Beratung sind die Begleitung im Organisationsent-
wicklungsprozess sowie Fortbildungen und die
Begutachtung kostenfrei.
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PIVEZSTY cHeck.

Unternehmenspolitik und

und Sicherheit

Pflege/Versorgung/Begleitung

Lebenswelten/Aktivitaten

Qualitdtsmanagement wird
praktiziert und bericksichtigt
diversitatssensible
Gesundheitsforderung.

Diversitat in der Belegschaft
wird angestrebt, ausgebaut
und geférdert.

Ein diskriminierungsfreier Umgang
zwischen allen relevanten Personen ist
gesichert und die Verfahren, die dies
ermoglichen, sind transparent.

Personenzentrierung ist Grundhaltung
im Pflegealltag.

Religiése bzw. spirituelle
Bediirfnisse sowie agnostische
bzw. atheistische Bedirfnisse

werden respektiert und unterstutzt.

Diversitatsbeauftragte Pesonen
sind Teil der
Organisationsstrukturen.

Das Einarbeitungskonzept flr
MA und Ehrenamtliche
beinhaltet das Themenfeld
diversitatssensible
Gesundheitsférderung.

Pflegeempfénger*innen fiihlen sich
respektiert und wertgeschatzt.

Bei pflege- und sozialrechtlichen
Beratungsbedarfen ist die Einrichtung
unterstiitzend oder vermittelnd tatig.

Information, Austausch und
Vernetzung zwischen den
Pflegeempféanger*innen und ihren
Communities werden unterstitzt.

Das Leitbild betont die
Bedeutung diversitatssensibler
Pflege.

MA absolvieren Fortbildungen
zum Themenkomplex
Diversitat in der Pflege.

Fur Menschen mit korperlichen bzw.
kognitiven Be-Hinderungen werden
Barrieren vermieden oder abgebaut.

In derAuBendarstellung wird
Vielfalt sichtbar.

Méglichkeiten des Dialogs und
der Reflexion tber
Diversitatsbedarfe werden
angeboten und genutzt.

Fir Menschen mit psychischen Be-
Hinderungen werden Barrieren
vermieden oder abgebaut.

Kommunikationsbarrieren
werden erkannt und vermieden

MA begegnen sich mit Fairness
und Respekt.

Altersbedingte Bedarfe werden erkannt
und berticksichtigt.

bzw. bewaltigt/abgebaut.

Informationsmaterialien bzgl.
Diversitat sind mehrsprachig
vorhanden und fir alle
zugénglich.

Eine Zusammenarbeit mit
diversitatssensiblen
Gesundheitsdienstleister*innen ist
gewabhrleistet.

In der Geprachsfihrung und in
Dokumenten wird Vielfalt
berticksichtigt.

Eine Trauer- und Sterbebegleitung ist
auf die individuellen Bediirfnisse von
Pflegeempfénger*innen und deren
Angehérigen/Wahlfamilien abgestimmt.

Es gibt ein Diversitatskonzept
fir die Raumlichkeiten der
Einrichtung.

Angehorige/Wahlfamilien werden auf
Wunsch in die Planung der Pflege
miteinbezogen.

Sechs von 20 Einrichtungen, die aktuell auf den
Beginn der Qualifizierung mit dem neuen Programm
warten, sind stationdre bzw. ambulante Hospize.
Darunter auch der Hospizdienst Nord des Union-
hilfswerks Berlin, mit dem die Pilotierung des
erweiterten Programms fiir ambulante Hospizdienste
im Januar 2024 startet. Hospizkoordinatorin
Susanne Lemoine verspricht sich von der Teilnahme
mehr Transparenz und Sichtbarkeit in Bezug darauf,
was sie bereits leisten, ndmlich die Vernetzung mit
migrantischen Communities oder Forthildungen
der ehrenamtlich Tatigen zum Thema sexuelle und
geschlechtliche Vielfalt. Haufig hore sie von
Mitwirkenden in palliativen Settings den Satz, ,,Wir
behandeln doch sowieso schon alle gleich®. Doch
Gleichbehandlung, so Lemoine, fiihre nicht zu einer
individuellen Begleitung am Lebensende; dazu
bendtige es Einblicke in die Biografien der zu
Begleitenden und einen sicheren Raum, als Vor-
aussetzung dafiir, dass sich die Menschen 6ffnen
und Vertrauen entwickeln.

