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Liebe Leserinnen und Leser,

wir freuen uns sehr, dass Sie unsere 100. Ausgabe in den Handen halten oder online lesen!
Als Redaktionsteam haben wir die Vorbereitung dieser Ausgabe zum Anlass genommen, uns noch ein-
mal die Themen zu vergegenwadrtigen, die der Hospizdialog in den letzten 25 Jahren aufgegriffen und
beleuchtet hat. Wir waren selbst erstaunt dariiber, wie aktuell vieles noch ist, und freuen uns tiber posi-
tive Entwicklungen und Veranderungen in der Hospiz- und Palliativversorgung. Wir sind weiterhin sehr
motiviert, uns mit aktuellen Forschungsergebnissen, Projekten und kritischen Themen auseinanderzu-
setzen und weiter mit Ihnen in den Dialog zu gehen.

DANKE

Wir mochten uns bei lhnen, den zahlreichen Autorinnen und Autoren aus der Wissenschaft und der
fachlichen Praxis sowie bei den betroffenen Menschen und ihren An- und Zugehérigen und bei den
ehrenamtlich Mitarbeitenden bedanken. Sie alle haben dazu beigetragen, dass es diese 100. Ausgabe
des Hospizdialogs gibt, mit lhrem Engagement, lhrer Fachlichkeit und der Bereitschaft, Ihr Wissen zu
teilen. Alle diese wertvollen Beitrage, Erfahrungen, Projekte und Informationen rund um hospizlich-pal-
liative und andere verwandte Themen werden dadurch in den gesellschaftlichen Fokus geriickt, setzen
Impulse und tragen dazu bei, Versorgungsliicken zu identifizieren und zu verbessern.

Der Schwerpunkt dieser Ausgabe widmet sich den An- und Zugehdrigen in der hospizlich-palliativen
Versorgung.

,ES gehort zum Grundverstandnis in der Palliativversorgung und Hospizarbeit, dass Angehdrige, im
Sinne von ,den erkrankten nahestehenden Bezugspersonen‘ — egal ob verwandt oder nicht verwandt —
gleichermafen in den Betreuungsfokus gehoren wie die erkrankten Menschen selbst.” (Oechsle)

Die herausfordernde Lebenssituation der Angehdrigen individuell in den Blick zu nehmen, sie in die
Begleitung mit einzubeziehen und einfiihlsam, transparent und beddrfnisorientiert zu kommunizieren,
hilft Angste und Unsicherheiten abzubauen und Ressourcen zu aktivieren.

Ob es um die An- und Zugehdrigen in der ambulanten oder stationdren Hospizarbeit geht, um
die besondere Fiirsorgesituation der Menschen, die rdumlich weit entfernt leben, um Kinder und
Jugendliche als Angehdrige, oder darum, wie ein Forschungsprojekt in die Praxis umgesetzt wird -
alle Projekte und Berichte befassen sich mit der besonderen Situation Angehdriger schwerkranker
Menschen und leisten einen bemerkenswerten gesellschaftlichen Beitrag fiir die hospizliche und
palliative Versorgungssituation.

Die ALPHA-Stellen wiinschen lhnen eine gute Lektiire
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AKTUELLE ERKENNTNISSE ZU ANGEHORIGEN IN DER
HOSPIZARBEIT UND PALLIATIVVERSORGUNG

KARIN OECHSLE

s gehort zum Grundverstdandnis in der

Palliativversorgung und Hospizarbeit,

dass Angehdorige, im Sinne von ,den

Erkrankten nahestehenden Bezugsper-
sonen® - egal ob verwandt oder nicht verwandt -,
gleichermafen in den Betreuungsfokus gehdéren
wie die erkrankten Menschen selbst. Diese gleich-
wertige Betrachtung spiegelt sich aber leider
in vielen Aspekten des Versorgungsalltags, z.B.
der Finanzierung von Angehdrigen-spezifischen
Unterstiitzungsangeboten, in unserem Gesund-
heitssystem nicht wider.

Bis vor wenigen Jahren galt dies auch fiir die pal-
liativmedizinische Forschung. Hier hat sich aber
in den letzten Jahren vieles entwickelt, sodass
die aktuelle palliativmedizinische Forschung
in Deutschland die Angehorigen inzwischen
fest im Blick hat. Ein besonderer Fokus auf den
Angehorigen in der Forschung obliegt der Uni-

versitdtsprofessur (W3) fiir Palliativmedizin mit
Schwerpunkt Angehdrigenforschung am Universi-
tatsklinikum Hamburg-Eppendorf, die ein lokales
Forschungsnetzwerk aus Partnerinnen und Part-
nern der ambulanten und stationdren Hospiz- und
Palliativversorgung umfasst.

Studien im Kontext der Hospizarbeit und Pal-
liativversorgung zeigen das Spannungsfeld der
Doppelrolle auf, in der sich Angehdorige befinden,
die sowohl die Rolle der Bezugsperson und (Mit-)
Versorgenden als auch die Rolle der selbst Betrof-
fenen in sich vereinen (Ullrich et al. 2022). Haufig
trauen sich Angehdorige nicht, ihre eigene Betrof-
fenen-Rolle mit einzubringen, und miissen darin
bestarkt werden, dass es spatestens jetzt auch
um sie als Betroffene gehen darf. Auch wir pro-
fessionell Versorgenden miissen tdglich mit den
Angehorigen und den Erkrankten einen Umgang
mit dieser Doppelrolle finden.
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Besonders herausfordernd sind dabei Krisensitu-
ationen, in denen die hdusliche Versorgung nicht
mehr gewdhrleistet ist. Griinde kénnen hier viel-
faltig sein, z. B. eine zunehmende Belastung und
Uberforderung der pflegenden Angehérigen oder
auch ungeldste innere familidre Konflikte. Hierbei
kommt den beruflich oder ehrenamtlich in der
ambulanten Hospizarbeit und Palliativversorgung
Tatigen eine wichtige Rolle in der Unterstiitzung
der Angehorigen und der Aufrechterhaltung der
Versorgung zu (Ullrich et al. 2021a).

Wissenschaftliche Studien zeigen auch den wei-
terhin groBen unerfiillten Unterstiitzungsbedarf
sowie ein hohes Ausmaf} an Bediirfnissen und
Problemen Angehdriger in der Palliativversorgung
- sowohl in der Zeit der Erkrankung des naheste-
henden Menschen als auch in der anschliefenden
Trauerphase. Bei Aufnahme der Erkrankten in
die spezialisierte stationdre Palliativversorgung
weisen die Angehdrigen zu bis zu 100% unerfiillte
Bediirfnisse auf, zu 95% eine hohe psychosoziale
Belastung und zu 40-50% relevante Angst und
Depressivitdat (Ullrich et al. 2021b; Oechsle et
al. 2019). Im weiteren Verlauf der Trauerphase
bestehen noch bei etwa 80% eine hohe psycho-
soziale Belastung, bei 30-40% relevante Angst
und Depressivitdat und eine im Vergleich zur
Normalbevélkerung anhaltend eingeschrankte
Lebensqualitdt (Oechsle et al. 2020).

Am héaufigsten beklagen Angehdrige, dass ihnen
wichtige Anliegen wie ein breiter Informations-
bedarf, und ,,sich vom Team gesehen zu fiihlen*
nicht befriedigt werden (Ullrich et al. 2021b).
Hierbei muss aber beriicksichtigt werden, dass
es auch Fragen der Angehdrigen gibt, die unbe-
antwortet bleiben miissen, wie zum Bespiel die
Frage nach der konkreten verbleibenden Lebens-
erwartung — nicht, weil der Wille zur Antwort nicht
da ist, sondern weil es im individuellen Verlauf
von Erkrankungen und des Lebens nicht moglich
ist, diese so konkret zu beantworten, wie es sich
Angehdrige wiinschen.

Relevant in der Angehdrigen-Mitbetreuung ist
auch die Beriicksichtigung Gender-spezifischer
Unterschiede, die sich iiber alle Aspekte und Ver-
sorgungsfragen wiederfinden (Ullrich et al. 2021¢).

ANGEHORIGE

Die Bediirfnisse der Angehorigen umfassen nicht
nur psychische und soziale, sondern auch eine
Vielzahl spiritueller Aspekte, wie Gefiihle der
Verbundenheit, Religiositdt, Transzendenz und
Hoffnung (Wikert et al. 2022). Eines der am h&u-
figsten von Angehorigen als unerfiillt beklagten,
fiir sie sehr wichtigen Bediirfnisse ist der Wunsch,
ihre ,,Hoffnung bis zuletzt“ moge respektiert wer-
den (Ullrich et al. 2021b).

Nach Versterben einer nahestehenden Person
an einer Krebserkrankung berichten Angehdérige
riickblickend, dass sie Fragen im Kontext der Ent-
scheidungsfindung als besonders herausfordernd
erlebt haben —insbesondere dann, wenn Entschei-
dungen zum Beispiel zu weiteren Therapien und
Versorgungsfragen getroffen wurden, ohne sie mit
einzubeziehen (Ullrich et al. 2020).

Unter dem Aspekt der besseren Unterstiitzung
und Starkung der Angehdrigen wurden bereits
ein erstes multiprofessionell durchgefiihrtes
modulares Schulungsprogramm fiir Angehdrige
sowie Teamschulungen zur Mitbetreuung von
Angehorigen im Krankenhaus forschungsbasiert
entwickelt und wissenschaftlich in Bezug auf ihre
tatsdchliche Wirksamkeit und den Nutzen fiir die
Teilnehmenden in Pilotstudien untersucht (z.B.
TheiBBen & Ullrich et al. 2024; Jorzick et al. 2024).

