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GrufBBwort

Liebe Lesenden,

ich begriiBe Sie zur zweiten Ausgabe der Berliner Werkstattgesprache zur
Hospiz- und Palliativarbeit des Hospiz- und PalliativVerband Berlin e.V. (HPV
Berlin). Diese jahrlich erscheinende Broschiire ist eine Zusammenfassung
der Inhalte der Werkstattgespréache des jeweiligen Jahres, die der HPV Berlin
mit Partnerinnen und Mitgliedern der Hospiz- und Palliativarbeit in Berlin
gefiihrt hat. Auf den nachfolgenden Seiten finden Sie neben der Entstehung
und Zielsetzung der Werkstattgesprache, eine Berichterstattung zum Ablauf
der diesjdhrigen Werkstattgesprache, die in diesem Jahr parallel an einem Tag
stattgefunden haben. Den Kern der Broschiire bilden Aussagen zu zentralen
Punkten, Erkenntnissen sowie neu entstandenen Fragestellungen aus den
einzelnen Werkstattgesprachen.

Wir freuen uns, dass wir die Werkstattgesprache zum zweiten Mal in Folge
initiieren, gestalten und durchfiihren konnten. Insbesondere freuen wir uns,
dass wir nach der langen Phase der pandemischen Lage, die Akteurlnnen der
Hospiz- und Palliativarbeit und lhre Kooperationspartnerinnen zum person-
lichen Austausch in Prasenz zusammenbringen konnten.

Der HPV Berlin stellt die Werkstattgesprache jedes Jahr unter ein neues
Motto. An diesem Motto richten sich die einzelnen Gesprache mit ihren The-
menschwerpunkten und Fragen aus. Fiir die diesjéhrige Veranstaltung haben
wir uns fiir das Motto: "Menschen in spezifischen Lebenssituationen palliativ
begleiten als (neue) Herausforderung in der hospizlichen Arbeit.“ entschieden
und richten damit einen Blick auf Themen der Hospiz- und Palliativarbeit in
Berlin, die einerseits an Aktualitdat zunehmen und andererseits einen erhéhten
Handlungs- und Entwicklungsbedarf aufweisen.

Jetzt wiinsche ich lhnen viel Spal3 beim Lesen dieser Broschire. Ich

hoffe Sie finden unsere Zusammenfassungen der Gespréche so interessant
und hilfreich wie wir. Bei Fragen und Anregungen freue ich mich auf den Aus-
tausch mit Ihnen. Vielleicht sehen wir uns auch bei einem der Werkstattge-
spriache im kommenden Jahr.

Markus Luther

lhr Markus Luther
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Berliner Werkstattgesprache zur Hospiz- und

Palliativarbeit

Wo kommen die Berliner Werkstattgesprache her, wozu dienen sie und wie

werden sie moglich gemacht?

In der Arbeit der hospizlich-palliativen Versorgungsstruk-
turen, die durch multiprofessionelle Teams und Koope-
rationspartnerinnen geprégt ist, ist ein kontinuierlicher
Austausch von groBer Bedeutung. Insbesondere durch
sich verdndernde Gesetze und Rahmenbedingungen und
die damit verbundenen Herausforderungen fir alle Betei-
ligten, wird ein Austausch erforderlich.

Unterstltzt durch die Senatsverwaltung fiir Wissen-
schaft, Gesundheit, Pflege und Gleichstellung konnten
die Berliner Werkstattgespréache zur Hospiz- und Pallia-
tivarbeit im Jahre 2021 durch den HPV Berlin ins Leben
gerufen werden. Damit konnte eine Plattform fiir pragma-
tische und ergebnisoffene Gespréche aller Akteurlnnen
und interessierter Organisationen und Einrichtungen, die
entweder direkt in die hospizliche und palliative Arbeit
involviert sind oder indirekt Beriihrungspunkte mit der
Thematik der Hospiz- und Palliativversorgung haben,
geschaffen werden.

Berliner Werkstattgespréache 2022,
Impressionen aus dem Foyer (1)
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WOZU Werkstattgespriche?

Die bereits existierenden Moglichkeiten fiir Austausch
und Zusammenarbeit, wie z.B. AG Charta, der Runde
Tisch und auch andere Fach- und Arbeitsgruppen, sind
zumeist entweder begrenzt durch organisatorische Zuge-
horigkeit (z.B. Uber Verbandszugehérigkeit) oder gepragt
durch externe Anfragen und Anforderungen aus der
Politik. So arbeiten Fach- und Arbeitsgruppen an konkre-
ten Aufgaben der tagtaglichen Arbeit. Dabei wird aber
immer wieder deutlich, dass die Themen der Hospiz- und
Palliativarbeit sehr vielschichtig und professionsiibergrei-
fend sind und oft auch nicht nur ,intern®, sprich ohne die
Perspektive von auBBen und somit indirekt die Sichtweise
der Berliner Bevolkerung, zu bearbeiten sind. Es braucht
einen Raum, um das vereinen zu kdnnen. Einen Raum fir
Prozesse: Die Werkstattgespréche.

Berliner Werkstattgespriache 2022,
Impressionen aus dem Foyer (I1)



Eréffnungsrede

Dr. Christina Fuhrmann von der
Senatsverwaltung Wissenschaft,
Gesundheit, Pflege und Gleichstellung

Ein Tag - vier Werkstattgesprache

Ein Werkstattgesprdachs-Tag im ,,Haus der Demokratie und

Menschenrechte”

Am 30.09.2022 fand im Haus der Demokratie und Men-
schenrechte der Tag der Werkstattgespréache statt. Ein Tag
mit vier parallellaufenden Werkstattgesprachen.

Das Haus der Demokratie und Menschenrechte, ,(...)
dessen Existenz eine stdndige Erinnerung an die notwen-
dige Prioritdt der Menschenrechte (...) darstellt”, spiegelt
die Haltung der Hospiz- und Palliativbewegung wider,
jedem schwerstkranken und sterbenden Menschen eine
adédquate Hospiz- und Palliativversorgung zukommen

zu lassen und zeigte sich somit als passender Veranstal-
tungsort.

Dr. Christina Fuhrmann von der Senatsverwaltung fir
Wissenschaft, Gesundheit, Pflege und Gleichstellung und
André-Sebastian Zank vom geschéaftsfiihrenden Vorstand
des Hospiz- und PalliativVerband Berlin e.V. begrii3ten
die mehr als 50 teilnehmenden Akteurlnnen der Berliner

Hospiz- und Palliativstrukturen sowie deren Partnerinnen.

Menschen in spezifischen Lebenssituationen palliativ
begleiten als (neue) Herausforderung in der hospizlichen
Arbeit - das Motto der diesjahrigen Werkstattgespréche.
Die Hospiz- und Palliativarbeit ist so vielféltig wie das
Leben und Sterben selbst. So ist es selbstverstandlich,
dass diese nicht nur daraus besteht, Menschen mit einer

Krebsdiagnose im Endstadium beim Sterben zu begleiten.

"Ein toller Ort. Ich habe tatséchlich hier mal im

Kiez gewohnt und insofern bin ich hier 6fter vorbei-
gegangen, aber hier drin war ich noch nie. Aber ich
dachte: der Ort passt ja: das Haus der Demokratie
und Menschenrechte“ und um Menschenrechte geht
es auch bei der Hospiz- und Palliativversorgung.”

Zitat aus der Eroffnungsrede von Dr. Chr. Fuhrmann

Immer wieder sind die hospizlich-palliativen Strukturen
mit spezifischen Lebenssituationen schwerstkranker und
sterbender Menschen konfrontiert. So kann es sogar sein,
dass diverse Zielgruppen aufgrund ihrer spezifischen
Lebenssituation stellenweise mehr oder weniger durch
das Raster der reguldren Palliativ-Versorgungssysteme
fallen. Darunter zéhlen unter anderem wohnungslose,
gefliichtete oder migrierte Menschen. Aber auch fir Men-
schen, die an einer Amyotrophen Lateralsklerose (ALS)
leiden sowie junge Erwachsene, die mit ihrer lebensbe-
schréankenden Diagnose der Kindheit entwachsen sind,
fehlen interdisziplinére palliativorientierte Versorgungs-
systeme.

Berliner Werkstattgespréche im Jahr 2022 « 7



Die Hospizarbeit hat neben der Versorgung und Beglei-
tung entsprechend der jeweils individuellen Bediirfnisse
der Menschen zum Ziel, sich fiir die Rechte schwerst-
kranker und sterbender Menschen einzusetzen und diese
zu stérken. Dies gilt fir alle Menschen, egal, wo sie in der
Gesellschaft ihren Platz haben und in welcher spezifischen
Lebenssituation sie sich befinden.

Griinde genug, um all diese Themen anzupacken und mit
einem gemeinsamen Austausch in den einzelnen Werk-
stattgesprdchen, dem Ziel ein Stiickchen naher zu kom-
men. Ein Tag, vier hospizrelevante Themen, vier Werk-
stattgesprache.

