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Abstract

Die palliative Versorgung bejaht das bevorstehende Versterben und unterstiitzt den Betroffenen auf
seinem Weg. Doch diesen Weg geht der Betroffene nicht allein, sondern mit seinem gesamten sozialen
System. Der Leitgedanke des Psychosozialen Kompetenzzentrums Wedel (kurz PSK) ist, dieses soziale
und familidare System bedarfsgerecht auf dem jeweils individuellen Weg psychosozial zu unterstiitzen.
Durch die Biindelung von psychosozialen Kompetenzen an einer Adresse und die Entwicklung eines
Informationsinstruments ,Unterstlitzung auf Rezept”, verbessert das PSK die Versorgung von
Palliativpatienten und lhren Zugehorigen in der landlichen Region im Schleswig-Holsteinischen Kreis
Pinneberg. Das erarbeitete Konzept inkl. des Rezeptblocks und somit die Einbindung der Arzte & Praxen

in die psychosoziale Arbeit ist praxistauglich und kann als Vorbildmodell dienen.

Wir haben Ratsuchende sowie Netzwerkpartner zu unserem Angebot interviewt und moéchten lhnen

hier einen kleinen Einblick in ein paar Originaltonaufnahmen (bitte auf das Symbol klicken) geben.

e Der Rezeptblock ermdéglich mir als Arzt meinen psychosozial belastenden Patienten auf einem
unkomplizierten Weg einfach sinnvolle und vor allem hilfreiche Weiterempfehlung weiterzugeben.” (Arzt)

e Wenn Mama mit der Psychologin spricht und Papa Hilfe bei wichtigen Geldsachen bekommt, male ich
mit Judith (Kunsttherapeutin). Danach gehen wir oft Eis essen, das mag ich.” (Kind 9 Jahre)

e Ich habe durch nur einen Anruf beim PSK erfahren, dass die gesamte Familie mit ihren unterschiedlichen
Bediirfnissen in der gleichen Situation Unterstiitzung bekommt, und das, ohne sich an unterschiedliche
Stellen wenden zu miissen. Denn das PSK organisiert sich intern und versorgt die Familie bedarfsgerecht.
Dadurch weif3 ich, dass die Familie in guten Hdnden ist.” (SAPV-Schwerster, 38 Jahre)

e Ich habe lange versucht, alles allein zu verarbeiten, bis ich es nicht mehr geschafft habe. Im PSK wurde
nicht nur ich unterstiitzt, sondern auch meine Frau und Sohn. Seit ich weif3, dass meine Familie
Unterstiitzung in dieser schrecklichen Situation bekommt, geht es auch MIR deutlich besser.”
(Krebspatient, 46 Jahre)

e Seit Frau Hansen (ehrenamtliche Hospizbegleiterin) einmal in der Woche zu uns kommt und bei meinem
kranken Ehemann bleibt, habe ich endlich etwas Zeit fiir mich. Dafiir bin ich sehr dankbar.” (Angehorige,

67 Jahre)
Disclaimer

Anderung und Irrtiimer der Inhalte sind vorbehalten. Das in dieser Projektbeschreibung gewahlte
generische Maskulinum bezieht sich zugleich auf die mannliche, die weibliche und andere
Geschlechtsidentitaten. Zur besseren Lesbarkeit wird auf die Verwendung mannlicher und weiblicher
Sprachformen zum Teil verzichtet. Alle Geschlechtsidentitaten werden ausdriicklich mitgemeint, soweit

die Aussagen dies erfordern.



Sehr geehrte Frau Prof. Dr. Claudia Bausewein,

Sie als Fachexpertin wissen, wenn ein Mensch schwer Lebenszeit verkiirzend erkrankt, kann er nicht
mehr mit dem Ziel auf Heilung behandelt werden. So befinden wir uns im palliativen
Behandlungsansatz. Das Ziel ist es, Menschen mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung eine
Verbesserung der aktuellen Lebenssituation im Familienkontext zu ermoglichen. Dazu kénnen folgende

Instrumente genutzt werden:

e Unterstiitzung der Akzeptanz des bevorstehenden Todes

e keine Beschleunigung oder Verzogerung des bevorstehenden Todes

o Unterstiitzung fiir den Betroffenen und seine Angehérigen, um ihr Leben so aktiv wie moglich
zu gestalten - Forderung der Lebensqualitat

e Teamansatz ist eine wichtige Saule: Die Einbindung der Angehdrigen ist ebenso wichtig wie
die weitere und entlastende Unterstiitzung durch das Netzwerk