In der alltaglichen Praxis von Hospiz- und Palliativ-
arbeit stehen die Angehorigen selbstverstandlich
mit im Fokus der Versorgung. lhnen das Gefiihl
zu geben, dass auch sie in ihren beiden Rollen
wahrgenommen werden, dass sie bestmdoglich
informiert und in alle wichtigen Entscheidungen
einbezogen werden, sind dabei fiir den Anfang
die wichtigsten Schritte. Die Angehdorigenfor-
schung hilft dabei, die Bediirfnisse und Anliegen
der Angehorigen besser zu verstehen und Unter-
stiitzungsmaBBnahmen zu entwickeln, die diese
Bedarfe konkreter adressieren.
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ZUGEHORIGENARBEIT IM STATIONAREN UND

AMBULANTEN SETTING
Mebhr als nur Sterbebegleitung

JUDITH KOHLSTRUCK, CHRISTOPH VOEGELIN

ugehdrige im stationdren Hospiz:

»Hand-in-Hand-Begleitung*

Bekanntlich steht der schwerstkranke

und sterbende Gast im Mittelpunkt des
stationdren Hospizes. Ziel ist es, seine Wiinsche
und Bediirfnisse — soweit es geht — zu erfiillen und
ihm/ihr einen moglichst menschlichen Abschied
in harmonischer Umgebung und ohne Symptome
zu ermoglichen. Aber nicht nur um die Betroffe-
nen, auch um deren Zugehorige kiimmern sich
die Mitarbeitenden. Das beinhaltet nicht nur die
Begleitung und Aufklarung.

Dariiber hinaus ist die Einbeziehung in die
Betreuung der Gaste ein wichtiger Bestandteil der
Zugehdorigenarbeit. Wiinschenswert ist hier eine
,Hand-in-Hand-Begleitung®, um ein Hochstmaf
an Lebensqualitat fiir die Betroffenen in einem
ungewohnten Umfeld sowie in einer schwierigen
Situation sicherzustellen.

Dazu kann es sinnvoll sein, Zugehérige zu ,,schu-
len“ und dadurch auch den teils sehr hohen
Informationsbedarf, der sich durch haufiges Auf-
suchen des Pflegepersonals ausdriicken kann,
zu decken. Das strukturierte Vorgehen und das
empathische Vermitteln kann dabei eine wert-
volle Ergdnzung zur iiblichen Zugehdrigenarbeit
darstellen und dazu beitragen, die Zugehorigen
in ihrer Rolle zu starken und aktiv in den Prozess
einzubinden.

Ein weiterer wichtiger Aspekt betrifft den Bereich
der Verwaltung in der stationdren Einrichtung. Die
frithzeitige Erstellung einer Vorsorgevollmacht
und Patientenverfiigung erleichtern nicht nur den
Umgang im familidaren Umfeld, auch kdnnen viele
Punkte der hospizlichen Versorgung vereinfacht
werden:
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e Da die drztliche Schweigepflicht auch gegen-
liber Familienangehorigen  gilt, kodnnen
Bevollméachtigte medizinisch-pflegerische Aus-
kiinfte z.B. zum Krankheitsstand erhalten und
mutmasBliche Positionen des Gastes einbrin-
gen. Eine Patientenverfligung nach § 1827 BGB
gibt zusatzliche Sicherheit bei der Ablehnung
lebenserhaltender/-verldngernder  Mafinah-
men.

e Die Begleichung von Apothekenrechnungen
oder Abrechnungen bei privat Versicherten
(die meisten privaten Kostentrdger lehnen
trotz Regelungen auf Bundesebene eine
Direktabrechnung mit Hospizen immer noch
ab) werden erleichtert.

e Eine lange Bearbeitungszeit bei der Einrich-
tung einer gerichtlichen Betreuung, selbst bei
Eilantragen durch hohen Arbeitsanfall bei Vor-
mundschaftsgerichten, wird vermieden.

e Vor Aufnahme kénnen Schriftwechsel mit
Kostentragern und Medizinischem Dienst z.B.
beziiglich Pflegegradeinstufung oder Antrag
auf Kosteniibernahme Aufnahmeverzégerun-
gen verringern.

Wenn Zugehorige fehlen oder innerfamilidre Aus-
einandersetzungen den Austausch verhindern,
kann detektivische Aufklarungsarbeit erforderlich
sein. Aus dem Bottroper Hospiz ist dem Team
noch ein Fall aus jlingster Vergangenheit geldu-
fig: Ein Gast hatte den Namen seiner vor Jahren
verstorbenen Ehefrau angenommen, um polizei-
liche Ermittlungen wegen verschiedener Delikte
zu erschweren. Erst durch die Kontaktdaten auf
seinem Handy lief} sich seine Mutter ermitteln,
fanden sich noch eine Schwester sowie eine
Tochter. Wenige Tage vor dem Versterben konnte
doch noch Kontakt hergestellt werden. Ein letz-
ter Besuch und die Ubergabe der persénlichen
Gegenstdnde sowie die Bestattung im Familien-
kreis lielen sich dadurch organisieren.

Zugehorige in der ambulanten Hospizbeglei-
tung: 24/7 - Care-Arbeit

Die Begleitung und Zusammenarbeit mit Zugeho-
rigen in der ambulanten Hospizarbeit ldsst sich in
zwei Bereiche unterteilen: Zugehdorige von Men-
schenin der eigenen Hauslichkeit und Zugehorige
von Menschen, die in Alteneinrichtungen leben.

In der eigenen Hauslichkeit gehen unsere Mit-
arbeitenden in die Wohnungen der Familie, mehr
noch, oft in die Schlafzimmer der Betroffenen. Sie
betreten damit intime Bereiche, die selbst Freun-
den oder Nahestehenden der Familie zumeist
unbekannt sind. Sie erleben Familiensysteme in
belastenden, teilweise erschiitternden Krisenzei-
ten. Zugehdrige in der Hauslichkeit libernehmen
oftmals einen Grofiteil der Korperpflege, der
Haushaltsfiihrung, der Verantwortung und des
Gesamtmanagements fiir die Kranken, und dies
iber Monate oder gar Jahre. Sie leben an der phy-
sischen und psychischen Belastungsgrenze und
konnen soziale Kontakte und gesellschaftliche
Teilhabe kaum mehr wahrnehmen. |hr einziger
Lebensinhalt ist die Care-Arbeit fiir den Kranken.
Sie sind Hauptansprechpartner, Sprachrohr fiir
den kranken Menschen und gleichzeitig ,,Patient
2. Grades“. Sie durchleben antizipierte Trauer
und sind zeitgleich 24/7-Stiitze und Riickgrat
fur das ambulante Pflegesystem. Dieser Tatbe-
stand zeigt, wie wichtig es ist, Angehdrige (meist
Lebenspartner oder —partnerin oder Kinder)
und ihre Bediirfnisse sehr genau in den Blick zu
nehmen und ihnen Unterstiitzung zu geben. Oft
haben sie iber Monate ihre eigenen Bediirfnisse
hintangestellt und iibergangen und diese quasi
»,vergessen®,

Andererseits sprudeln sie in Gesprdchen fast
Uber, da die Mitarbeitenden des Hospizdienstes
zu den wenigen Menschen gehoren, die da sind
und das Geschenk des Zeithabens mitbringen. Die
Herkulesaufgabe, die sie bewadltigen, zu wiirdigen
und den Respekt dafiir explizit auszusprechen, ist
ungemein wichtig.
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Zugehorige von Menschen in Alteneinrichtungen
sind zumeist in einer anderen Lebenssituation.
Oft plagen sie Schuldgefiihle, ihr Familienmitglied
»weggegeben® zu haben, oder ihr Lebensumfeld
gibt ihnen das Gefiihl, hier versagt zu haben.
Diese verdeckten Schuldgefiihle werden manch-
mal durch iiberhéhte Erwartungen an das
Pflegepersonal kompensiert, und im ambulanten
Hospizdienst wird ein ,Verbiindeter* gesucht,
der sich mit der Familie gegen die Einrichtung
solidarisiert. Hier ist es fiir Hospizmitarbeitende
duBerst wichtig, das System Familie sehr gut im
Blick zu haben und immer wieder genau zu analy-
sieren, wer aktuell fiir was der Auftraggebende ist
und was die wirkliche Aufgabe des Dienstes ist. Je
grofier die Zahl der Zugehorigen und je uneiniger
eine Familie ist, desto wichtiger ist es, die eigene
innere Distanz mit dem gesunden Blick von aufien
zu wahren, um Stiitze und Begleitende fiir alle
Betroffenen zu sein.
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Sowohl im stationdren als auch im ambulanten
Setting ist es wichtig, die Zugehérigen aktiv
in die Prozesse einzubinden, Transparenz zu
schaffen und vor allem deren Bediirfnisse in den
Blick zu nehmen und ihre Unterstiitzungsleistung

zu wiirdigen.
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KOMMUNIKATION MIT ANGEHORIGEN

Erprobtes Tool zur bediirfnisorientierten, stirkenden Angehdrigenarbeit

ANDREA GASPER

ebens- und Belastungssituation

sorgender Angehdoriger

Pflegende Angehorige werden als

wichtigster  Versorgungsdienst  in
Deutschland anerkannt. Im Jahr 2021 wurden
4,17 Millionen pflegebediirftige Menschen zu
Hause versorgt. 3,12 Millionen dieser Pflegebe-
dirftigen wurden tiberwiegend durch Angehdérige
gepflegt. Die Versorgung und Pflege wird von
vielen Angehdrigen als sinnstiftende Tatigkeit
benannt, gleichwohl sie mit einer hohen kor-
perlichen, psychischen und sozialen Belastung
einhergeht. Was mit kleinen Handreichungen
und Hilfestellungen beginnt, endet oftmals in
einer Rund-um-die-Uhr-Betreuung. Haufig fehlen
Angehorigen die Kraft, die notwendigen Informa-
tionen und die Zeit, sich um mdgliche sinnvolle
und notwendige Entlastungsleistungen zu kim-
mern.