Nach der BegriiBung und Einstimmung auf den Tag
verteilten sich alle Teilnehmenden gemeinsam mit den
Moderatorinnen in die einzelnen Werkstattgespréche;
Ein Werkstattgesprach zum Thema ALS, ein weiteres zum
Thema Transition vom Kinderhospiz- zum Erwachsenen-
hospizbereich, das dritte Gesprdach zum Thema Flucht und
Migration und das vierte zum Thema Wohnungslosigkeit.
In den Gespréachen erérterten alle die aktuelle ambulante
und stationdre Versorgungssituation. Sie identifizierten
dabei Bedarfe und Versorgungsliicken im Berliner Ver-
sorgungssystem und tauschten sich iber Hindernisse,
Chancen und Best-Practice-Beispiele aus.

Sie sammelten erste Losungsansétze, um dem zweiten
Leitsatz der Charta zur Betreuung schwerstkranker und
sterbender Menschen in Deutschland gerecht zu werden.
In der Mittagspause konnten alle Teilnehmenden bereits
in den ersten Austausch gehen und diesen am spéten
Nachmittag wéahrend einer ,Ergebnis-Vernissage® auf
Flipcharts prasentiert, vertiefen. Die Zusammenfassung
der Inhalte der einzelnen Werkstattgesprache erfolgte
zum Schluss.

Nachfolgend werden die Gesprachsinhalte ndher beleuch-
tet sowie die Teilnehmenden der vier Werkstattgespréache
aufgefiihrt.

Leitsatz 2 der Charta fiir schwerstkranke und
sterbende Menschen in Deutschland

"Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat
ein Recht auf eine umfassende medizinische, pflege-
rische, psychosoziale und spirituelle Betreuung und
Begleitung, die seiner individuellen Lebenssituation
und seinem hospizlich-palliativen Versorgungsbe-
darf Rechnung tragt."

Plenum der Berliner
Werkstattgespriache

8 « Berliner Werkstattgespréche im Jahr 2022



Die Werkstattgespriche:

Besondere Lebenssituationen im Visier der
hospizlich-palliativen Arbeit - Bedarfe, Chan-
cen, Hindernisse & Losungsgedanken

In allen vier Werkstattgesprachen zeigte sich ein groBer Redebedarf aller Beteiligten. Die mitwirkenden Akteurlnnen
konnten durch ihren Erfahrungsaustausch die Relevanz der einzelnen Werkstattgesprachs-Themen nochmals hervor-
heben und bewegten sich dabei stets bedarfs- und [6sungssuchend mit dem Fokus auf die jeweils besondere Lebens-

situation der Betroffenen.

Die nachfolgend dargelegten Inhalte sind eine Zusammenfassung der einzelnen Werkstattgespréache und erheben auf-
grund der Fiille der Gespréachsinhalte keinen Anspruch auf Vollstdndigkeit aller thematisierten Inhalte, die durch viel
Engagement und tiefgehendem Austausch aller Teilnehmenden entstanden sind.

Das Krankheitsbild ,,ALS* als spezifische

Herausforderung in der Berliner

Versorgungslandschaft

Ist eine Heilung nicht mehr moglich, hat jeder Mensch
ein Recht auf eine palliative Behandlung, sprich aufeine
Linderung von Leiden. Soist es auch bei vielen neuro-
logischen Erkrankungen der Fall, dass keine Genesung
erfolgen kann. Dazu gehort die Diagnose Amyotrophe
Lateralsklerose, kurz ALS. Pro Jahr erkranken etwa ein bis
zwei von 100.000 Personen an ALS. Nach Symptombe-
ginn betragt die durchschnittliche Lebenserwartung drei
bis fiinf Jahre.

Die Erkrankung weist tiberwiegend einen raschen Verlauf
auf. Eine beginnende Muskelschwéche sowie Muskel-
steifigkeit konnen schnell in eingeschrénkter Feinmo-
torik und Gangunsicherheit mit folgender Immobilitat
minden. Dies wiederum hat zur Folge, dass die oft noch
jungen Betroffenen ein Selbstpflegedefizit entwickeln und
in allen Bereichen des Lebens auf Hilfe Dritter angewiesen
sind.

Eine zunehmende Dysphagie, Atemstorungen sowie Ver-
lust der Kommunikationsféahigkeit, sowohl verbal als auch
nonverbal, sind weitere Spezifika der neurodegenerativen
Erkrankung.

Teilnehmende

e Oberarzt Herr Dr. Kowski
der NeuroPalliative Care-Station
der Charité
e Stationsleitung Frau Akbar
der NeuroPalliative Care-Station
der Charité
e Frau Hering
vom Malteser ambulanten Hospiz-
und Palliativdienst
e Geschaftsfihrer Herr Zank,
des Diakonie Hospiz Lichtenberg
o Pflegedienstleitung Frau Lange
des Diakonie Hospiz Lichtenberg
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Nachdem sich die teilnehmenden Expertinnen Gber die
spezifische Symptomatik und den Verlaufvon ALS ver-
stdndigt haben, orientierte sich das weitere Werkstattge-
sprdch an den folgenden Fragen:

e Wie ist die derzeitige ambulante und stationére Ver-
sorgungssituation von Menschen mit ALS in unserer
Stadt?

e Welche hospizlichen und palliativen Hilfebedarfe
(physisch, psychisch, sozial, spirituell) ergeben sich
aus dem spezifischen Krankheitsbild ALS?

e Genligen, um dem gerecht zu werden, die vorhanden
Institutionen? Oder braucht es daflir weitere speziali-
sierte Einrichtungen?

¢ Welche Rahmenbedingungen zur Gewéhrleistung von
Hilfeleistungen und Finanzierung benotigen mit Blick
aufdie Gesetzgebung dringender Anpassung?
Und mit Blick auf versorgende Netzwerke und
Strukturen?

Die Gesprachsteilnehmenden berichteten von ihren
Erfahrungen aus der stationédren und ambulanten
Hospizarbeit sowie klinischen Bereich - sowohl in der
pflegerischen als auch in der medizinischen Versorgung.

Es wurde deutlich, dass die Unterstlitzung, Begleitung
und Behandlung von ALS-Betroffenen sich immer wieder
als eine besondere Herausforderung fir alle Beteiligten
herausstellt- ob Pflegefachkréfte, Therapeutinnen oder
Arztinnen.

Jeder Mensch mit ALS ist eine einzigartige Personlichkeit

und jeder ALS-Fall bedarf einer individuellen Betrachtung.

Demzufolge sind in der Betreuung dieser Menschen zahl-
reiche Kompetenzen gefragt.

Teams stoBen mit zunehmender Betreuungsdauer oft an
ihre Grenzen, denn neben der sehr aufwendigen Pflege
sind es zumeist konkrete ethische Dilemmata, wie zum
Beispiel das Thema der Ernghrung bei Schluckstérungen
oder die durch Defizite bei der motorischen Aussprache
stark erschwerte Kommunikation, von den versorgenden
Teams viel abverlangen.

Insbesondere von den Pflegekriften, die viel Zeit fiir die
Pflege von ALS-Betroffenen aufbringen miissen, wird
neben der Fach- und Methodenkompetenz in Bezug auf
das Krankheitsbild ein ,Einlassen“ auf die Erkrankung
benétigt.
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Personalmangel und daraus resultierende Unterbeset-
zung bewirken dabei einen enormen psychischen Druck,
der sie in einen Zwiespalt bringt zwischen Hilfe leisten
und sich abgrenzen miissen. Helfende erleben sich in
solchen Situationen in der Regel massiv iberfordert.

Um das Mitarbeiterteam vor Uberlastungen zu schiitzen,
werden z.B. auf der NeuroPalliative Care Station der
Charité Betten ggf. nicht belegt. Hierbei entsteht dann ein
Konflikt zwischen Wirtschaftlichkeit und Gesundheits-
schutz des Personals.

Laut Tatjana Reitzig, Landesvorsitzende der Deutschen
Gesellschaft flir Muskelkranke e.V. und Vorsitzende der
Diagnosegruppe ALS, die sich schriftlich zu den Fragen
des Werkstattgesprachs geduBert hat, ist die palliative
ambulante und stationére Versorgungslandschaft immer
noch sehr onkologisch geprégt. ALS-spezialisierte Ein-
richtungen mit einem palliativen Ansatz gibt es so gut wie
gar nicht.

Symptome

Auswirkungen

>6.000 -8.000

>2.000

>3 -5Jahre




Die Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. sieht
das Konzept der Palliative Care mit seiner Ganzheitlich-
keit fiir ALS-Betroffene prinzipiell als am besten geeignet,
und zwar bereits ab der Diagnosestellung und nicht erst,
wenn sich betroffene Menschen in einem fortgeschritte-
nen Krankheitsstadium befinden.

In der Realitét finden Betroffene zumeist keine adaquate
Betreuung, denn nach wie vor fehlen spezialisierte Ver-
sorgungsstrukturen und die vorhandenen hospizlich-pal-
liativen Versorger stehen mit der Begleitung der ALS-
Betroffenen vor Herausforderungen.