Sichere, diversitdtssensible Rdume sind besonders
flir Menschen aus den LSBTI*- und (post-)migran-
tischen Communities extrem wichtig — erst recht
am Lebensende! Das Lebensort Vielfalt® Pro-
gramm hilft dabei, solche Rdume zu schaffen und
zu finden.
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Auf Wunsch der Autorin wurde in diesem Artikel
die Asterisk-Schreibweise verwendet.

Na DIE AUTORIN

Eva Obernauer

Projektmitarbeiterin Qualitatssiegel
Lebensort Vielfalt®

e.obernauer@
schwulenberatungberlin.de
www.qualitaetssiegel-lebensort-
vielfalt.de

Kostenfreie E-Learnings: https://
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ES BLEIBT NOCH ZEIT FUR DICH UND MICH

INTERVIEW MIT JIM RAKETE

im Rakete, 1951 in Berlin geboren, ist ein
bekannter Fotograf und Filmemacher. Sein
Name ist untrennbar mit der analogen
Schwarz-Weif3-Fotografie und den Portréts
grofBer Musiker und anderer prominenter
Personlichkeiten verbunden. 2022 drehte er den
Dokumentarfilm ,,Heute nicht“ zum 10-jahrigen
Jubildum des Kinder- und Jugendhospizes Bethel.

Wie kam es, dass Sie fiir diesen Film angespro-
chen wurden?

Anldsslich des Bethel-Jubildums vor einigen Jahren
durfte ich eine grof3e Ausstellung mit Portrats der
Bethel-Gaste fotografieren, die dann sogar im Deut-
schen Bundestag gezeigt wurde. Als wir liber ein
vergleichbares Projekt fiir das Kinder- und Jugend-
hospiz nachdachten, zeigte sich sehr schnell, dass
wir allen Beteiligten eine Stimme geben wollten.
Es sollte also ein Film sein. Nicht ganz einfach in
einem Haus, das zu allererst Sprachlosigkeit tiber-
winden muss, weil es viele Gadste gibt, die nicht ein-
mal sprechen kénnen. Und auch fiir alle Anderen
ist es schwierig, dariiber zu reden.

Hatten Sie — vor dem Kontakt mit dem Kinderhos-
piz, wo Sie ja bereits beim Jubildaum von Bethel
Beriihrung hatten - einen Bezug zu den Themen
Sterben, Tod und Trauer?

Das hatte ich ganz gewiss, aber um mich ging es
nicht. Die Antworten liegen bei denen, die mit
einem solchen Schicksal tiber Nacht konfrontiert
sind, und dann damit leben miissen. Wie sich
herausstellt, wachsen in dieser Situation alle
Beteiligten {iber sich hinaus. Das Kinder- und
Jugendhospiz ist kein Ort der unentwegten Diisternis,
sondern ein Ort des Lebens. Alles wird ermdglicht,
um diese Qualitat zu erreichen.

Gab es etwas bei den Dreharbeiten, was Sie be-
sonders beschiftigt hat?

Wir leben in Zeiten einer bemerkenswerten Distanz-
losigkeit. Standig wird uns eingeredet, unmittelbare
Ndhe sei das Maf aller Dinge. Das ist oft gut
gemeint, aber nicht immer hilfreich. Renée Meistrell,
der Chef im Kinderhospiz, erkldrte dann im Inter-
view das Dilemma, das ja auch in unserer Sprache
verankert ist. Wir reden von professionellem Ab-
stand, wo professionelle Nahe erforderlich wére.
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Nebenbei bemerkt ist das natiirlich auch die Frage,
die man sich stellt, wenn man einen solchen Film
macht. Was muss auserzdhlt werden, und wann
schaltet man die Miihle aus? — Gott sei Dank hatte
ich ein wunderbares Team, und noch dazu die grof3-
artigen Bethel-Leute an meiner Seite.