Zahlreiche Forschungsarbeiten zeigen, dass
Angehorige einerseits in der hduslichen Pallia-

tivversorgung stark belastet sind und ein hohes
Risiko tragen, selbst korperlich oder psychisch
zu erkranken. Gleichzeitig erweisen sie sich
jedoch auch als widerstandsfahig und verfiigen
tiber verschiedene bedeutsame Ressourcen.

Eine elementare Grundvoraussetzung fiir gelin-
gende Angehdérigenarbeit ist der Aufbau einer
vertrauensvollen Beziehung und wertschdtzen-
den Kommunikation zwischen Angehdrigen,
Erkrankten und anderen betreuenden Personen.
Dabei ist die Anerkennung der Angehdorigen als
Expertinnen und Experten fiir die Lebenswelt der
Betroffenen unerldsslich. Diese anerkennende
Haltung ermoglicht es, Angehorige in ihren
unterschiedlichen Facetten zu sehen.

Die ,,Arbeit”“ mit den Angehdrigen erfolgt bislang
jedoch noch wenig systematisch. Sie ist von den
individuellen Fahigkeiten und Kompetenzen der
jeweiligen Mitarbeitenden ebenso stark abhan-
gig wie von den Rahmenbedingungen bei den
jeweiligen Hospiz- und Palliativdiensten.
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Was ist KOMMA?

Das Akronym steht fiir KOMmunikation Mit
Angehorigen. Bei KOMMA geht es darum, Ange-
horigen mehr Gehdr zu schenken und durch eine
systematische Erfassung ein besseres Verstand-
nis ihrer Bedirfnisse zu gewinnen.

Die Selbsteinschatzung Angehdriger bzgl. ihrer
eigenen Bediirfnisse mittels eines Einschat-
zungsbogens ist ein elementarer Baustein. In
einem fiinfschrittigen strukturierten Prozess wer-
den Unterstiitzungswiinsche erfasst, Ressourcen
mobilisierende und unterstiitzende Gesprdche
gefiihrt, MaBnahmen zur Bedirfniserfiillung
erarbeitet und im Verlauf die Ergebnisse immer
wieder iberpriift.

Der KOMMA-Ansatz wurde in England entwickelt (Carer Support
Needs Assessment Tool, CSNAT) und fiir den Einsatz im deutsch-
sprachigen Raum {ibersetzt.

Der KOMMA-Einschdtzungsbogen

Herzstiick von KOMMA ist der Einschatzungsbo-
gen (Assessment Tool),indem 15 Themenbereiche
erfasstsind,zudenenAngehdrigeihren Unterstiit-
zungsbedarf anmerken und priorisieren kdnnen.
Diese Selbsteinschatzung ist die Grundlage fiir
ein nachfolgendes Assessment-Gesprdch. In
diesem beratenden und ressourcenorientierten
Gesprach werden aktuelle Unterstiitzungsbe-
diirfnisse ermittelt und anschlieBend gemeinsam
mogliche Losungen iiberlegt. Besonders wichtig
ist der Ansatz, Angehdrige mit ihren Ressourcen
in Kontakt zu bringen und sie aktiv an Lésungen
mitwirken zu lassen.

ANGEHORIGE

Auszug aus dem KOMMA-Einschdtzungsbogen

Was ist der konkrete Nutzen von KOMMA fiir
Angehdorige?

KOMMA zeigt Angehérigen, dass auch sie im Fokus
der Hospiz- und Palliativversorgung stehen.

»Das war ein Tiiroffner, wenn Sie so wollen. Es ist
sicherlich nicht der Zettel als solcher, sondern...
der Zettel als Hilfsmittel, um zu sagen: ,Wir sind
mehr fiir euch da, als ihr glaubt!“. (Aussage einer
Angehdrigen)

Durch den KOMMA-Selbsteinschdtzungsbogen
erfahren Angehorige eine hohe Legitimitdt und
Bestdtigung ihrer Lebens- und Belastungssitu-
ation. Zugleich konnen sie sehen, in welchen
Themenbereichen auch andere Menschen in der
gleichen Lage Unterstiitzung bendotigten. Allein
diese Erkenntnis wird bereits als hilfreiche Unter-
stlitzung benannt.

KOMMA bietet eine Strukturhilfe zum Nachdenken
und Sprechen.

»Sie sind ja in dieser Situation ziemlich ange-
spannt... und eigentlich ziemlich orientierungslos,
und dann hilft dieser Bogen sehr wohl.“ (Aussage
eines Angehdérigen)

Angehorige sind einerseits Akteurinnen und
Akteure, die eine sorgende und unterstiitzende
Rolle einnehmen. Andererseits sind sie jedoch
selbst auch Betroffene von Sterben, Tod und
Trauer. In dieser Rolle kdnnen sie belastet sein und
selbst einer Unterstiitzung bediirfen.

Ziel ist es daher, schon frith Gesprache mit Ange-
horigen {iber ihre Bedirfnisse zu fiihren. Dadurch
werden unpassende Informationen oder Angebote
vermieden. Der KOMMA-Bogen kann jederzeit wie-
der herangezogen werden, um neue Bediirfnisse
zu identifizieren.




12

ANGEHORIGE

Wie unterstiitzt KOMMA professionell Beglei-
tende?

Bediirfnisse, Erwartungen und Wiinsche sind
in der Palliativversorgung gestaltende und
richtungsweisende Bestandteile der Beziehung
zwischen Angehdrigen, Erkrankten und pro-
fessionell begleitenden Menschen. Auf dieser
Grundlage werden Begleitungsziele erarbeitet.
Die Bedeutung der Bediirfnisse ist unumstrit-
ten, das konkrete Ermitteln und Erfassen von
Bediirfnissen und Erwartungen wird in der Ange-
horigenbegleitung jedoch haufig vernachlassigt.
Das umfassende und zeitgerechte Assess-
ment ermdglicht ein strukturiertes Erfassen
der Bediirfnisse. Es stiitzt das Erwartungsma-
nagement und klart die Frage, wie die Bedarfe
gestillt werden kénnen. So wird eine bediirfnis-
orientierte Begleitung moglich, das Risiko von
zeit- und kraftaufwandigen ,,Fehl-Betreuungen®
wird reduziert.

Das friihzeitige Erfassen von Bediirfnissen redu-
ziert auch den Bedarf an Krisenmanagement, das
andernfalls durch Uberforderung und Hilflosig-
keit der Angehdérigen notwendig werden kann.

Wie sind die bisherigen Erfahrungen?

In den Riickmeldungen zu KOMMA benennen die
teilnehmenden Angehdrigen immer wieder die
positiven Effekte mit den Worten ,Turoffner®,
,Leitfaden“ und ,,Strukturgeber®. Sie beschrei-
ben, dass sich anhand des KOMMA-Bogens
Gesprache entwickeln und Bediirfnislagen eroff-
nen, die ansonsten nicht zur Sprache gekommen
waren. Zudem dufdern sie, dass die Struktur des
Komma-Bogens ihnen Halt und Orientierung
gibt.

In der Bilanz zeigt sich, dass Organisationen
sowie Anwenderinnen und Anwender KOMMA
als qualitatssteigerndes Instrument der Angeho-
rigenarbeit schdtzen und es auch argumentativ
bei moglicherweise zukiinftigen Vergiitungsver-
handlungen (z.B. mit den Krankenkassen) zur
Refinanzierung der Angehdrigenarbeit nutzen
mdochten.

Wann darf man KOMMA anwenden?

Voraussetzung fiir die zertifizierte Anwendung
von KOMMA ist die Teilnahme an einer Online-
Schulung, die ALPHA-Rheinland zwei- bis dreimal
pro Jahr anbietet. Die Fortbildungsveranstaltung
ist dreiteilig aufgebaut. Zwischen dem 1. und 2.

Workshop gibt es eine Erprobungsphase, in der
die Materialien in der Praxis von den Teilnehmen-
den angewendet werden sollen. Anwenderin und
Anwender von KOMMA konnen alle werden, die
iber eine Basisqualifikation im Bereich Palliative
Care verfiigen und deren beruflicher Einsatz-
schwerpunkt in der ambulanten Hospiz- und
Palliativversorgung liegt.