e Unterstiitzung im Ubergang von kurativer zu palliativer Behandlung

Dienste, die sich der Palliativ-Care-Arbeit verschrieben haben, leisten dariiber hinaus psychosoziale und
sozialrechtliche Unterstiitzung in Form von Begleitung durch ausgebildete Psychoonkologen, Beratung
durch sozialrechtlich arbeitende Sozialarbeiter sowie durch Ressourcenstarkung Betroffener und ihrer
Angehorigen. Dies kann geleistet werden durch die Teilnahme des Betroffenen selbst und den
Familienangehorigen an entsprechenden Einzel- oder Gruppensettings (Kunst- sowie Musiktherapie)
und den Einsatz von ausgebildeten Sterbebegleitern im hauslichen Umfeld. Drei Institutionen aus
Wedel, Kreis Pinneberg in Schleswig-Holstein, haben sich zum Zwecke der umfassenden Unterstiitzung
von palliativ erkrankten Menschen und deren Angehorigen zu einem Verbund zusammengeschlossen

und bieten so geblindelt Entlastungsmoglichkeiten als Psychosoziales Kompetenzzentrum an.

Unser zukunftsweisender Verbund ist besonders in der landlichen Region eine groRe Bereicherung: er
schliel3t Licken im Feld der ambulanten Palliativversorgung, stellt fiir die betroffenen Familien eine
groRe Erleichterung dar und tragt wesentlich und lebensweltorientiert zur Sicherung der

gesellschaftlichen Partizipation Betroffener und ihrer Angehorigen bei.

Wir, das Psychosoziale Kompetenzzentrum in Wedel fiir den Kreis Pinneberg haben im Oktober 2022
unterschiedliche Kompetenzen an einem Ort vereint. Dadurch erhalten Betroffene und besonders
Angehorige und Kinder bedarfsangepasste Begleitung in ihrer Situation. Ratsuchende finden hier
Unterstiitzung bei schwerer Erkrankung durch die Krebsberatungsstelle, den ambulanten Hospizdienst

und die Familienhilfe von Kindesgliick- & Lebenskunst e.V. an einer Adresse.



Um unser Angebot besonders bei den behandelnden Arzten zu etablieren, haben wir das
Informationsinstrument ,Unterstiitzung auf Rezept” entwickelt. Dieses Informationsinstrument ist eine
Art Privatrezept, in dem der Arzt passende Unterstlitzung ,verordnen” kann, wenn er einen
entsprechenden Bedarf beim Patienten wahrnimmt. Mit Hilfe des Gesundheitsnetz Region Wedel

(GRW) Gesundheitsnetz Region Wedel e. V. (grw-wedel.de) haben wir dieses Informationsinstrument

in den Praxen eingefiihrt und bereits eine Schulung zu unserem Unterstltzungsangebot fiir die med.
Fachangestellten durchgefiihrt. Im August folgt ein Termin fiir Arzte. Auch in anderen Netzwerken wie
Krankenhdusern und onkologischen Praxen stoflen wir mit unserem Konzept, der Bindelung

psychosozialer Kompetenzen an einem Ort, auf groRe Begeisterung und Zustimmung.
Zum Psychosozialen Kompetenzzentrum Wedel gehoren:

1. Ambulanter Hospiz- und Palliativdienst Pinneberg- Uetersen -Wedel (AHPD) - arbeitet seit
Uber 28 Jahren unter der Tragerschaft der Pflegediakonie und wird nach §39a SGB 5

refinanziert. Vermittlung von iber 50 ehrenamtlicher Hospizbegleiter im Kreis Pinneberg.

2. Krebsberatung Kreis Pinneberg (KBS) - agiert unter der Tragerschaft der Pflegediakonie seit
Oktober 2022 und GKV-Regelfinanziert. Zu den Schwerpunkten der Krebsberatungsstelle
zahlen psychoonkologische und sozialrechtliche Beratung. Beratung und Unterstiitzung zu
samtlichen sozialrechtlichen Fragen und die Auseinandersetzung mit dem Lebensende kénnen
vor Ort, digital, telefonisch und aufsuchend im h&uslichen Umfeld stattfinden. Aufsuchende
Beratung ist eine Seltenheit in der Krebsberatung. Dies war uns bei der Griindung besonders
wichtig, weil wir zum einem im palliativen Bereich vielen Patienten den Weg in die
Beratungsstelle ersparen kbnnen. Zum anderen liegt die Beratungsstelle im landlichen Raum,

der bisher unterversorgt war.

3. Familienhilfeverein Kindesgliick & Lebenskunst e.V. (KuL) — besteht seit 12 Jahren.
Seit 6 Jahren als freier Trager der Jugendhilfe anerkannt unterstiitzt KuL in der Soziallandschaft
des Kreises Pinneberg junge Familien mit schwer erkrankten Eltern und ist dartber hinaus im
Trauerbereich tatig. Vermehrt suchen Familien mit einem palliativ erkrankten Elternteil den
Verein auf, um eine adaquate und auf ihre Situation angepasste Begleitung in dieser
Lebenskrise zu erhalten. Der Fokus der Angebote liegt auf der Unterstlitzung von jungen

erkrankten Eltern und deren gesunden Kindern.