ALS-Betroffene haben in der Regel den Wunsch, so lange
wie moglich zu Hause zu bleiben. Die oft Giber mehrere
Jahre von An- und Zugehorigen geleistete medizinisch-
pflegerische Versorgung fiihrt haufig zu einer stark belas-
teten psychosozialen Situation. Mit Blick auf die dringend
notwendige Unterstiitzung durch eine Hauskranken-
pflege ist &uBerst problematisch, dass sich die gesamte
Versorgungssituation in der hduslichen Krankenpflege
momentan durch den zu verzeichnenden Pflege- (fach)
kraftmangel enorm zuspitzt. Die Rahmenbedingungen

in der Versorgung von ALS-Erkrankten sind nicht ausrei-
chend! So missen in der Hauskrankenpflege Leistungen
aus der Nr. 24 ,Spezielle Krankenbeobachtung* bis zu 24
Stunden oft erst gerichtlich durchgesetzt werden.

Durch das Intensivpflege- und Rehabilitationsstarkungs-
gesetz (IPReG) in der AuBerklinischen Intensivpflege wird
die Situation nicht besser, weil in der Hauskrankenpflege,
wo zumindest in Berlin bislang noch Pflegekrafte einge-
setzt werden konnten, jetzt nur noch Pflegefachkréfte mit
ausgepragter Handlungskompetenz eingesetzt werden
dirfen, was bei dem heutigen Fachkréaftemangel gar nicht
realisierbar ist. Aufwendige Pflege, wie die der Menschen
mit ALS, ist zunéchst einmal keine Intensivpflege und lasst
sich mit Wegfall der Hauskrankenpflege in keiner Weise
mehr bedarfsgerecht gestalten.

Einen Anspruch flr eine 24-Stunden 1:1-Pflege gibt es
problematischer Weise nur bei Beatmungstherapie.
Ebenso verschlechtert sich die Versorgungssituation in
der Klinik, wenn ein/e ALS-PatientIn aus der Beatmungs-
therapie auf eine Palliativstation entlassen wird.
Insgesamt besteht ein Problem in der Okonomisierung
der Medizin; viele Hilfesysteme greifen nicht und die
Kassen verschwenden Geld. Statt den ganzen Menschen
zu betrachten, werden lediglich Einzelprobleme bearbei-
tet. Der Bedarf nach Versorgungsplanung fir die letzte
Lebensphase ist da und muss Teil des Qualitdtsmanage-
ments von Kliniken und Pflegeeinrichtungen sein.

Laut der Deutschen Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V.
suchen Menschen mit ALS kaum ALS-Sprechstunden auf.
Eher suchen sie die Kommunikation mit ihren Bezugs-
personen, die hdufig Pflegekrafte oder Therapeutinnen
sind. Umso wichtiger ist die Integration des Konzeptes
der Bezugspflege. Therapieoptionen, lebensverldngernde
MaBnahmen, sowie das Lebensende sollten besprochen
werden. Der palliative Ansatz hilft, die Angst vor einem
»qualvollen® Tod zu lindern. Die Lebensqualitdt der ver-
bleibenden Lebenszeit steht haufig im Vordergrund.

Neben der Betrachtung der aktuellen Versorgungssitua-
tion fiir ALS-betroffene Menschen in Berlin, fragten sich
die Beteiligten des Werkstattgesprachs, was die Heraus-
forderungen der Betroffenen sind.

Der bereits identifizierte Aspekt der Aufnahme in ein
Hospiz wurde erneut diskutiert. Mit Blick auf Hospizgut-
achten ist manchmal nicht vorauszusagen, ab wann ALS-
Betroffene hospizlich aufnehmbar sind. Sind Betroffene
moglicherweise tiber Jahre palliativ?

Zudem geraten Betroffene oft in Schwierigkeiten bei der
Abrechnung mit der Kranken- bzw. Pflegeversicherung,
denn besondere technische Hilfsmittel und spezielle
Pflegemittel werden benétigt, die die Kostentrdger nicht
finanzieren wollen.

Des Weiteren haben sie mit persénlichen Herausforde-
rungen zu tun, denn sie sind mit ihrem zunehmenden
Autonomieverlust konfrontiert.

Die Teilnehmenden waren sich dariber einig, dass es
spezieller Hilfs- und Versorgungsangebote fiir Menschen
mit ALS in Berlin bedarf, und haben folgende Hilfebedarfe
herausgearbeitet:

e Beratungs- und Hilfsstrukturen, die zu Hause im
familidren System von ALS-Betroffenen aufsuchen und
Uber Krankheitsverlauf aufklaren. (adressatengerecht,
definiert und langfristig)

e Kriseninterventionsteams und ,,Briickenteams*
zwischen ambulanter & stationérer Pflege

e SAPV-Teams auch speziell fiir neurologische
Erkrankungen

e Anreize fiir Neurologen fiir SAPV

e 24-Stunden- 1:1-Betreuung, nicht nur bei Beatmungs-
therapie

e Verzicht auf Pflegegradbegutachtung

e Vorausschauende Bewilligungen von Hilfsmitteln; Bei
der Bewilligung wird nicht nur der aktuelle, sondern
der prospektive Hilfsmittelbedarf beriicksichtigt.

e Spezialisierte Pflegefachkréfte?

Berliner Werkstattgesprédche im Jahr 2022
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Netzwerke, Chancen und Hindernisse bei der
hospizlich palliativen Begleitung und
Betreuung im Kontext Migration und Flucht

Mehr denn je stehen Menschen mit Migrationshinter-
grund und/ oder Fluchterfahrung im Fokus der 6ffentli-
chen Debatte. Dabei geht es immer wieder um die Integ-
ration der migrierten Menschen in die Gesellschaft und
u.a. auch die damit verbundene interkulturelle Offnung
des Gesundheitssystems. Bezogen auf die Hospiz- und
Palliativversorgung bedeutet es, Menschen mit unter-
schiedlicher Herkunft, Religion und Kultur einen chan-
cengleichen Zugang zu hospizlich-palliativen Angeboten
zu ermdglichen. Obwohl in Berlin bei einer Reihe von Ein-
richtungen und Projekten bereits ein starkes Engagement
flr eine kultursensible Hospiz- und Palliativversorgung
von Menschen mit Migrationshintergrund besteht und

es speziell ausgerichtete Angebote sowie die Briicken-
bauer*innen Palliative Care gibt, kann dennoch insge-
samt eine geringe Inanspruchnahme der hospizlichen und
palliativen Angebote durch Menschen mit Migrationshin-
tergrund beobachtet werden.

Wie bereits im Werkstattgesprédch im letzten Jahr, geht
es auch im diesjahrigen Werkstattgesprach vertiefend
darum, welche Netzwerke und Chancen vorhanden sind
und weiter ausgebaut werden sollten, um Zugangsbarrie-
ren fir Menschen mit Migrationshintergrund und/oder
Fluchterfahrungen zu hospizlich palliativen Angeboten
weiter abzubauen.

Teilnehmende

e Lamis Ghaddar vom Projekt

,Brickenbauer*innen Palliative
Care” der Diakonischen Werke
Berlin-Stadtmitte

Tamara Maier vom Malteser
Hospizdienst fiir russischsprachige
Hospizarbeit

Charlotte Weltz vom DRK Klinikum
Mitte

Sami Al-Faitory vom interkulturel-
len Hospizdienst Dong Ban Ja
Alisa Butscher vom Ukraine-'
Projekt des Diakonischen Werkes
Sina Chikar vom Diakonie-Hospiz
Lichtenberg

Matthias Kiihne vom ambulanten
Hospizdienst der Volkssolidaritat
Monika Russ vom Hospiz- und
PalliativVerband Berlin e.V.

Dr. Christina Fuhrmann von der
Senatsverwaltung fiir Wissen-
schaft, Gesundheit, Pflege und
Gleichstellung (zeitweise)

"Ziel ist es, Menschen mit Migrationshintergrund den Zugang zur Hospiz- und Palliativversorgung zu ermogli-
chen, der ihren individuellen Bedirfnissen entspricht, und hierfiir die Voraussetzungen in der allgemeinen und
spezialisierten Palliativversorgung zu schaffen, Informations- und Kommunikationsbarrieren sowie sprachliche
Verstéandigungsprobleme abzubauen und die interkulturelle Kompetenz und Sensibilitét bei allen, die schwerst-
kranke und sterbende Menschen aus anderen Kulturkreisen versorgen und begleiten, zu erhéhen."

Quelle: Ihme, D. et al. (2017): Handlungsempfehlungen der Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterben-

der Menschen in Deutschland, DGP & DHPV
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Konkret setzten sich die teilnehmenden Akteure mit den
nachfolgenden Fragen auseinander:

¢ Welche Hindernisse ergeben sich in der Praxis der
Betreuung und Begleitung?

¢ Welche spezifischen Angebote fehlen?

o Wer "féllt durch das Raster" und warum?

¢ Welche Netzwerke zur palliativen Betreuung und
Begleitung sind vorhanden?

¢ Welche spezifischen Angebote in Hinblick auf Her-
kunft, Sprache, Sozialisierung, Religion etc. gibt es?

e Was hindert die Verbesserung der Netzwerkarbeit?

¢ Welche Chancen, Verbesserungsvorschlage und
Visionen gibt es in der palliativen Arbeit im Kontext?

e Sind Best-Practice-Modelle aus anderen Bundes-
landern bekannt?

¢ Welche niedrigschwelligen Verbesserungen konnten in
Berlin hilfreich sein?