Fiir weitere Informationen wenden Sie sich an
komma@alpha-nrw.de oder an Andrea Gasper
unter info@netzwerk-brs.de.
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LONG DISTANCE CAREGIVING FUR EINEN

MENSCHEN AM LEBENSENDE

Empfehlungen fiir psychosoziale Unterstiitzungsmanahmen

FRANZISKA A. HERBST, STEPHANIE STIEL

ngehorige stellen eigene Bediirfnisse
zuriick

Informell fiirsorgende Angehdrige spielen eine
wichtige Rolle bei der Unterstiitzung und Pflege
schwerkranker Patientinnen oder Patienten am
Lebensende (Payne, 2012). Dabei stellen sie
jedoch oftmals ihre eigenen Bediirfnisse zuriick,
um sich um ihr erkranktes Familienmitglied zu
kiimmern (Grande et al., 2009). Dies betrifft heut-
zutage auch zunehmend Menschen, die etwa
aufgrund ihres Studiums, Berufs oder einer Part-
nerschaft in groBerer raumlicher Distanz zu ihrem
erkrankten Familienmitglied leben und daher als
Long Distance Caregiver (LDC) bezeichnet werden.

Long Distance Caregivers (LDCs)

LDCs sind informell Fiirsorgende, die
fiir eine Patientin oder einen Patienten
iiber eine rdumliche Distanz sorgen.
Das bedeutet, sie leben an einem anderen
Ort, in einer anderen Stadt oder in einem
anderen Land als die Patientin oder der
Patient.
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Projektziel: Besonderheiten der Fiirsorgesitua-
tion erfassen und Empfehlungen ableiten

Vor diesem Hintergrund entstand das von der
Deutschen Forschungsgemeinschaft DFG gefor-
derte Forschungsprojekt ,LoCatE — Versorgung
am Lebensende bei rdumlicher Distanz“. Uber
mehr als zwei Jahre hinweg wurden LDCs in den
Fokus genommen, iiber deren Erfahrungen und
spezifische Herausforderungen bislang wenig
bekannt ist. Im Rahmen des Projekts wurde eine
Literaturiibersichtsarbeit erstellt, die aufzeigte,
dass bisher keine wissenschaftliche Studie zu
LDCs vorliegt, die aus dem In- oder Ausland fiir
einen Menschen am Lebensende in Deutschland
sorgen (Ulgiit et al., 2023). Das Projekt LoCatE
verfolgte das Ziel, Besonderheiten der Fiirsorgeer-
fahrungen von LDCs zu erforschen. Auf Grundlage
der gewonnenen Erkenntnisse sollten passgenaue
Empfehlungen hinsichtlich psychosozialer Unter-
stiitzungsmafinahmen abgeleitet werden.

Projektablauf: Gesprache mit LDCs fiihren und
Expertenkonsens herstellen

Von Dezember 2021 bis Oktober 2022 wurden
zundchst LDCs {iber verschiedene Wege fiir die
Teilnahme am Projekt gewonnengewonnen, z. B.
iber Palliativstationen, Hospize, Teams der spe-
zialisierten ambulanten Palliativversorgung, ein
Hospizdienst, Hausarztinnen und Hausarzte sowie
die Offentlichkeitsarbeit (Facebook-Gruppen, Pro-
jektwebseite, Newsletter).

Im Projekt wurden 33
teilnehmende  LDCs in
personlichen, leitfaden-
gestiitzten Interviews zu
ihren Erfahrungen in der
Fiirsorge befragt. Insbeson-
dere  Herausforderungen,
Belastungen, Wiinsche
und Unterstiitzungsbe-
dirfnisse wurden in den
Gesprdchen untersucht.
Im Anschluss an die Inter-
viewanalyse wurden die
zentralen Interviewergeb-
nisse mit sechs LDCs im
Rahmen eines  Online-
Angehorigenworkshops  diskutiert.  Daraufhin
wurden aus den Interviewdaten Hypothesen {iber
die Fursorgeerfahrungen der LDCs abgeleitet
und in einem Expertenbeiratstreffen diskutiert.
Aus den gewonnenen Erkenntnissen wurden
schlief3lich Empfehlungen fiir psychosoziale Unter-
stiitzungsmainahmen fiir LDCs von Menschen
am Lebensende abgeleitet und in einem bundes-
weiten Online-Konsensverfahren auf ihre Relevanz
und Machbarkeit im Versorgungsalltag gepriift
und konsentiert. Detailliertere Informationen zum
Studienablauf konnen im online frei zugdnglichen
Studienprotokoll eingesehen werden (Herbst et
al., 2022).

Ergebnisse: enger Kontakt zu lokal Fiir- und Ver-
sorgenden ist zentral

Im Projekt haben wir herausgefunden, dass
LDCs ein schlechtes Gewissen haben, sich nicht
ausreichend zu kiimmern und darunter leiden,
oftmals nur emotionale Unterstiitzung leisten zu
konnen. Zudem wird die Ungewissheit {iber die
Fursorge- und Erkrankungssituation der Patientin
bzw. des Patienten als Belastung wahrgenommen.
LDCs erleben es als schwierig, sich ein klares Bild
iber das Befinden und die Erkrankungssituation
der Patientin bzw. des Patienten iiber die rdum-
liche Distanz zu machen. Des Weiteren wurde
die Organisation der Versorgung vor Ort beson-
ders dann als Herausforderung beschrieben,
wenn die lokalen Versorgungsstrukturen nicht
bekannt sind. Dementsprechend wurde eine gute
Zusammenarbeit mit haupt- und ehrenamtlich
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versorgenden Einrichtungen und Diensten als hilf-
reich wahrgenommen. In diesem Zusammenhang
duBerten LDCs den Wunsch, von den professionell
Versorgenden proaktiver beriicksichtigt und auf
ihre spezifische Fiirsorgesituation angesprochen
zu werden.

So sagte eine Interviewteilnehmerin {iber den
Kontakt zur Leitung eines Pflegeheims, in dem ihr
Vater versorgt wurde: ,,Die starken Momente, die
es so mit der letzten Einrichtung gab, das waren
wirklich auch Telefonate [...] liber den Zustand
meines Vaters.“ Zudem wiinschten sich LDCs
einen intensiven Austausch und eine transparente
Kommunikation mit anderen vor Ort fiirsorgenden
Verwandten, Freundinnen und Freunden und der
Nachbarschaft. Das Zusammenspiel von Alltags-
und Berufsleben, finanzielle Aspekte der Fiirsorge
und mitunter lange Anfahrtszeiten wurden als
belastend erlebt (Herbst et al., 2023; Herbst et al.,
2024).

Praktische Empfehlungen fiir Unterstiitzungs-
mafinahmen

Im Projekt berichteten LDCs von ihren Erfah-
rungen, Bediirfnissen und Winschen. Auf der
Basis der Erkenntnisse konnten spezifische
Handlungsempfehlungen fiir psychosoziale Unter-
stitzungsmainahmen fiir LDCs entwickelt werden.
So zielt eine Empfehlung auf die Ungewissheit
Uber die Fiirsorge- und Erkrankungssituation ab,
die viele LDCs erleben. Es wird empfohlen, dass

»Wenn meine Mutter mich nachts anruft
und mein Vater Schmerzen hat oder Atem-
not und sie nicht genau weif3, was sie
jetzt machen soll. Das ist dann fiir mich
besonders herausfordernd, weil ich ja
nicht schnell mal kommen kann, sondern
das alles dann von der Entfernung regeln
muss. “

ANGEHORIGE
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haupt- bzw. ehrenamtlich versorgende Einrich-
tungen und Dienste den LDCs ein gemeinsames
Gespradch anbieten. Insbesondere bei Verschlech-
terung des gesundheitlichen Zustands sollten
LDCs von den Versorgenden informiert werden.
Zudem sollte gepriift werden, inwiefern LDCs in
Kontakt zu weiteren lokal fiirsorgenden An- und
Zugehdorigen stehen und Verantwortung mit ihnen
teilen konnen.

Diese Empfehlungen richten sich an Versorgende
aus psychosozialen Berufsgruppen sowie an mul-
tiprofessionelle Palliativteams, an Hausdrztinnen
und -drzte im Rahmen der psychosomatischen
Grundversorgung bzw. allgemeinen ambulanten
Palliativversorgung und an ehrenamtlich Mitarbei-
tende von Hospizdiensten. Die Empfehlungen
konnen zu einer qualitativ hochwertigen Unter-
stiitzung von LDCs beitragen.

Die Empfehlungen wurden im August 2023 in
Kooperation mit der Deutschen Gesellschaft fiir
Palliativmedizin e.V. in Form einer Broschiire
,Uber eine rdumliche Distanz fiir einen schwer-
kranken Menschen sorgen: Empfehlungen fiir
psychosoziale Unterstiitzungsmafinahmen  fiir
Long Distance Caregivers“ (Herbst et al., 2023)
herausgegeben und stehen digital zum Down-
load unter https://www.dgpalliativmedizin.de/
images/230831_Long_Distance_Caregivers_B.pdf
zur Verfligung.