Mit den folgenden Fragen mochten wir lhnen die Brisanz und Notwendigkeit unseres

Tatigkeitsspektrums zu verdeutlichen.



Was macht uns als Psychosoziales Kompetenzzentrum Wedel (PSK) aus?

Begleitung von Menschen in palliativer Situation und SchlieBung psychosozialer Versorgungsliicken.

»Der palliative Ansatz ist die Antwort auf die moderne Medizin. Wir miissen den Schwerpunkt auf das
Sinnvolle und nicht auf das Machbare legen” (Gian Domenico Borasio). Entscheidend ist, dass ein
Ansprechpartner da ist, der Sicherheit in der oft schwierigen Situation vermittelt. So ist einer unserer
Vorteile, dass es uns moglich ist, die Patienten rechtzeitig in unser Unterstiitzungssystem einzubinden.
Wir geben unseren Ratsuchenden Sicherheit, immer einen Ansprechpartner zu erreichen. Betroffene
und Angehorige, die an einer Stelle des PSKs angebunden sind, finden leichter Zugang zu weiteren
Unterstlitzungsbereichen innerhalb des Kompetenzzentrums. Erfahrungsgemall wird das nach der
Erstberatung aufgebaute Vertrauen Ratsuchender auf weitere Unterstlitzungsangebote des PSK

Uibertragen. Angste und Sorgen aller Familienangehérigen finden bei uns Platz.

Wir agieren sehr niedrigschwellig und sind als Institution Ansprechpartner fir andere Institutionen wie

Schulen und Kitas, Krankenh&duser und Praxen.

Die Vorteile liegen in einem multiprofessionellen Team sowie der Niedrigschwelligkeit des Leistungs-
angebots (kurze Wartezeiten, kostenfreie Beratung). Jede der drei Einrichtungen des PSK besticht durch

eigene Kompetenzen.

Psychosoziales Kompetenzzentrum Wedel (psychosoziales-kompetenzzentrum.de)

Drei Bereiche werden im Zusammenschluss des PSK vom Ambulanten Hospiz-
Palliativberatungsdienst (AHPD) (ibernommen. Zum einen ist es die palliative Beratung in der
Hauslichkeit der Patienten und ihrer Familien, welche noch nicht in der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung (SAPV) eingebunden sind. Mittels der vom Arzt Gbermittelte "Unterstiitzung auf
Rezept" aus unserem PSK-Rezeptblock wird dem Patienten der Ubergang in die palliative Situation und
zum Erhalt weiterer Hilfen ermdoglicht.

Des Weiteren wird dem Patienten und seinen Angehdrigen ermoglicht, von einem geschulten

ehrenamtlichen Hospizbegleiter an ihrer Seite empathisch und zugewandt betreut zu werden.

In seiner letzten Lebensphase ist ein Mensch gepragt von Sorgen, Angsten, Unsicherheiten und starker
Uberlastung. Das Ziel der palliativen Begleitung ist die groRtmégliche Sicherung seiner Partizipation

und seiner Lebensqualitat.



Ein ehrenamtlicher Hospizbegleiter, der den Patienten in der Hauslichkeit, in Kliniken, in
Senioreneinrichtungen oder im Hospiz besucht, kann durch Gesprache, aktives Zuhoren, Verstandnis,
Leichtigkeit und Freude in den oftmals durch Triibsal gepragten Alltags bringen. Die Lebensqualitdt wird
durch dieses niedrigschwellige Unterstiitzungsangebot, das offen fir ein vielfaltiges Entgegenbringen

ist, gesteigert.

Lachen und Weinen, Reden und Schweigen, einen Gesprachspartner, fir Themen, die mit den Familien
nicht geteilt werden mochten, ein begleiteter Spaziergang oder ein mitgebrachtes Stlick Kuchen, oder

das gemeinsame Gesellschaftsspiel bringen Abwechslung und ein kleines Stiick Normalitat.

Pflegende Angehdrige nutzen die Anwesenheit des Hospizbegleiters, um ihre eigenen Bedirfnisse zu

pflegen und Ressourcen aufzuladen, um danach wieder fiir die Versorgung des Erkrankten da zu sein.

Der dritte Bereich ist der der Ethikberatung, die in Lebenskrisen durch erlebte Grenzsituationen zu
einer gemeinsamen Entscheidung aller zum System Zugehdrigen beitragen kann.