Frau Dr. Fuhrmann nahm zeitweise am Gespréch teil und
brachte zahlreiche Informationen zu vorhandenen und
geplanten Projekten ein. Von groBem Vorteil stellte sich
die hohe Anzahl der Teilnehmenden mit Migrationshin-
tergrund heraus; Sechs von neun Akteuren hatten keine
deutsche Muttersprache. Das hat im Gesprach immer
wieder dazu beigetragen, einen Perspektivwechsel vor-
nehmen zu kdnnen und Bedirfnisse aus der Sicht von
Menschen, die von einer anderen Kultur gepragt sind, zu
erkennen.

Unzureichendes oder gar fehlendes Wissen, nicht nur zu
hospizlich-palliativen Angeboten, sondern oft auch Giber
Gesundheitsleistungen, Funktion und Finanzierung im
deutschen Gesundheitssystem, stellen aus Erfahrungen
der Beteiligten einen wichtigen Gesichtspunkt dar, warum
migrierte Menschen Moglichkeiten der hospizlich-pallia-
tiven Begleitung nicht nutzen, bzw. nicht nutzen kénnen.
Die Ursachen hierbei sind vielféltig. So gibt es einerseits
zu wenig Informationen tber vorhandene Angebote und
andererseits erreichen die bestehenden Informations-
quellen nicht die Menschen mit Migrationshintergrund.

Flyer und Broschiiren werden weniger genutzt, Infor-
mationen flieBen zumeist Giber die eigene Community
und spezielle Netzwerke. Selbst Informationsmateria-
lienin ,leichter Sprache” erzielen nicht die gewiinschte
Wirkung. Informationsmaterial sollte stets von und mit
muttersprachlichem Fachpersonal der Hospiz- und Pallia-
tivstrukturen entwickelt und auch formuliert werden.

Neben der Sprachbarriere wird deutlich, dass der Begriff
~Hospiz“ entweder in manchen Sprachen nicht existiert
oder in einigen Kulturen mit einer negativen Bedeu-

tung behaftet ist. Die Themen Sterben und Tod werden
tabuisiert. So wird beispielsweise mit einem Hospiz kein
schéner Ort, sondern eher eine ,Sterbehalle® oder Ahnli-
ches assoziiert. Es fehlt also ein addquates Verstehen der
Bedeutung des Begriffes und dementsprechend bedarfes
dazu einer Aufklarung und Information in den Communi-
tys migrierter Menschen.

Im Gespréch bestand eine weitgehende Einigkeit dariber,
dass die Sprachbarrieren mit einer Dolmetscherleistung
nicht behoben werden kénnen. Wie eben am Beispiel

des Begriffes ,,Hospiz” deutlich wurde, gibt es zahlreiche
Begriffe der deutschen Sprache, die in anderen Sprachen
nicht vorhanden sind und/oder eine andere Bedeutung
haben, wie z.B. Patientenverfligung oder palliative
Behandlung u.v.m.. Dazu kommt die durch die eigene
Kultur, Religion sowie Biografie gepragte Haltung, Ein-
stellung und Wahrnehmung von Gesundheit, Krankheit
oder Therapie von lebensverkiirzenden Erkrankungen,
die sich von der deutschen unterscheiden und zu Missver-
stédndnissen und teilweise unrealistischen Erwartungen
seitens der migrierten Menschen fiihren kann.

"Es reicht nicht nur, Sachinhalte zu iibersetzen.

Auch Gefiihle miissen 'libersetzt' werden."

Tamara Maier, Russischer Hospizdienst der Malteser

Angebote, Beratungs- und Aufklarungsgesprache missen
folglich erklart und begleitet werden. Es reicht nicht, nur
Sachinhalte zu Gibersetzen. Auch Geftihle missen ,iber-
setzt” werden. Die Sprachmittler missen eine Haltung
aufweisen, auch schwierige und harte Inhalte, wie z.B.
schwere Diagnose mit schlechter Prognose, sensibel zu
vermitteln und emotional aufzufangen.

Aktuell besteht nach wie vor ein Mangel an Sprach-
mittlerinnen mit fachmedizinischen und sozialen Kom-
petenzen. Oft (ibersetzen Dolmetscherinnen ohne medi-
zinisches Fachwissen. Nicht selten miissen aus der Not
heraus auch Familienmitglieder und herangezogene
Mitarbeitende, wie z.B. Reinigungskréfte oder Hausmeis-
terdienst, die der Sprache der Betroffenen méchtig sind,
Ubersetzen.

Berliner Werkstattgesprdche im Jahr 2022
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Dementsprechend werden manche Gespréchsinhalte
falsch Gbersetzt oder erklart oder gar weggelassen. Hier
besteht Handlungsbedarf, insbesondere auf Erldauterung
der Fachsprache in sensibler Umgangssprache unter
Beachtung der kulturell geprégten Sprachbilder und
Metaphern.

Fiir den Hospizbereich gibt es eine berlinweite interne
Liste zu Fremdsprachenkenntnissen innerhalb der Hos-
pizstrukturen. AuBerdem existieren zumeist interne
Listen: ,,man”“ weifl3, wen man anrufen oder fragen konnte,
damit tbersetzt werden kann. Eine solche offizielle Liste
mit Ubersetzerlnnen, die die erforderlichen Kompetenzen
aufweisen, ware empfehlenswert und konnte dann auch
von anderen Akteuren der Versorgung am Lebensende
und Partnerlnnen, wie z.B. Beratungsstellen, genutzt
werden.

Die unzureichende Nutzung der Hospiz- und Palliativ-
versorgung in Berlin durch migrierte Menschen hat des
Weiteren Stigmata und kulturelle Vorurteile als Ursache,
und zwar auf beiden Seiten. Manche Menschen mit Mig-
rationshintergrund haben einerseits die Erwartung, dass
die eigenen Familienangehdrigen die Versorgung tiber-
nehmen. Andererseits wiirden einige eventuell die hos-
pizlich-palliativen Angebote nutzen wollen, haben aber
Sorge, ihre Kultur ,,an der Tir abgeben zu missen” und
von den hospizlichen Versorgerinnen nicht verstanden zu
werden. Gleichzeitig herrschen nach wie vor Vorurteile
bei den Leistungserbringern, in jedem einzelnen von uns,
Uber diverse Kulturen und ihre speziellen Gepflogenheiten
und Rituale. Selbst mit erworbenem Wissen tber Kultu-
ren und Religionen und mit einer Art Checkliste, die bei
unterschiedlichen Kulturen aufdie richtigen MaBnahmen
verweist, sind Leistungserbringer nicht davor gefeit, Vor-
urteile zu hegen und sich unbewusst dementsprechend zu
verhalten.

Ein Bewusstmachen der eigenen Vorurteile und eine
Kommunikation auf Augenhdhe mit einem Menschen,
unabhéngig von Herkunft, Religion, Sprache, Brauchen
oder Position, kénnen ein erster Schritt sein, aufeinander
zuzukommen.

In der nachfolgenden Tabelle werden vorhandene Ange-
bote, Projekte und Initiativen zu Informationsmaterial
sowie zur Sprachmittlung dargestellt. Die Liste erhebt
keinen Anspruch auf Vollstandigkeit, sondern spiegelt
lediglich die im Werkstatgesprach thematisierten Ange-
bote wider.
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Frau Dr. Fuhrmann berichtete von Best Practice Beispie-
len. So nannte sie u.a. die Integrationsbeauftragte der
Alexianer, Frau Kuzu, den Christophorus Hospizdienst
Miinchen, das Hospiz Sukhavati - Zentrum fir Spiritual
Care in Bad Saarow, aber auch die Briickenbauerinnen
Palliative Care, die beim Werkstattgesprach vertreten
waren. Zudem erwahnte sie weitere Projekte, wie die
Gesundheitskioske, die bereits in Hamburg existieren und
in Berlin als niedrigschwelliges Angebot etabliert werden
sollen.

Alle Beteiligten des Werkstattgesprachs waren sich dar-
Uber einig, dass die Hospiz- und Palliativstrukturen sehr
engagiert sind, dass es aber nach wie vor Chancen gibt,
die interkulturelle Offnung des Hospizbereichs zu verbes-
sern und migrierten Menschen den Zugang zu hospizlich-
palliativen Angeboten zu erleichtern.

So konnten die zahlreichen Mitarbeitenden des Hospiz-
und Palliativbereichs mit einem Migrationshintergrund
die Sprachmittlung Gibernehmen. Spezielle Kommunika-
tionsschulungen kdnnten fir eine Kompetenzentwicklung
der sprachmittelnden Mitarbeitenden sorgen und folg-
lich Missverstdandnisse und Irritationen verhindern und
Authentizitdat und Offenheit fordern.

Es gibt zahlreiche Pflegefachkréfte, ebenfalls mit Migra-
tionshintergrund und Kenntnissen einer anderen Spra-
che, die der Pflege den Riicken gekehrt und den Beruf
verlassen haben. Sie verfligen sowohl iber die fachliche
als auch tber die soziale Kompetenz und waren somit als
Sprachmittlerinnen sehr gut geeignet.