»Man muss [...] das ertragen, ganz viel Ver-
antwortung dann abzugeben und vor Ort
viele Dinge auch nicht beeinflussen zu kon-
nen. Das ist auf der einen Seite natiirlich
eine Erleichterung, auf der anderen Seite
[...], je nachdem, wie man so gestrickt ist,
auch belastend, weil natiirlich auch viele
Dinge geschehen, die man vielleicht gerne
ein bisschen anders hdtte, aber dadurch,
dass man nicht (da) ist, muss man das
eben abgeben.“
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EIN BUDDY FUR SCHWERSTKRANKE UND

ZUGEHORIGE

Aus Forschung wird Praxis: von Studienergebnissen zum sozialen Projekt
INA VEITH, JULIA STRUPP, BIRGIT WEIHRAUCH, RAYMOND VOLTZ

ch schaffe das nicht allein! Dieses Gefiihl

der Hilflosigkeit kennen viele Menschen mit

schwersten lebenslimitierenden Erkrankun-

gen und auch ihre Zugehdrigen. Neben der
Belastung durch die Erkrankung selbst kommen
oft weitere Sorgen, wie finanzielle Né&te, biiro-
kratische Hiirden sowie Unsicherheiten bei
Behandlungsfragen hinzu. Haufig fiihlen sich
Betroffene sowie Zugehorige in dieser Situ-
ation alleingelassen. Obwohl es zahlreiche
Unterstiitzungsangebote gibt, bleiben diese fiir
die Mehrheit ,,ein Buch mit sieben Siegeln“ - sei es
aus Unkenntnis oder mangelnder Kraft, sich damit
auseinanderzusetzen.

+L...] Man ist einfach tiberfordert, auch als Angeho-
riger. [...] Was ich am schlimmsten fand, dass man
so alleingelassen wurde“, brachte es eine befragte
Zugehorige der Studie ,,Sterben zu Hause* auf den

Punkt. Gemeinsam mit der Vorgangerstudie ,,Das
letzte Lebensjahr in K&ln“, die beide am Zent-
rum fiur Palliativmedizin der Uniklinik Kéln (UKK)
durchgefiihrt wurden, zeigte sich ein dringendes
Bediirfnis nach einer festen Ansprechperson, die
zuhort, vermittelt und durch den Versorgungs-
dschungel lotst.

Basierend auf diesen Erkenntnissen entwickelte
das Palliativzentrum der UKK gemeinsam mit der
kommunalen Initiative Caring Community Kd&ln
und weiteren Partnern der Stadtgesellschaft Idee
und Konzept fiir den ,,Buddy“. Geférdert durch die
Deutsche Fernsehlotterie und mit Endlich e.V. als
Projekttrager konnte das soziale Projekt ,,Ein Buddy
fiir Menschen mit schwersten, fortgeschrittenen
Erkrankungen und ihre Zugehorigen“ Mitte Mai
2023 an den Start gehen, wissenschaftlich beglei-
tet durch das Zentrum fiir Palliativmedizin der UKK.




18

ANGEHORIGE

In diesem Projekt erhalten Menschen mit schwers-
ten fortgeschrittenen Erkrankungen unabhdngig
von der Art der Diagnose sowie deren Zugehorige
Unterstiitzung durch geschulte ehren- und haupt-
amtliche Buddies (engl. ,,Buddy“ fiir Kamerad/
Kameradin). Die Buddies vermitteln Hilfsangebote
und sind in dieser schwierigen Lebensphase Weg-
begleitende. Die Unterstiitzung durch die Buddies
setzt friihzeitig an, bevor die Betroffenen pallia-
tivmedizinisch versorgt und hospizlich begleitet
werden. Dadurch soll eine Versorgungsliicke
geschlossen und bestehende Strukturen erganzt
werden.

Herausforderungen in der Startphase

Bevor die eigentliche Buddy-Arbeit starten
konnte, musste das Projekt in der Kélner Stadtge-
sellschaft bekannt gemacht werden mit dem Ziel,
Unterstiitzerinnen und Unterstiitzer zu gewinnen
und potenzielle Ehrenamtliche sowie Betroffene
und Zugehorige zu erreichen. Uber eine Website,
Flyer und eine medienwirksame Auftaktveranstal-
tung wurde auf das Buddy-Angebot aufmerksam
gemacht. Als Schirmherrin konnte die Oberbiir-
germeisterin Henriette Reker gewonnen werden.
Neben der intensiven Offentlichkeitsarbeit floss
auch viel Energie in die Netzwerkarbeit, um rele-
vante Akteure des Kélner Versorgungsnetzwerks
iber das Projekt zu informieren, u.a. die Haus- und
Facharzteschaft, Sozialberatungsstellen, Senio-
rennetzwerke, Selbsthilfegruppen etc.

Abb. 1: Von der Kontaktaufnahme bis zur Vermittlung eines Buddies

Parallel dazu wurde durch das hauptamtliche
Buddy-Team ein 3-monatiges Schulungskonzept
fur die ehrenamtlichen Buddies entwickelt, das
Themen wie Kommunikation, Krankheits- und
Gesundheitsverstandnis, Haltung gegeniiber
Erkrankten sowie Kultursensibilitdt und Hospiz-
und Palliativversorgung umfasste. Die ersten
neun Ehrenamtlichen haben die Ausbildung zwi-
schenzeitlich abgeschlossen. Die Durchfiihrung
der Ausbildung tibernehmen zum grofRen Teil die
hauptamtlichen Buddies, fiireinige wenige Themen
werden externe Referentinnen und Referenten hin-
zugezogen. Voraussetzung fiir das ehrenamtliche
Engagement als Buddy sind u.a. eine hohe soziale
Kompetenz, sehr gute Kommunikations- und
Organisationsfahigkeit, Kultursensibilitat, Abgren-
zungsfahigkeit und Zuverlassigkeit. AuBerdem
sollten die Personen volljahrig sein, 3-5 Stunden
Zeit pro Woche mitbringen und sich mindestens
ein Jahr lang ehrenamtlich engagieren wollen.

Ehren- und hauptamtliche Buddies arbeiten
immer zusammen im Tandem. Gemeinsam sind
sie zentrale Ansprechpersonen fiir Betroffene und
Zugehdorige, suchen diese regelmafig auf, haben
Zeit und horen zu, sind krisenfest und frithzeitig
ansprechbar, ,,bevor es brennt“. Wie sich der Pro-
zess von der Kontaktaufnahme bis zur Vermittlung
eines Buddies gestalten kann, zeigt Abbildung 1.
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Die Erstgesprdche erfolgen immer durch die
hauptamtlichen Buddies. Fiir ihre Tatigkeit stehen
ihnen eigene Biirordaumlichkeiten zur Verfligung,
in denen auch Beratungsgesprdache sowie die
Schulungen der Ehrenamtlichen stattfinden.

Bei den Betroffenen wird jeweils individuell
entschieden, welcher ehrenamtliche Buddy am
besten zur Begleitung passen wiirde. Nach einem
gemeinsamen Treffen von haupt- und ehrenamt-
lichem Buddy mit der oder dem Betroffenen sucht
die ehrenamtliche Person von da an die Betroffe-
nen selbst regelmdBig auf, steht aber weiter im
engen Austausch mit dem hauptamtlichen Buddy.

Begleitung von Betroffenen: Erste Erfahrungen
und Resonanz

Seit Projektbeginn wurden rund 40 Personen in
K&ln durch Buddies begleitet. In den meisten Fal-
len zeigt sich der Unterstiitzungsbedarf direkt zu
Beginn der Begleitung in eindeutigen AuBerungen
der Betroffenen wie ,,Das ist mir alles zu viel.“
oder ,Vieles erdriickt mich®. Sehr haufig sind die
Begleitungen komplex — verbunden mit einer Viel-
zahl an Bedarfen: unzureichende Kenntnis uber
die Kolner Versorgungsstrukturen, Orientierungs-
losigkeit im ,Versorgungsdschungel“, Hiirden
bei formellen Angelegenheiten, Einschrankungen
durch die Wohn-/Lebenssituation oder schlicht die
Uberforderung durch die Vielzahl an zu organisie-
renden Dingen. Hinzu kommen haufig auch private
N&te wie Einsamkeit oder finanzielle Probleme.

Die Unterstiitzung durch die Buddies orientiert
sich dabei immer am individuellen Bedarf. In
vielen Féllen kann durch Weitervermittlung an
Fachberatungsstellen oder passende Kolner Ver-
sorgungsstrukturen unterstiitzt werden.

Wie die Buddy-Begleitung subjektiv erlebt wird,
zeigt sich insbesondere durch personliche Zufrie-
denheitsduBerungen gegeniiber den Buddies. Die
meisten Begleiteten empfinden es als Bereiche-
rung, einen Buddy zur Unterstiitzung zu haben,
und duBern dies entsprechend: ,lch bin sehr
froh, dass ich Sie anrufen kann, wenn etwas ist.”,
»Alles in allem ist seit unserem Kennenlernen viel
passiert.“, oder ,Ich bin so gliicklich, dass Sie da
sind, hatte sonst gar nicht gewusst, was es alles
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gibt in Kéln“. Die AuRerungen veranschaulichen
einerseits die Erleichterung dariiber, dass es eine
Ansprechperson gibt, andererseits aber auch die
positiven Veranderungen, die sich seit der Beglei-
tung fiir die jeweilige Person ergeben haben. So
zeigt sich bei einigen Betroffenen und Zugeho-
rigen eine neu gewonnene Zuversicht, andere
gehen wieder eigenstandig Schritte an und setzen
lang geplante Vorhaben um. Auch fiir Zugehorige
ist die Entlastung durch die Buddies oftmals eine
grof3e Erleichterung.

Ein Jahr Buddy-Projekt — quo vadis?