Die Hauptprotagonistin, Bercem, ist ja ein be-
sonderer Mensch. Was hat Sie an ihr besonders
beeindruckt?

Ilhr Lebensmut. Davon kdonnen wir uns alle eine
Scheibe abschneiden.

Was bedeutet es fiir Sie, Filme oder Fotos nicht
in Farbe, sondern schwarz/weif3 aufzunehmen?
Farbe verortet einen Film immer sofort in einer Zeit.
Schwarzweif3 erschien mir besser, weil doch ziem-
lich egal ist, wann der Film entstanden ist.

Jim Rakete

»Heute nicht* oder ,,Leben ist jetzt“ ist die Maxime
fiir all jene, die in der Hospiz- und Palliativver-
sorgung tatig sind, und eben auch fiir die
begleiteten Menschen wie Bercem. Entspricht
das auch lhrer Haltung oder hat sich im Verlauf
der Dreharbeiten hier noch etwas verandert?
Offen gesagt, haben wir uns den HEUTE NICHT-Titel
von Danger Dan geborgt, der uns dann sogar noch
den Konzertbesuch von Bercem in K6ln erméglichte.
Dass es diesen Song gibt und dass er so gut passt,
ist fiir mich die Kirsche auf dem Kuchen.

Und ganz klar ist das auch meine Haltung, nur dass
ich das niemals so schon ausdriicken kénnte wie
Daniel oder Bercem.

Danger Dan ,,Eine gute Nachricht®, 2021
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Veranstaltungen

05.02. - 07.02.2024 (Teil 1 von 2) Magdeburg
Workshop Methodenkoffer fiir
Koordinatorinnen und Koordinatoren
Palliativ- und Hospizakademie Magdeburg
Tel.: 03 91- 85 05 86 80
palliativakademie@pfeiffersche-
stiftungen.de

06.02.2024 Cloppenburg
Palliativ pflegen - zwischen Stolz und
WahnSinn

Katholische Akademie Stapelfeld
Tel.:04471-188-0

info@ka-stapelfeld.de

www.ka-stapelfeld.de

27.02. - 01.03.2024 Willebadessen
Sterben ist eine Reise nach Hause

DIE HEGGE — Christliches Bildungswerk

Tel.: 056 44 - 4 00
bildungswerk@die-hegge.de
www.die-hegge.de

14.03. - 16.3.2024 Recklinghausen
Dattelner Kinderschmerztage
eigenes-leben e.V.

Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln
Te.:02363-975-766
m.kasprzak@kinderklinik-datteln.de
www.kinderpalliativzentrum.de

01.03. - 02.03.2024,,0nline

10. Wissenschaftliche Arbeitstage (WAT)
Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin
Tel.:030-3010100-0
dgp@dgpalliativmedizin.de
www.dgpalliativmedizin.de

09.03. - 12.03.2024 Westerland/Sylt
12, Internationale Sylter Palliativtage
smart-Q Kongresse Zentrum fiir IT-Sicherheit
Tel.: 0234 -60 6007 57
kongress@smart-qg.de
www.palliativtage-sylt.de

20.03.-22.03. (1.Modul) Berlin
Berater*in Gesundheitliche Versorgungs-
planung fiir die letzte Lebensphase

KPG Bildung Stiftung Unionshilfswerk Berlin
Tel.:030-42265-838
bildung@palliative-geriatrie.de

www. palliative-geriatrie.de/bildung

04.04. - 06.04.2024 Villach
,,GrenzWerte“ - 8.0sterreichischer
Interprofessioneller Palliativkongress
Ostereichische Palliativgesellschaft
Tel.: 00 43 -15 88 04 - 2 45
opg@mondial-congress.com
25.05.2024 Giitersloh
Wut als Kraft in der Trauer

Hospiz- und Palliativakademie Giitersloh
info@hospiz-und-palliativmedizin.de
www.hospiz-und-palliativmedizin.de/akademie
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