Der Hospiz- und Palliativ-Wegweiser der Deutschen
Gesellschaft fiir Palliativmedizin wird bisher leider viel

ZuU wenig genutzt, bietet aber eine weitere Chance: hier
kdonnen Organisationen der Hospizarbeit ihre Angebote -
auch zu Sprach- und kultureller Kompetenz - eintragen.
Die vorhandenen Sprachmittler-Angebote waren somit
auf der Wegweiser-Website (https://www.wegweiser-hos-

piz-palliativmedizin.de/de/angebot/einstellen) sichtbar
und jeder hétte darauf Zugriff.

In Zukunft ist es ebenfalls wichtig, sich vermehrt mit den
Communitys der migrierten Menschen zu vernetzen und
deren Medien und Social-Media-Kanale nutzen.


https://www.wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de/de/angebot/einstellen
https://www.wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de/de/angebot/einstellen

Die Ansprache ist eher an die Kinder der Betroffenen zu
richten, denn diese sind zumeist in Deutschland aufge-
wachsen und sozialisiert, der deutschen Sprache méchtig
und Social Media affin.

Informationsmaterial

Broschure: ,Wenn lhr Arzt nicht mehr heilen kann“ -
Informationen rund um die Themen Sterben, Tod und
Trauer“wurde in 7 Sprachen tibersetzt, von Mutter-
sprachlerlnnen aus der Hospiz- und Palliativarbeit auf
gute Verstédndlichkeit korrekturgelesen und ein- sowie
zweisprachig veroffentlicht.

(https://www.berlin.de/sen/pflege/pflege-und-rehabilita-
tion/besondere-personengruppen/schwerstkranke-und-
sterbende/artikel.1092967.php)

Den Hospizstrukturen wurden 6 unterschiedliche Ein-
leger in 7 Fremdsprachen ein- und mehrsprachig fiir ihre
eigenen Faltblatter digital zur Verfliigung gestellt.

Es handelt sich um ebenfalls von Muttersprachler*innen
aus dem Hospizbereich Korrektur gelesene Einleger,

die kurz und verstédndlich folgende Angebote erldutern:
stationédres Hospiz, Hospizarbeit im Krankenhaus, ambu-
lante Hospizarbeit fiir Erwachsenen, Einleger zu: Kin-
der- und Jugendhospizarbeit sowie zwei Einleger ,Selbst
aktiv werden® jeweils zur Erwachsenen- und zur Kinder-,
Jugend- und Familienhospizarbeit.

Animationsfilm ,,Ukraine-Hilfe: Unterstiitzungsangebote
bei der Versorgung schwerstkranker und sterbender
Menschen® - wird noch fiir Berlin modifiziert und soll
auch in anderen Sprachen eingesprochen werden. (u.a.

www.hospiz-berlin.de/hilfe-fuer-menschen-aus-der-
ukraine)

Der Wegweiser Hospiz- und Palliativversorgung
Deutschlands ist in neun Sprachen tbersetzt und enthélt
die Moglichkeit nach sprachspezifischen Angeboten zu

suchen. (www.wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de)

Sie sind die Briicken, um Informationen zur Hospiz- und
Palliativarbeit in die Familien und somit in deren Com-
munitys zu bringen. Die andere Briicke kann Gber die
Gemeinden und Seelsorgerinnen gebaut werden, also in
einem Bereich, wo Sterben und Tod ohnehin Thema sind.

Sprachmittlung

Briickenbauerlnnen Palliative Care: niedrigschwellige

Sprach- und Kulturmittlung (https://www.diakonie-stadt-

mitte.de/senioren-pflege/brueckenbauerinnen-pallia-
tive-care)

Kostenfreier Dolmetscherservice flr schwierige Gespréa-
che, z.B. Erstdiagnosegespréche, bei der die fachkor-
rekte Ubersetzung sehr wichtig ist, vermittelt durch die
Zentrale Anlaufstelle Hospiz (www.hospiz-aktuell.de/
iko/dolmetscherservice) und umgesetzt durch Sprint
(www.sprint-berlin.de).

Interkulturelle Offnung in Hospiz- und Palliativbereich
und Altershospizarbeit bei der ZAH wird von Jala El Jazairi
geleitet. Sie koordiniert die beiden obigen Angebote /
aktuell noch in der Entwicklung der Kampagne (www.

hospiz-aktuell.de/iko)

Integrationskoffer fir Kliniken
weitere Informationen dazu unter.

post@hospiz-aktuell.de (ZAH)
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Hospiz- und Palliativarbeit mit jungen
Erwachsenen, die mit ihrer lebenslimitierenden
Erkrankung der Kindheit entwachsen sind

(Transition)

Der Bereich der Kinder- und Jugendhospizarbeit sieht
sich mit der Tatsache konfrontiert, dass flr eine Stei-
gende Zahl junger Erwachsener, die mit ihrer lebens-
limitierenden Diagnose der Kindheit entwachsen sind,
nach wie vor interdisziplindre palliativorientierte Ver-
sorgungssysteme fehlen. Dadurch stellt der Ubergang
von der kinder- und jugendhospizlichen Begleitung in die
Erwachsenenhospizarbeit (Transition) die Betroffenen,
ihre An- und Zugehérigen sowie das hospizlich-palliative
Versorgungssystem vor gro3e Herausforderungen.

Die Teilnehmenden dieses Werkstattgespréachs woll-
ten sich diesen Herausforderungen stellen und mit den
folgenden Fragestellungen gemeinsam nach Antworten
suchen:

e Transition und Versorgungssystem - wie ist die
aktuelle Situation?

¢ Die Sichtweise der Familien und betroffenen
Jugendlichen?

e Die Sichtweite des Versorgungssystems?

e Welche Hiirden erschweren erfolgreiche Transition?

e Welche externen Faktoren (z.B. fehlende Angebote)
gibt es? Wie kdnnen diese abgebaut werden?

e Welche internen Faktoren (z.B. Versorgungssystem vs.
Familie) gibt es? Wie kénnen diese abgebaut werden?

e Wie kdnnen wir gelungene Transition gestalten?

e Ginstige Faktoren fiir erfolgreiche Transition und
unterstiitzende Aspekte fiir die Transition?

Wéhrend des Austauschs kam es zu einer regen Diskus-
sion, so dass die vorliegenden Fragen im Gesamtkontext
bearbeitet wurden.

Noch bevor eine Vertiefung in die Thematik stattfand,
konnten Thesen festgehalten werden. So ist das Thema
Transition im Rahmen der Umsetzung des Bundesteilha-
begesetzes (BTHG) ein langwieriger Prozess. Hierbei ware
ein Transitionsleitfaden sinnvoll und nétig.
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Teilnehmende

e Anja Schroder von der Cooperative
Mensch

Sabine Sebayang, Nora Dabel und
Jana Schreiber vom Humanis-
tischen Verband Berlin

Laura Wendt von der Humboldt
Universitat zu Berlin

Silke Groth und Marie Liebig von
der Fachstelle MenschenKind
Elisabeth Horn vom Transitions-
programm der DRK Klinik

Ute Klamp-Rinckens und Nils GroB
von der Bjorn Schulz Stiftung
Julia KannengieBer vom Kinder-
gesundheitshaus e.V.

Stefan Lehmann von der Koordi-
nierungsstelle HospizKind Berlin
Dr. Christina Fuhrmann von der
Senatsverwaltung fiir Wissen-
schaft, Gesundheit, Pflege und
Gleichstellung (zeitweise)

Ein groBer Bruch in der Versorgungskontinuitét entsteht
im Erwachsenenversorgungssystem vor allem durch
mangelndes bzw. fehlendes Fachwissen zu typischen
Krankheitsbildern aus dem Kinder- und Jugendhospiz-
bereich. Es fehlen auch Wohnplétze, Werkstattplatze und
Tagesforderung. Zudem besteht auch in diesem Bereich
ein Fachkraftemangel und eine Vermittlung der jungen
Erwachsenen ins Erwachsenen-Hilfesystem gestaltet sich
oft schwierig.



Zeitweise beteiligte sich auch an diesem Werkstattge-
sprach Frau Dr. Fuhrmann. Genau wie die Teilnehmenden
sieht sie noch viele Baustellen im Bereich der Transition
von Kinder- und Jugendhospizarbeit in die Erwachsenen-
hospizarbeit. Es erwuchs u.a. die Frage, ob sich eventuell
ein paar Hospize im Erwachsenenbereich dieser Thematik
im Speziellen widmen sollten.

Frau Dr. Fuhrmann hob die Bedeutung von Fortbildun-
gen hervor und erlduterte, wie wichtig es sei, die erste
Generation der Hospizszene mit Hilfe von Fortbildungen
»mitzunehmen®. Sie schlug den Austausch mit der Kas-
sendrztlichen Vereinigung sowie der Arztekammer Berlin
fir die Durchfiihrung der Fortbildungen vor.

Der Aufbau eines regionalen Netzwerkes sowie eine gute
Aufarbeitung der Themen, die z.B. aus dem anwesenden
Kreis erfolgen kdnnte, wurden ebenso vorgeschlagen.
Von Bedeutung ist auch die Herausgabe von Leitlinien
zum Thema Wohnen. Als Partner kdnnten vor allem Woh-
nungsbaugesellschaften in Betracht gezogen werden.