Insgesamt zeigt sich schon jetzt, dass der Bedarf
fur die Versorgung in Koln vorhanden ist und die
Anlaufstrukturen genutzt werden. Besonders
erfreulich ist der zunehmende Zuspruch fiir das
Projekt und das proaktive Nachfragen, das darauf
hindeutet, dass das Konzept breit mitgetragen
wird. Auferdem zeigen sich bereits jetzt positive
Erfahrungen in der Zusammenarbeit mit der Spe-
zialisierten Ambulanten Palliativversorgung und
den Ambulanten Hospizdiensten. Der enge Aus-
tausch mit diesen Strukturen ist zentrales Anliegen
des Projekts, letztlich auch vor dem Hintergrund,
dass betroffenen Menschen durch den Buddy ein
leichterer Zugang zu diesen Angeboten ermoglicht
werden soll.

Bisher konnten noch nicht alle Kélner Stadtbezirke
mit dem Projekt erreicht werden. Eine gezielte Aus-
weitung insbesondere in strukturell benachteiligte
Viertel ist geplant. Das Thema Diversitdt in einer
Stadt wie Koln mit einem hohen Anteil an Men-
schen mit Migrationshintergrund, wohnungslosen
Menschen und Gruppen geschlechtlicher und
sexueller Vielfalt wurde von Anfang an mitgedacht
und soll verstarkt in den Fokus riicken.

Um die Wirksamkeit des Buddy-Konzepts zu
belegen, ggf. die Notwendigkeit einer weite-
ren Ausdifferenzierung aufzuzeigen und eine
dauerhafte Implementierung in die Kolner Ver-
sorgungsstruktur erwirken zu kénnen, braucht es
eine wissenschaftliche Evaluation. Diese wird mit
Unterstiitzung der Marga und Walter Boll-Stiftung
begleitend durchgefiihrt.
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Die bisherigen Erfahrungen und Riickmeldungen
der Betroffenen sowie der Zuspruch aus dem Netz-
werk des Projekts stimmen die Projektbeteiligten
zuversichtlich, mit dem Buddy-Konzept einem
echten Bedarf zu entsprechen. Daher blicken wir
nach einem erfolgreichen Auftaktjahr motiviert in
die Zukunft. Zentrales Ziel ist es, moglichst viele
Betroffene und Zugehorige zu erreichen und auf
eine nachhaltige Integration in die Kolner Ver-
sorgungslandschaft hinzuwirken. Die beiden
ndchsten Jahre werden fiir die nachhaltige Veran-
kerung des Projekts entscheidend sein.
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UNTERSTUTZUNG FUR KINDER SCHWER

ERKRANKTER ELTERN

Das Projekt ,,nena“ (nicht einsam nicht allein)

TERESA HENKEMEIER

er nimmt die Bediirfnisse von
Kindern und Jugendlichen als
Angehorige in den Blick?

Dieser Frage widmete sich das Projekt ,nena“
(nicht einsam nicht allein) zwei Jahre lang. Initi-
iert vom Caritasverband fiir die Diozese Miinster
startete das Projekt Anfang 2022 und endete im
Dezember 2023. Adressiert wurde die bestehende
Versorgungsliicke zur Unterstiitzung von Kindern
mit einem schwer oder lebensbedrohlich erkrank-
ten Elternteil.

Die schwere Erkrankung eines Elternteils kann das
gesamte Familiensystem ins Wanken bringen. Kin-
der und Jugendliche sind im Falle einer Erkrankung
verschiedenen Stressoren ausgesetzt, welche
vielfdltige psychische und korperliche Verhal-
tensreaktionen hervorrufen kdnnen. Potenzielle
Belastungen und Risikofaktoren sind abhdngig

von verschiedenen Aspekten und im Kontext
familidrer Ressourcen zu betrachten (Heinemann,
Reinert 2011, S. 35). So ist beispielsweise das Maf}
an familidrer Unterstiitzung abhdngig vom Fami-
liengefiige und dem sozialen Umfeld und kann
sich somit deutlich unterscheiden. Das Leben aller
Familienmitglieder verdndert sich schlagartig.
Die Situation birgt fiir Familien auf verschiedenen
Ebenen grofle emotionale und organisatorische
Herausforderungen.

Das Projekt ,,nena“ nimmt die Situation der Kinder
in den Blick, fokussiert die Unterstiitzung betrof-
fener Familien und identifiziert mogliche Liicken
in der Begleitung und Betreuung. Es setzt bei der
Unterstiitzung des gesamten Familiensystems
in der hduslichen Versorgung an. Das zentrale
Handlungsfeld stellt hierbei die Familienpflege
dar. Sie bietet Familien mit Kindern in Krisensitu-
ationen niedrigschwellige und kurzfristige Hilfe im

2]
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hauslichen Setting (Prognos AG 2020, S. 6). Um
Familienpflege in Anspruch nehmen zu kdnnen,
muss mindestens ein Kind unter 12 Jahren im
Haushalt leben. Familienpfleger und Familienpfle-
gerinnen bieten die Chance, den Alltag der Kinder
zu stabilisieren und die Basis fiir eine vertrauens-
volle Beziehung zu legen, um Kinder altersadaquat
zu unterstiitzen und Angsten und Sorgen zu begeg-
nen. So begleiten sie Kinder zu Freizeitaktivitaten,
unterstiitzen bei den Hausaufgaben, holen sie von
der Schule oder Kita ab und sorgen fiir sichere
Tagesabldaufe in einer gewohnten Umgebung. Sie
kommen zum Zuhdren, zum Erzahlen, immer dann,
wenn Kinder und Eltern eine Pause brauchen, und
leisten wertvolle Beziehungsarbeit. ,,Wir kdnnen
an der Situation des erkrankten Elternteils nichts
andern. Aber wir konnen helfen, die Kinder aufzu-
fangen®, so eine Familienpflegerin im Rahmen des
Projekts (Kronenburg 2023).

Der Bereich der Familienpflege steht jedoch
gegenwartig vor Herausforderungen. Die Verfiig-
barkeit von Familienpflegediensten ist regional
sehr unterschiedlich und der Bekanntheitsgrad
sowohl bei Familien als auch bei professionellen
Akteuren gering (Prognos AG 2020, S. 7). Auch
kann die Altersgrenze eine Hiirde fiir die Inan-
spruchnahme von Familienpflege darstellen, da
das jlingste im Haushalt lebende Kind fiir einen
Anspruch unter 12 Jahren sein muss (bei man-
chen Krankenkassen unter 14 Jahren). AuBBerdem
basiert die Finanzierung der Familienpflege auf
unterschiedlichen rechtlichen Grundlagen. Die
Wartezeiten fiir Familien, die in diesen Notsituatio-
nen auf unmittelbare Hilfe angewiesen sind, sind
haufig lang, und die Dauer der Familienpflegezeit
nicht ausreichend. Vereinzelt kann es auch zu Ver-
zogerungen und Ablehnung durch Krankenkassen
kommen. Mit dem Versterben eines Elternteils
endet der Einsatz von Familienpflege und wird von
den Krankenkassen nicht mehr getragen. Genau
hier setzt das Projekt ,,nena“ an.

Durchfiihrung des Projekts

Als Projektpartner wirkten zwei ortliche Caritas-
verbdnde mit Familienpflegestellen mit: zum
einen der Caritasverband fiir den Kreis Warendorf
e.V. und zum anderen der Caritasverband Tecklen-
burger Land e.V. Durch die Férderung der Aktion

Lichtblicke, der Caritas-Gemeinschaftsstiftung
und der Darlehenskasse Miinster konnten betrof-
fene Familien durch die Familienpflege moglichst
schnell unterstiitzt und das Angebot vor Ort
verstarkt werden. Die Begleitung durch ,nena“
war auch {iber den Tod eines Elternteils hinaus
moglich. Durch Projektmittel wurde das Stunden-
kontingent in den betroffenen Familien erhoht
und refinanziert. So konnte beispielsweise im
Falle der schweren Krebserkrankung einer allein-
erziehenden Mutter mit drei Kindern schnelle
und bediirfnisorientierte Hilfe in der Hauslichkeit
gewdhrt und der Einsatz wahrend der Bestrahlung
unkompliziert um weitere Monate verlangert wer-
den.

Ein weiterer zentraler Baustein von ,,nena“ war die
Konzeption und Durchfiihrung einer Schulungs-
reihe, um Familienpflegerinnen und -pfleger im
Hinblick aufdie Situation betroffenerKinderzu sen-
sibilisieren. An der Schulungsreihe nahmen neben
Familienpflegerinnen aus den Projektregionen
auch weitere Fachkréfte aus Familienpflegediens-
ten im Bistum Minster teil. Ziel war es, sie in ihrer
Rolle zu starken und weiterzubilden. Zentrale
Themen der Schulungsreihe waren beispielsweise
der Einfluss einer schweren Diagnose auf das
Familiensystem, Palliative Care und Hospizarbeit,
sowie das Wissen und die eigene Reflektion in der
Auseinandersetzung mit kindlicher Trauer. Das
Schulungskonzept wurde erprobt und unter Ein-
beziehung der Empfehlungen und Expertise der
Teilnehmenden evaluiert.

Ein weiterer Schwerpunkt dieses Projekts lag darin,
auf die unsichere Finanzierungslage der Familien-
pflege aufmerksam zu machen und der Frage nach
einer addquaten Finanzierungsregelung nachzu-
gehen. Die Neufassung des §20 im SGB VIII zur
Betreuung und Versorgung des Kindes in Notsitu-
ationen konnte zukiinftig eine niedrigschwellige
und unmittelbare Inanspruchnahme von Fami-
lienpflege im Falle einer schweren Erkrankung
begiinstigen. Hier erscheint die Zusammenarbeit
zwischen Erziehungsberatung, Jugendhilfepla-
nung und der Familienpflege entscheidend. Die
Vernetzung mit anderen Akteuren spielte auch im
Rahmen des Projekts eine grofle Rolle. Sowohl
regional als auch tiberregional wurden Kontakte zu
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Institutionen und Initiativen gekniipft, Erfahrungen
ausgetauscht und die Netzwerkkommunikation
erhoht, um bereits bestehende unterstiitzende
Angebote und Adressen sowie regionalen Hand-
lungsbedarf zu identifizieren.

Das Projekt zeigt, dass es wichtig ist, betroffene
Kinder als Adressatinnen und Adressaten in den
Blick zu nehmen und spezifische Angebote fiir ihre
Bediirfnisse zu entwickeln. Kinder und Jugendliche
sollten als Angehorige wahr- und ernstgenommen
werden. Sie haben das Recht auf chancengerechte
Zugange zu familienunterstiitzenden Angeboten
wie der Familienpflege, um in krankheitsbedingten
Krisen und in Trauerprozessen eine bedarfsge-
rechte Unterstiitzung zu erhalten. Der Netz-
werkarbeit kommt in dieser Hinsicht eine grof3e
Bedeutung zu. Die Sensibilisierung von méglichen
Multiplikatorinnen und Multiplikatoren in ver-
schiedenen Institutionen und Arbeitsbereichen,
wie etwa Schulen und Kitas, spielen eine entschei-
dende Rolle bei der Verbreitung von Wissen, der
Bereitstellung von Ressourcen und der Schaffung
eines unterstiitzenden Umfelds fiir betroffene Kin-
der und Jugendliche.

Hierfiir bedarf es kiinftig weiterer politischer
und gesellschaftlicher Aufmerksamkeit und des
Engagements verschiedener Akteure zu diesem
wichtigen Thema. Durch das Projekt ,,nena“ wurde
auBerdem sichtbar, welchen wertvollen Beitrag
Familienpflegedienste der Caritas fiir Familien in
krankheitsbedingten Krisensituationen leisten
konnen.
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100. AUSGABE HOSPIZDIALOG NRW

Herzlichen Gliickwunsch

Gern denke ich zuriick an die Anfange im Jahr
1999, als es uns — Ministerium und ALPHA-Stellen
gemeinsam — darum ging, mit dem Hospizdialog
im Land NRW eine Plattform fiir Austausch und
Information zu den Themen Sterben, Tod und
Trauer und zu den aktuellen Entwicklungen in
der Hospiz- und Palliativbewegung zu schaffen.
Seither hat der Hospizdialog die verschiedens-
ten Schwerpunktthemen in den Fokus gestellt.
Besonders eindrucksvoll: iiber mehr als 24 Jahre,
beginnend mit dem Heft 03/2000, sind alle Aus-
gaben des Hospizdialogs als Download verfiigbar
und damit allen Interessierten zuganglich.

Aus Anlass dieser besonderen Ausgabe habe ich
auf der Website einmal die Downloads aufgerufen.
Ich habe mich sehr gefreut und hatte langst nicht
mehr in Erinnerung, dass in dieser ersten online
verflighbaren dritten Ausgabe die sog. Ortsnahe

Koordinierung Schwerpunktthema war, aus der
damals die Kommunalen Gesundheitskonferenzen
NRW hervorgingen. Und ich hatte das Editorial zu
dieser Ausgabe geschrieben. Wie gelingt uns
eine bessere Koordinierung der Versorgung fiir
schwerstkranke und sterbende Menschen? Dieses
Thema war damals so aktuell wie heute. Die regio-
nalen Hospiz- und Palliativnetzwerke haben in
diesem Zusammenhang heute besondere Bedeu-
tung.

Herzlichen Dank an alle, die den Hospizdialog
gestaltet und unterstiitzt haben, und ein ganz
besonderer Dank an das Team von ALPHA West-
falen-Lippe und ganz besonders an dessen
langjahrige Leiterin Gerlinde Dingerkus, die den
Hospizdialog NRW iiber so viele Jahre mafigeblich
geprdgt hat!

Dr. Birgit Weihrauch, Staatsrdtin a. D., ehem.
Vorsitzende DHPV; damals Gruppenleiterin im
Gesundheitsministerium NRW
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Kontinuitat, Verldsslichkeit, Engagement
- und Vielfalt

Seit 1999 sind 99 Ausgaben des Hospizdialogs
erschienen — und nun halten Sie die 100. Ausgabe
in den Hdnden! Eine solche Zahl steht fiir Konti-
nuitdt, Verldsslichkeit, Engagement — aber auch
fiir Vielfalt. Jedes Heft ist eine Quelle an Infor-
mationen und ein interessanter Einblick in die
Hospiz- und Palliativlandschaft NRWs. Herzlichen
Gliickwunsch, Danke — und Weiter so!

Sabine Lohr
Hospiz- und PalliativVerband NRW e.V.

N

Eine Aufgabe, die auch nach 100 Ausgaben
nicht endet...

Aus der ,Ansprechstelle” ist schon lange eine
ansprechende, dialogische Bewegung geworden,
fiir eine Aufgabe, die auch nach 100 Ausgaben
nicht aufhéren wird, ndmlich: das Gespridch zu
erméglichen mit Betroffenen und den Helfenden
liber die Grenzen und Landesgrenzen hinaus und
zwar Allgemein, Lebensnah, Palliativ-Hospizlich
fiir Alle.

Prof. Dr. Andreas Heller, M.A.
Wissenschaftlicher Beirat des DHPV, Berlin

I

Aktualitdt und Pragnanz der Beitrdge

Ich schitze die Aktualitdt der Ausgaben und
die Prdgnanz der Beitrige mit wertvollen Lite-
raturhinweisen und empfehle sie stets unseren
Studierenden der Sozialen Arbeit und Religions-
pddagogik. Gerne leiste ich einen Beitrag fiir den
Hospizdialog NRW, weil ich meine Gedanken und
Projekte dann auf den Punkt bringen muss.

Prof. Dr. Verena Begemann
Professur fiir Disziplin und Profession sowie Ethik
Sozialer Arbeit an der Hochschule Hannover

STIMMEN AUS DER PRAXIS

Danke fiir 100 Hefte Inspiration!

Seit vielen Jahren begleitet uns der Hospizdia-
log schon in unserer Praxis in der ambulanten
Hospizarbeit. Die Schwerpunktthemen der jewei-
ligen Hefte sind immer duferst spannend
ausgewdhlt, greifen aktuelle Fragen der Hospiz-
und Palliativversorgung auf und stellen sich auch
herausfordernden Themen und Gegensténden.
Danke fiir 100 Hefte Inspiration!

Marlena Wasserbauer
Hospizbewegung Miinster e.V.

S

Sorgfalt, Tiefe und Innovation

Im Hospizdialog finde ich immer wieder relevante
Fachinformationen. Besonders interessant und
lesenswert sind die Schwerpunktthemen, die
mit viel Sorgfalt, Tiefe und Innovation aus unter-
schiedlichen Perspektiven beleuchtet werden.
Herzlichen Gliickwunsch zu 100 Ausgaben fach-
licher Expertise und weiterhin viel Erfolg!

Marcel Globisch
Deutscher Kinderhospizverein

Zwischen Praxisndhe und Theorie

Besonders sprechen mich immer die persénlichen
Artikel an, Berichte aus der Arbeit, Sichtweisen
von Betroffenen. Der Hospizdialog hdlt immer
eine gute Balance zwischen Praxisndhe und Theo-
rie. Spannend war es auch immer dann fiir mich,
wenn ich selbst an einer Verdffentlichung betei-
ligt war. Als Landesarbeitskreis Soziale Arbeit fiir
Fachkrifte in der Hospiz- und Palliativversorgung
in NRW haben wir mehrmals die Mdglichkeit
erhalten, unsere Anliegen und Projekte vorzu-
stellen.

Karin Leutbacher
Ambulanter Hospizdienst Herne

Kritische und brisante Themen der Hospiz-
kultur

Ich erinnere mich besonders an den Artikel zum
Generationswechsel in Ambulanten Hospizdiens-
ten. Das Schwerpunktthema hat mich besonders
angesprochen, da mich schon ldnger der Gedanke
beschdftigt, wie es fiir unseren Dienst weitergeht,
wenn ich in den Ruhestand gehe. Wir konnten
durch eine vorausschauende Personalsuche eine
qualifizierte Mitarbeiterin gewinnen und einen
guten Ubergang vorbereiten.

Conny Wolff
Ambulanter Hospizdienst DRK KV Mdnchengladbach

Am Puls der Zeit

Der Hospizdialog ist fiir unsere Arbeit wichtig,
weil er sich sehr hdufig treffsicher, am Puls der
Zeit, mit den Themen befasst, die uns im Dienst
gerade bewegen. Auch fiir unsere ehrenamtlichen
Helferinnen und Helfer stellt der Hospizdialog ein
hervorragendes zusdtzliches Informationsange-
botdar, da die Texte auch fachfremde Interessierte
gut mitnehmen. Wir wiinschen uns noch viele
weitere Ausgaben...