Beim Fokussieren auf die aktuelle Situation konnte
festgestellt werden, dass die Betreuung im Kinder- und
Jugendhospizbereich einem Nest gleicht. Vergleichbare
Strukturen werden im Erwachsenenhospizbereich nicht
vorgehalten. Aber der aktuelle Generationenwechsel in
der Erwachsenenhospizarbeit konnte eine Chance bieten,
an dieser Situation Veranderungen herbeizufiihren.

Es sind viele Fragen, die noch zu klaren sind. So endet
die kinderérztliche Betreuung mit 18 Jahren, die Vor-
bereitung darauf beginnt ab 14 Jahren. Die neue SAPV-
Rahmenvereinbarung hebt die Altersgrenze zwar auf

27 Jahre. Doch danach ,fallen“ die Betroffenen aus dem
Kinder- und Jugendhospizbereich. Zu Bedenken ist aber
auch, dass das 18te und 27ste Lebensjahr ausschlie-
lich Kostentragergrenzen sind. Doch was wiinschen sich
die Betroffenen? Fiir die weitere Diskussion braucht es
Medizinerinnen mit am Tisch, sowohl| Padiaterlnnen und
Erwachsenenmedizinerinnen, die gemeinsam abklaren,
was aus der jeweiligen Sichtweise fiir relevant erachtet
wird.

Es gibt diverse Faktoren, die sich als Hiirden fir eine
erfolgreiche Transition erwiesen haben und eine Novellie-
rung in vielen Bereichen erforderlich machen. Dadurch,
dass die Struktur der Verwaltung die Lebensbereiche
trennt, entsteht eine starke Abgrenzung. Lebensbereiche
kénnen nicht ausgeklammert werden, es braucht eine
systemische Sichtweise. Es bedarf eine sektoriibergrei-
fende Kommunikation fiir den Personenkreis im Speziel-
len und generell fiir versorgungsintensive Klientlnnen.

Die aktuelle Form und Struktur der Erwachsenenhospize
entsprechen nicht den Bediirfnissen der Betroffenen

und daher sind diese eher ungeeignet. Gleichzeitig

fehlen Wohneinrichtungen, die eine addquate Betreuung
gewahrleisten kdnnen und eine medizinische Versorgung,
die den Fokus auf die personlichen diagnosebedingten
Bedarfe legt und sich nicht an der Altersgrenze orientiert.
Durch eine gute Vorbereitung kann der Wechsel in eine
andere Struktur gelingen. Das Berliner Transitionspro-
gramm kooperiert bereits mit Arztinnen und beziiglich
weiterer Wohnformen kénnten Sozialpadiatrischen Zen-
tren und Medizinische Behandlungszentren fiir Erwach-
sene mit geistiger Behinderung oder schweren Mehr-
fachbehinderungen weitere Tlren 6ffnen. Es wére zudem
moglich, Beratung und Begleitung durch die SAPV in
Einrichtungen der Eingliederungshilfe anzubieten sowie
durch die Netzwerkkoordination gemél3 § 39d SGB V in
bezirklichen Netzwerken Transition und mégliche Sys-
temanpassungen lokal vernetzt zu begleiten und Anknip-
fungspunkte fiir Bedarfe festzuhalten.

Die Teilnehmenden betonten auch, dass es Aufgabe des
HPV Berlin e V. ist, sich daflir zu engagieren, Lebensorte
auch zu Orten zu machen, an denen gestorben werden
darf. Themen missen an den Fachbeirat Care Manage-
ment und an die bildungs- und gesundheitspolitischen
Sprecherlnnen herangetragen werden, um weitere Hir-
den abzubauen.

Das Werkstattgesprach hatte auch die internen Faktoren
ins Auge gefasst, die sich als eine Hiirde fiir eine erfolg-
reiche Transition herausstellen. Dabei stellten die Teilneh-
menden fest, dass die Ablosungsprozesse der Eltern oft
schwierig sind. Diese Situation wird durch Versorgungs-
abbriiche weiter erschwert. Demzufolge ist es umso
wichtiger, dass Transitionsprozesse bereits in einem
friheren Stadium begleitet werden, beispielsweise durch
geeignete teilstationare Angebote. Die Ablosung kann
aktiv vom Hilfesystem eingeleitet werden. So kénnen die
Koordinatorlnnen der Ambulanten Kinderhospizdienste
entsprechend beraten und begleiten. Zeitgleich ist aber
ein Umdenken in den Beratungen der stationdren Kinder-
und Jugendhospize notwendig. Ziel muss die Forderung
der groBBtmoglichen Autonomie sein. Beratungsstellen
fur HIV-erkrankte Menschen, fir Tumorerkrankte Men-
schen und fiir Menschen mit Behinderungen sind gute
Ansprechpartnerinnen und héufig regional organisiert.
Zum Thema Sexualassistenz erhdlt man gute Beratung
z.B. bei ProFamilia. Ethische Fragestellungen im Hin-
blick auf Ablosungsprozesse kénnen trageribergreifend
besprochen werden und die ehrenamtlichen Begleiterin-
nen kdnnen Prozesse unterstiitzen.
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Grundsitzlich wird nach der Diskussion auf eine Uber-
lastung des Systems hingewiesen, aufdie die Hilfestruk-
turen hinweisen mussen. Es wird ein ,,Umkrempeln® der
bestehenden Strukturen gefordert. Alle Teilnehmenden
sind bereit, gemeinsam mit dem Land Berlin an dieser
Neustrukturierung zu arbeiten. Das Thema muss in die
Fraktionen getragen werden mit der Frage, wohin sich
das System noch entwickeln soll. Grundsatzlich wird fest-
gehalten, dass offenbar der Fortschritt der Medizin das
System abgehéngt hat.

Dennoch bestehen einige Faktoren, die eine erfolgreiche
Transition begiinstigen. Dazu gehdren bestehende Kon-
takte, wie z.B. zum ACHSE e.V. oder durch die AG Sozial-
arbeit des HPV Berlin, um nur zwei zu nennen. Sie kénnen
mit ihrer Fachexpertise eine niitzliche Unterstiitzung
sein. Das Berliner Transitionsprogramm fuBt auf einer
Uberwiegend sicheren Finanzierung und die bestehenden
Projekte und Angebote, wie VK KiJu und sozialmedizini-
sche Nachsorge zeigen sich offen fiir einen rechtskreis-
Ubergreifenden Austausch.

Und es wird eine groBe Offenheit der Berliner Hospiz-
szene und der Senatsverwaltung fiir Wissenschaft,
Gesundheit, Pflege und Gleichstellung im Gespréach
deutlich, gemeinsam eine erfolgreiche Transition in der
weiteren Zukunft voranzutreiben.

Somit stand am Ende der Veranstaltung ,Werkstatt-
gesprédche in der Hospiz- und Palliativarbeit 2022“ zum
Thema Transition fir alle Teilnehmenden fest, dass mit
diesem Austausch der erste Schritt getan wurde, um neue
Wege zu gehen.

Hospiz- und Palliativversorgung fiir
wohnungslose Menschen in Berlin

Wohnungslosigkeit ist in Berlin prasent. Im Dschungel
der Metropole leben zahlreiche Menschen unter diesen
prekdren Umstanden. lhr Leben in Notunterkiinften oder
aufder der StraB3e ist geprdagt von Armut, Not und Schutz-
losigkeit. Die schlechten Lebensbedingungen erhéhen
die Wahrscheinlichkeit, chronisch und lebensbedrohlich
zu erkranken. Betroffene sterben hdufig einsam und ohne
angemessene Symptomkontrolle.

In Berlin engagieren sich seit Jahren diverse Organisatio-
nen dafiir, auch wohnungslosen Menschen ein wiirdevol-
les Leben und Sterben zu ermaoglichen.

Wie bereits im Werkstattgesprach von 2021, mochten
sich die Akteurlnnen aus dem hospizlich-palliativen
Bereich gemeinsam mit denen der Wohnungslosenhilfe
auch im diesjahrigen Werkstattgespréach austauschen.
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Teilnehmende

e Frau Rossa vom Caritas Zahnmobil
und Krankenwohnung fiir
Wohnungslose

e Frau Pareja vom Pflegezimmer der
Berliner Stadtmission

e Frau Schridde von der Berliner
Stadtmission

e Frau Sur und Frau Krasovski-
Nikiforovs vom medizinischen
Dienst des SuN

e Herr Mller vom Haus Hebron
gGmbH

e Frau Maczynska und Frau Schock
von Gangway e.V.

e Frau Lembcke vom Malteser
Hospiz- und Palliativberatungs-
dienst

e Ulla Rose vom Home Care Berlin
eVv.

¢ Dorothea Becker vom Hospiz- und
PalliativVerband Berlin e.V.



Die Teilnehmenden haben sich in diesem Werkstattge-
sprach nachfolgenden Fragen gestellt:

e Allein in Krisen - welche Angebote braucht ein

wohnungsloser Mensch mit einer lebenslimitierenden

Erkrankung?

¢ Gibt es ausreichend addaquate ambulante/stationare

Angebote in der Stadt? Was gibt es aktuell?

e Brauchen wohnungslose Menschen Angebote zu
vorsorgendem Entscheiden?