Sylvia Kikul-Brenscheidt
Hospizdienst Bochum

Authentische Erfahrungsberichte und
Fachartikel

Seit vielen Jahren begleitet uns der Hospizdia-
log im Hospiz lebensHAUS. Besonders schitze
ich die authentischen Erfahrungsberichte und
die Fachartikel, die mir manchmal auch neue
Perspektiven erdffnen. Der Hospizdialog gehért
fiir mich inzwischen fest zu meinem beruflichen
Alltag. Verschiedene Artikel und Hefte lege ich
mir immer zur Seite, um gegebenenfalls darauf
zuriickgreifen zu kdnnen.

Helga Albers-Heiser
Stationdres Hospiz lebensHAUS, Miinster
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Erfahren, was in anderen aktiven Diensten
passiert

Ich verbinde mit dem Hospizdialog das Gefiihl
von Neugierde und den Wunsch zu erfahren, was
in anderen in der Hospizarbeit aktiven Diensten
passiert. Ich lese immer als erstes das Vorwort,
um die Ausrichtung der Zeitschrift aus Ihrer Sicht
zu verstehen und blick- und aufmerksamkeits-
lenkende Hinweise zu erhalten. Ich freue mich, im
Vorwort etwas zu lesen, wofiir Sie als Redaktions-
team stehen.

Miriam Piischel
Hospizdienst Minden

N

Nach- und Neudenken

Der Hospizdialog greift unterschiedlichste, auch
innovative Themen als Schwerpunkte auf. Die
Ausgaben sind informativ, die Artikel und Praxis-
beispiele laden zum Nach- und Neudenken ein.
Kurz gesagt: lesenswert, anregend und berei-
chernd fiir unsere Arbeit.

Wir freuen uns auf weitere Ausgaben und bedan-
ken uns dafiir, dass der Hospizdialog allen
Interessierten — nicht nur in NRW — mit fast allen
Ausgaben frei als Download zur Verfiigung steht.
So ist er ein Nachschlagewerk geworden.

Tina Beifdwenger, Elisabeth Terno

KASA - Koordinations- und Ansprechstelle fiir
Dienste der Sterbebegleitung und Angehdérigen-
betreuung aus Hessen
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100 AUSGABEN - 100 SCHWERPUNKTE
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/[“ hospiz- und palliativtage

HOSPIZ- UND PALLIATIVTAGE NRW 2024

In der letzten Ausgabe des Hospizdialoges haben
wir Sie auf die 3. Hospiz- und Palliativtage NRW
hingewiesen, die im Herbst 2024 stattfinden. Ziel
dieser landesweiten Tage ist es, sowohl haupt- als
auch ehrenamtlich Tatigen in der Versorgung und
Begleitung von Schwerstkranken und Sterbenden
sowie deren An- und Zugehdrigen die Moglichkeit
zu Austausch und Weiterbildung zu bieten. Aus die-
sem Anlass findet am 31. Oktober 2024 die zentrale
Veranstaltung in Koln statt, an der Sie vor Ort oder
online teilnehmen kdnnen.

Uber die mediale Aufmerksamkeit der Hospiz- und
Palliativtage mochten wir — getreu unserem Motto
»Jeder Moment ist Leben* — den Biirgerinnen und
Biirgern vermitteln, dass das Lebensende, selbst
wenn es von schwerer Krankheit gekennzeichnet
ist, mit guter Begleitung und Versorgung lebenswert
sein kann. Die regionalen Dienste und Institutionen
im Land mit ihren vielfaltigen Angeboten und Mog-
lichkeiten der hospizlich-palliativen Begleitung und
Versorgung am Lebensende sind auf der Homepage
der ALPHA-Stellen zu finden. Offene Angebote,
Vortrdge, Seminare, Kulturveranstaltungen u. 4.,
die in diesem Herbst stattfinden sollen, werden
gesammelt und auf einer online verfligbaren Karte
von NRW dargestellt.

Wir freuen uns, Sie nun iber Rahmenbedingungen
und Anmeldeformalitaten zu informieren.

Zentrale Veranstaltung in Prasenz:
Donnerstag, 31. Oktober 2024, 10 bis 15:30 Uhr
Maternushaus Koln

Kardinal-Frings-Strafie 1-3, 50668 Kdln

oder online als Zoom-Konferenz.

An dem Tag werden aktuelle Themen wie Hos-
piz- und Palliativversorgung in einer sorgenden
Gemeinschaft, Symptombehandlung bei freiwilli-
gem Verzichtauf Essen und Trinken, Kommunikation
unter erschwerten Bedingungen und die Frage
nach den Wurzeln der Hospizarbeit und Palliativ-
versorgung durch Vortrage beleuchtet. Wahrend
einer langen Mittagspause konnen diese Themen in
kleineren Gruppen diskutiert und vertieft werden.

Dezentrale, regionale Veranstaltungen

Wir laden Sie herzlich ein, sich mit eigenen Aktivi-
taten und Veranstaltungen in lhrer Region an den
Hospiz- und Palliativtagen NRW zu beteiligen.
Diese Initiative soll die vielfdltigen und wichtigen
Unterstiitzungsangebote fiir Schwerstkranke und
Sterbende sowie deren An- und Zugehdrige sicht-
bar machen. Sie haben die Moglichkeit, bis zu
drei Veranstaltungen, die Sie im IV. Quartal 2024
durchfiihren, bei uns zu melden.

Die Anmeldung zur zentralen Veranstaltung sowie
die Meldung lhrer regionalen Veranstaltung(en)
erfolgt online liber die Webseite von ALPHA-NRW
(www.alpha-nrw.de).

Kostenlose Werbematerialien

Fur Ihre Regionalveranstaltungen wurden spe-
zielle Werbematerialien erstellt, die Sie kostenlos
tiber den Broschiirenservice des Ministeriums fiir
Arbeit, Gesundheit und Soziales in Nordrhein-
Westfalen anfordern konnen. Plakate und
Postkarten finden Sie unter folgendem Link:
https://www.mags.nrw/broschuerenservice;
dann herunterscrollen und in das Suchfeld unter
»Broschiirenservice“ den Begriff ,,Hospiz“ einge-
ben.

Wir freuen uns auf lhre Teilnahme und lhre wert-
vollen Beitrdge zu den Hospiz- und Palliativtagen
NRW 2024.

lhr ALPHA Team NRW

KONTAKT

Ansprechstellen im Land Nordrhein-Westfalen
zur Palliativversorgung, Hospizarbeit und Ange-
horigenbegleitung

Landesteil Rheinland

Heinrich-Sauer-Str. 15

53111 Bonn

0228 -75 65 47

rheinland@alpha-nrw.de

www-alpha-nrw.de

Veranstaltungen

14.08.2024

Ethische Fragen am Lebensende
Hospizakademie Saar

0681—-92 7008 53
info@hospizakademie-saar.de
Anmeldeschluss: 02.08.2024

Volklingen

05./06.09.2024 Dresden
Gewaltfreie Kommunikation in der
Palliativversorgung

Akademie fiir Palliativmedizin und Hospizarbeit
am Krankenhaus St. Joseph-Stift Dresden GmbH
0351~ 44 40 29 03

katrin.winterkamp@
palliativakademie-dresden.de
Anmeldeschluss: 05.08.2024

09.—13.09.2024 Bonn
Koordinator:innenseminar nach

§ 39a Abs. 2 SGB V

ALPHA Rheinland

0228-74 65 47

rheinland@alpha-nrw.de

Anmeldeschluss: 25.08.2024

16. — 20.09.2024 (Teil 1 von 3) Essen
Palliative Care fiir Soziale Arbeit

und psychosoziale Berufsgruppen

Netzwerk Palliativmedizin Essen

0201-17 44 99 91
info@netzwerk-palliativmedizin-essen.de
www.netzwerk-palliativmedizin-essen.de

16. —20.09.2024 (Teil 1 von 4) Miinster
Palliative Care fiir Pflegekrifte

Zentrum fiir praktisches Lehren und Lernen

der FH Miinster

0251—-83-658 62
https://www.fh-muenster.de/zpll/weiterbildung/
shari.knaack@fh-muensterde

Anmeldeschluss: 29.08.2024 (Restplatze)
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20./21.09.2024 (Teil 1 von 3) Gitersloh
Ethikberatung im Gesundheitswesen -
Grundkurs

Hospiz- und Palliativverein Giitersloh
05241—708 90 23
https://www.hospiz-und-palliativmedizin.de/
(Restplatze)

25.—28.09.2024 (Teil 1 von 3) Berlin
Interdisziplindres Fallseminar

PALLIATIVE CARE

Wannseeschulen Berlin
akademie@wannseeschulen.de
www.wannseeschulen.de/akademie

07. - 11.10.2024 (Teil 1 von 2) Bonn
Fiihrungskompetenz nach

§39a Abs. 2SGBV

ALPHA Rheinland

0228-74 65 47

rheinland@alpha-nrw.de

Anmeldeschluss: 25.09.2024

21. - 25.10.2024 (Teil 1 von 3) Gottingen
Palliative Care fiir

Psychosoziale Berufsgruppen

Akademie Palliativzentrum Gottingen
https://palliativakademie-goettingen.umg.eu

15.11.2024 Oberhausen
Fachtag ,,Spiritualitdt ist mehr als...

ich glaube“

Hospiz- und Palliativverband NRW e.V.

https://www.hpv-nrw.de/events.html

18.—-22.11.2024 Gottingen
Palliative Care fiir therapeutische
Berufsgruppen: Ergotherapie -

Logopddie — Physiotherapie

Akademie Palliativzentrum Gottingen
https://palliativakademie-goettingen.umg.eu
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