¢ Belastende Symptome am Lebensende: Welche

Unterschiede erleben wir in verschiedenen Settings?

e Ist ein addquates Schmerz- und Symptommanage-
ment bei wohnungslosen Menschen moglich?
e Welche weiteren Angebote braucht Berlin, um

wohnungslosen Menschen eine bessere Versorgung

am Lebensende zu gewéhrleisten?

e Was brauchen Unterstiitzende aller Professionen, die
sich der Begleitung am Lebensende von wohnungs-

losen Menschen widmen?

"Wiinschenswert wére ein leichter Zugang zur
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV)
wie bei gesetzlich Versicherten, schnelle Kosteniiber-
nahme - auch fiir den SGB Xl Bereich ist notwendig.
Obdachlosigkeit ist oft auch Resultat von fehlender
Fahigkeit Angebote in Anspruch zu nehmen, sich bei
Behorden, Praxen, etc. zu melden, daher sind die
Vernetzung von "niederschwelligen" Angeboten wie
Suppenkiichen, Ambulanzen (Stadtmission oder
Caritas ...) mit Strukturen der SAPV sinnvoll, damit
keiner "durchs Raster fillt". Wie viele Obdachlose
Palliativversorgung erhalten, ist unbekannt; der
Bedarf sollte ermittelt werden.

Zum Teil wissen wir wenig libereinander, deshalb finde
ich die "Werkstattgesprache" sehr gut!”

Dr. med. Dirk Kudlicz - Facharzt Innere Medizin /Palliativmedizin — schriftlich
zu den Fragen - gekiirzt

Berliner Angebote im Rahmen der Palliativversorgung
https://homecareberlin.de/versorger

Bereits die ersten Statements der Beteiligten machten

deutlich, dass es viele Themenbereiche gibt, die anzupa-
cken sind. Es wird aber auch klar, dass es fiir die vielfaltig
problematischen Situationen der wohnungslosen Men-
schen, keine grundsétzlichen Losungen geben kann. Die
Betroffenen sind oft chronisch krank, aber in Anbetracht
ihrer Lebenssituation kénnen konsequente Behandlungs-
ansétze kaum umgesetzt werden. Ziel kann also in der
Regel nur eine Konsolidierung der Situation auf Zeit sein.
Fir eine Versorgung mit spezialisierten Hospiz- und Pal-
liativangeboten fehlt haufig der Leistungsanspruch.

In den sogenannten ASOG-Einrichtungen, wo die Unter-
bringung auf der Rechtsgrundlage des Allgemeinen
Sicherheits- und Ordnungsgesetzes mit Leistungsansprii-
chen erfolgt, zeigen sich zunehmend palliative Bedarfe.
Hier stellte sich die Frage, ob Pallive-Care-Platze einge-
richtet werden sollen, zumindest aber Mitarbeitende mit
psychosozialen und medizinischen Berufen sowie mit Pal-
liative Care Fachkompetenz eingestellt werden kénnen.

Die Schnittstelle Entlassungsmanagement aus Kranken-
hausern beschéftigte alle Anwesenden. Grundsétzlich
entsteht mit jeder Krankenhausaufnahme von obdach-
losen Menschen, eine Chance fir die Anbahnung einer
Regelfinanzierung fiir die Gesundheitsversorgung und fir
die Stabilisierung der Lebensverhéltnisse. Dieses kann
idealerweise vom Sozialdienst in die Wege geleitet und
moglichst vor Entlassung geklart werden.

Im diesem Prozess ist die Einbeziehung des zusténdigen
Bezirksamtes und den Einrichtungen der Wohnungslo-
senhilfe vorgesehen.

Dennoch gelingt die Integration in die Regelversorgung
oft nicht, da einerseits die Sozialdienste mit knappen
Zeitressourcen auskommen missen und andererseits die
Entscheidung der Betroffenen, auf der StraBe bleiben zu
wollen, dies verhindern. In einer Handlungsempfehlung
werden Sozialdienste auf dieses Verhalten hingewiesen.
Diese einseitige Information kann das Engagement der
Sozialdienste ausbremsen. Grundlage fiir die Anbahnung
von hospizlich-palliativer Versorgung ist die Einschatzung
des Bedarfes. Dies erfolgt hdufig noch nicht konsequent.
Basiskenntnisse zum Thema Obdachlosigkeit und Pal-
liative Care fir alle professionell Helfenden kénnten die
Effektivitat des Entlassungsmanagements erheblich ver-
bessern. Letzte Hilfe Kurse kdnnen u.a. einen schnellen
Uberblick zu den Themen Sterben, Tod und Trauer geben.

"Wiinschenswert wire ein gutes Zusammenspiel von
Kliniken, wo die Diagnostik erfolgte und oft schon
klar ist, dass hier eine Palliativsituation besteht.”

Dr. med. Dirk Kudlicz

Das Thema vorsorgendes Entscheiden ist auch fiir woh-
nungslose Menschen essenziell, die Umsetzung im Rah-
men der instabilen Lebensbedingungen jedoch beson-
ders komplex. Vertrauenspersonen von wohnungslosen
Menschen sind z.B. oft selbst ohne Obdach. Ihnen fehltin
der Gesellschaft und somit auch in den Institutionen des
Gesundheitswesens die Anerkennung als ,,Zugehdorige”
und Menschen mit Vollmacht.
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Neben der formalen Erstellung rechtsverbindlicher
Dokumente, ist eine Dokumentation von Werten und
Wiinschen und von nahestehenden Personen und Institu-
tionen hilfreich.

Wichtig ist es, ein Bewusstsein daflir zu schaffen, dass es
einen systematischen und vertrauensvollen Zugang zu
den individuellen Systemen der jeweiligen Wohnungs-
losen braucht, damit sie in letzten Dingen und in ihrer
Selbstbestimmung Unterstiitzung erhalten kénnen. Dafiir
sollten weitere 24/7- Angebote und eine Weiterentwick-
lung des ESF-geférderten Projekts von ,,SuN — Schutz und
Neustart flir Menschen ohne Obdach* (siehe https://www.
berliner-stadtmission.de/im-hotel-in-ein-neues-leben-
starten) geférdert werden.

Die fehlende Krankheitseinsicht der Betroffenen stellt
ebenfalls eine Barriere zum vorsorgenden Entscheiden
dar. Themenabende mit Biografie-Arbeit wurden erprobt.
Durch das biografische Erzdhlen kann die Spaltung
zwischen Realitédt und Einsicht tGiberbriickt werden und
die Frage ,Was wird, wenn ich nicht mehr bin“ erhélt
einen Rahmen. Die Zentrale Anlaufstelle Hospiz (ZAH), die
Hospizdienste sowie Home Care Berlin e.V. kdnnen zum
Thema und fir Beratungen angefragt werden.

Im Gespréach wurde auch auf die formale Anspruchs-
berechtigung fir die spezialisierte ambulante Palliativ-
versorgung (SAPV) eingegangen. Neben der komplexen
Symptomlast ist die lebenslimitierende Diagnose und
eine Aussage zum absehbaren Lebensende entscheidend.
Gegebenenfalls bedeutet die schwierige Verifizierung

der Kriterien bei Menschen auf der Stra3e eine weitere
Zugangsbeschriankung.

Die medizinische Versorgung im Krankenhaus beschréankt
sich jedoch besonders bei fehlendem Leistungsanspruch
aufdie Notfallversorgung. Daraus folgt, dass die Diag-
nose fehlt, die den Zugang zur palliativen Versorgung erst
ermoglicht.

Grundsétzlich ist zu beobachten, dass ungeklarte Leis-
tungsanspriiche eine zeitnahe Hospiz- und Palliativver-
sorgung (z.B. in stationdren Hospizen oder SAPV) ver-
schleppen kdonnen. Positiv wurde aber auch beobachtet,
dass es in den meisten Féllen mit palliativem Bedarf zu
einer Klarung kommt. Anspriiche des Leistungserbrin-
gers bleiben bei Vorleistung auch iber den Tod hinaus
bestehen, davon berichten einige Hospize. Sogenannte
Uberbriickungsleistungen kénnen bis ans Lebensende
erbracht werden.

Die Kostenlibernahme fiir medizinische Behandlungen
flr Personen, die nicht krankenversichert sind, dauert
teilweise monatelang. Doch auch hier empfiehlt es sich,
bei Not- und Héartefallen die Sozialamter sowie den
Berliner Zentralausschuss fiir soziale Aufgaben (BZA) mit
einzubeziehen. Zu diesem Themenkomplex ist weiterer
Austausch von gro3er Bedeutung.

Ein schwerwiegendes Themenfeld sind sprachliche und
soziokulturelle Barrieren. So wird in der Runde geschétzt,
dass etwa 60-80 % der in Berlin lebenden Wohnungs-
losen nicht deutschsprachig sind und zumeist aus Ost-
europa stammen. Sprachmittlung ist essenziell. In einigen
Sprachen sind jedoch kaum Sprachmittlerinnen vor-
handen. Das Projekt Briickenbauer*innen Palliative Care
von der Diakonie Stadtmitte (www.brueckenbauerinnen.
de/) sowie ein Dolmetscherdienst, der Uber die Zentrale
Anlaufstelle Hospiz flir Krisengespréache im Kontext
Hospiz- und Palliativversorgung (www.hospiz-aktuell.de/
iko/dolmetscherservice) vermittelt und finanziert werden

"Dauerhafte Begleitung fiihrt zu Kontinuitiat und

. kann, kénnten unterstiitzen.
Vertrauen.

"Allgemeine Versorgungsnot hindert die
Erweiterung von Méglichkeiten."

Wie bereits im Zusammenhang mit den Krankenhausent-
lassungen erwéhnt, entscheiden einige der Obdachlosen,
auf'der StraBe leben zu wollen. Von gelungenen individu-
ellen Alternativen wurde berichtet. Z.B. wurde ein Zelt im
Garten einer Notunterkunft aufgestellt. Eine Einrichtung
des Ubergangwohnens stellte beispielsweise mehrere
Container zum Einzelwohnen auf.

"Das Leben auf der StraBe limitiert Versorgungs-
optionen zusatzlich.”

Teilnehmende des Werkstattgespriaches Wohnungslosigkeit

Eine Reihe von Problemen entsteht, weil die Gruppe der
Wohnungslosen Arztbesuche eher meiden. Ein Kontakt zu
einem Arzt oder einer Arztin gelingt am ehesten in einer
Zeit mit stabilem Aufenthalt.
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Medizinische Versorgung auf der Straf3e hat viele Heraus-
forderungen. Wohnungslosigkeit, insbesondere Obdach-
losigkeit kann z.B. zu Unsicherheit bei der Anwendung
von Opioiden flihren. Folge ist, dass obdachlose Men-
schen ggf. unzureichend therapiert werden.
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Ein gelingendes Beispiel flir sicheren Umgang mit Opio-
iden ist die Substitutionstherapie der Berliner Stadt-
mission. Folgende Kriterien gelten: sicherer Ort, sichere
Medikamentenverabreichung und -Auswahl (z.B. keine
Pflaster) sowie eine sichere Beziehung.

Zunehmend erleben wohnungs- und besonders die
obdachlosen Menschen in Berlin eine groBe Not. Zum
einen fehlen sichere Lebensrdume. Zum anderen fehlt
auch Kontinuitét in sicheren Beziehungen durch die
Helfenden, da die aufsuchende Arbeit auf der StraBe
liberwiegend ehrenamtlich geleistet wird. Das erschwert
besonders strategisches Handeln. In diesem Zusammen-
hang und in Anbetracht der zahlreichen ganz basalen
Probleme, erhalten Themen wie spirituelle Begleitung,
Sterben, Tod und Trauer haufig nicht ausreichend Auf-
merksamkeit, wenngleich sie essenziell sind, sowohl fir
die Betroffenen als auch fiir die Helfenden.

Wenn Menschen auf der Stral8e sterben, kimmern sich
Polizei, Feuerwehr und Ordnungsamt. Dem Umfeld ist
der Verbleib der Verstorbenen unbekannt. Verstorbene
sind haufig einfach verschwunden. Dazu stellten sich in
der Gesprachsrunde Fragen: Wie kann Trauerbegleitung
aussehen? Was ist mit Datenschutz? Wie kénnen Ver-
figungen umgesetzt werden? Wichtig ist es, Aufmerk-
samkeit auch bei den Behdrden fiir diese Thematik zu
erwecken.

Neben den Betroffenen sind es die Mitarbeitenden der
Wohnungslosenhilfe, die ebenfalls Unterstiitzung bendoti-
gen. Supervision wird fir hilfreich erachtet, erfolgt aber
in der Regel nicht. Aufgrund des Personalmangels ist es
teilweise nicht einmal moglich, Entlastungsangebote zu
nutzen. Die Teilnehmenden sind sich dariiber einig, dass
es einer Verbesserung der Arbeitsbedingungen, mehr
beruflich arbeitende medizinische und psychosoziale

Fachpersonen, noch mehr ,kreative® Ideen und mehr Orte

mit 24/7-Angeboten braucht.

In allen Gesprdachen wurden die Moglichkeiten, vonein-
ander zu lernen und sich bei der Arbeit zu unterstiitzen,
ausgelotet. Es entstanden neue Vernetzungsimpulse.
Nicht alle ambulanten und stationdren Hospize kooperie-

ren bisher systematisch mit Einrichtungen der Obdachlo-

senhilfe - und umgekehrt. Wird Zusammenarbeit prakti-
ziert, wird das als Bereicherung erlebt.

Hospizliche Beratung und Begleitung ist Gberall moglich;
ob in Einrichtungen der Obdachlosenhilfe oder auf der
StraBBe. Wird Zusammenarbeit praktiziert, wird das von
beiden Seiten als Bereicherung erlebt.

Ehrenamtliche Hospizmitarbeiterinnen bringen Erfah-
rung mit, Gber Krankheit, Tod und Trauer zu sprechen.
Sie kénnen exklusive Bezugspersonen auBerhalb von
professionellen Settings sein. Auf die besonderen Lebens-
umsténde von Obdachlosen brauchen sie jedoch eine
Vorbereitung.

Koordinatorinnen der ambulanten Hospize kénnen zu
pflegerischen, medizinischen und psychosozialen Themen
sowie zu Trauer und Vorsorge beraten. Sie suchen Men-
schen auf, wo immer sie leben.

Ideen fiir gegenseitige Beteiligung
e Teilnahme an Stadtflihrungen durch ehemals

Obdachlose an die Platze ihres Lebens auf der StraBe.

https://querstadtein.org/stadtfuehrungen/berlin/

obdachlose/

Sensibilisierung fiir das Feld durch Fortbildungen zu

den gegenseitigen Themen.

Schulung nach dem Schulungskonzept von Angelika

Behm zur Begleitung wohnungsloser Menschen am

Lebensende durch Mitarbeitende in der Hospiz- und

Palliativarbeit sowie in der Wohnungslosenhilfe

(vornehmlich Ubergangswohnen)

e Die Berliner Stadtmission fliihrt gemeinsam mit dem
Berliner Johannes Hospiz interdisziplindre Kurse
durch, deren Teilnehmende je zur Hélfte aus der
Obdachlosenhilfe und zur anderen Halfte aus medi-
zinischem Kontext kommen. Nach den ersten Durch-
laufen innerhalb der Tréager soll das Angebot fiir Be-
teiligte anderer Organisationen gedffnet werden.

Gute Adressen

e Gute Orientierung zu Angeboten an Wohnungslose/
Obdachlose bietet der ,Wegweiser Kéltehilfe*
www.kaeltehilfe-berlin.de

e Gesundheitszentrum der de la Torre Stiftung
www.delatorre-stiftung.de

o BERLINER MASTERPLAN zur Uberwindung von
Wohnungs- und Obdachlosigkeit inkl. Gesamt-
stédtischer Steuerung der Unterbringung;
https://www.berlin.de/sen/ias/ assets/aktuel

les/2021 09-02-masterplan2030.pdf: Themen wie
pflegerische Versorgung, Familien, Frauen etc. sollen

perspektivisch je eigenen Fokus bekommen
e Clearingstelle fir nicht krankenversicherte Menschen:

https://www.berliner-stadtmission.de/clearingstelle
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Schlussworte

Die Werkstattgesprache haben auch dieses Jahr gezeigt, wie wichtig es ist, miteinander ins Gespréach zu kommen. Sie bie-
ten Raum, um Themen zu 6ffnen und zu bearbeiten, um voneinander zu lernen und durch Reflexion auch einen Blick von
auBen zu gewinnen. Dieser Blick erlaubt uns, weiterhin offen zu bleiben fiir andere Professionen, andere Milieus, andere
Ansétze und andere Ansichten.

Ein Tag — vier Werkstattgespréche; ein Tag, an dem sich zahlreiche Akteurinnen der Hospiz- und Palliativarbeit sowie
deren Partnerinnen sehr engagiert der Herausforderung gestellt haben, Menschen in spezifischen Lebenssituationen

eine bessere Palliativbegleitung ermdglichen zu wollen und dafiir bereit sind, gegen Hiirden und Hindernisse anzugehen,
Chancen zu suchen und zu nutzen sowie Lsungen zu entwickeln. Ein ergebnisreicher Tag, der die Relevanz der Werk-
stattgespréche zeigte. Ein sinnhafter Tag, der die Vielfalt des Sterbens abbilden konnte, der fiir Austausch und Vernetzung
sorgte, einige erste Steine ins Rollen brachte und ,eine Hospizbewegung in Bewegung® zeigte.
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Der HPV Berlin ist Mitglied der Charta zur Betreuung Einrichtungen
schwerstkranke und sterbende Menschen in Deutschland.

Die Charta setzt sich fiir die Verbesserung der Versorgung
von Menschen ein, die aufgrund einer fortschreitenden,
lebensbegrenzenden Erkrankung mit Sterben und Tod
konfrontiert sind.

Hospizplatze

Ehrenamtliche
Der HPV Berlin begriiBt und unterstiitzt das Emblem
"Sorgekultur in Berlin", dass dabei helfen soll, die Ansétze
sorgender Gemeinschaften und Sorgekultur am Lebens-
ende im Land Berlin sichtbarer zu machen und zu starken.

Die Berliner Werkstattgespréache zur Hospiz- und
Palliativarbeit und diese Broschiire werden gefordert
durch die Senatsverwaltung fiir Wissenschaft,
Gesundheit, Pflege und Gleichstellung.
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