Sofern die Lebensvorstellungen und Behandlungsoptionen bei Patienten und Angehdrigen sowie des
versorgenden Systems nicht einvernehmlich zu I6sen sind, kann eine Ethikberatung dazu beitragen, die
moralischen Konflikte zu |6sen, wodurch sich die Bedirfnisse des Patienten ethisch und respektvoll

begriinden und umsetzten, lassen.

Die hospizliche Haltung halt stehts an der Wiirde eines jeden Einzelnen fest. Respekt- und wiirdevoll

versuchen wir im PSK allen Ratsuchenden zu begegnen.

Ambulanter Hospizdienst (hospizdienst-pinneberg.de)

Ambulante psychosoziale Krebsberatungsstellen spielen in der Versorgung von Krebspatienten eine
wichtige Rolle. Durch die oft kurze stationare Verweildauer und die Zunahme von ambulant oder
teilstationar durchgefiihrten medizinischen Behandlungen verschiebt sich der Bedarf nach

psychoonkologischer Begleitung deutlich in den ambulanten Bereich.

Menschen, die die Diagnose Krebs erhalten, stehen oft wie unter Schock und fiihlen sich in dieser
Situation hilflos, besonders dann, wenn eine palliative Prognose vorliegt oder in unmittelbarer Zeit
eintreten wird. Bei vielen Betroffenen und ihren Angehérigen kdnnen viele Probleme, Angste und
Fragen entstehen, die allein oft schwer zu bewaltigen sind. Psychoonkologische Gesprache kénnen
helfen, mit solchen Schwierigkeiten besser zurechtzukommen und eine neue Lebensperspektive,
besonders flir Angehorige, aufzubauen. Ebenfalls wichtig ist der Aspekt der Sozialen Arbeit in unserem

taglichen Tun. Unser Anliegen ist es, Menschen in besonderen sozialen Problemlagen bei der



Partizipation an der Gesellschaft zu unterstiitzen, Ressourcen zu starken, Selbstbestimmung zu férdern

und soziale Harten zu vermeiden.

Wir unterstiitzen Ratsuchende dabei, einen eigenen Weg zu finden, mit den Verdnderungen und
Belastungen im Zusammenhang mit der Krebserkrankung in der palliativen Situation umzugehen, und
so weit wie moglich das innere Gleichgewicht wieder zu finden. Wir hoéren zu und stehen den
Ratsuchenden in allen Phasen der Erkrankung auf einfiihlsame Weise mit psychoonkologischer und

sozialrechtlicher Beratung zur Seite.

Krebsberatungsstelle Kreis Pinneberg (krebsberatung-pinneberg.de)

Wir bieten ambulante professionelle Unterstiitzung:

e Personliche Einzelberatungen und -begleitungen

e Paar- und Familiengesprache

e Angehorigengesprache

e Krisenintervention

e Beratung und Unterstiitzung bei der Durchsetzung sozialrechtlicher Anspriiche
e Informationen zu Schwerbehinderung, Krankengeld, Pflegegrad usw.

e Hinweise zu weiterfiihrenden Hilfen und Angeboten

e Information und Beratung vor Ort, am Telefon, per Video und im hauslichen Umfeld

Eine Krebserkrankung verandert oft das ganze Leben und |6st bei allen Betroffenen sowie Angehdérigen
unterschiedliche Gefiihle aus und wirft viele Fragen auf. Verunsicherung und Angste vor der Therapie,
aber auch Hoffnung erleben Menschen in der Auseinandersetzung mit der Diagnose. Viele Betroffene
bemerken durch die Erkrankung auch eine Veranderung in unterschiedlichen Lebensbereichen wie
Partnerschaft und soziales Umfeld und suchen nach personlicher Bewaltigung und einer

Neuorientierung in dieser Situation.

,You can’t stop the waves, but you can learn to surf” (Jon Kabat Zinn) beschreibt genau die Botschaft,

die psychoonkologische Beratung und Begleitung lebt.

Das Ziel ist, den Ratsuchenden (selbstbetroffen und angehdrig) dabei zu unterstiitzen, mit den
physischen und psychischen Folgen der Erkrankung und Behandlung im weiteren Verlauf des Lebens

einen Umgang zu finden. Psychische, soziale und spirituelle Anliegen treten dabei in den Vordergrund.



Ratsuchende berichten haufig von Angsten, Depressivitit, Sorgen, Fatigue, Schmerzen und
Funktionseinschrankungen, aber auch von EinbuBen der Selbststandigkeit im Alltag. Die
Krebserkrankung stellt fir die Betroffenen einen massiven Einschnitt in das bisherige Leben mit
Einfluss auf alle Lebensbereiche dar. Von diesen Belastungen und Einschnitten ist darliber hinaus das
soziale Umfeld wie die Familien, insbesondere die Partner und Kinder, aber auch Freunde, Bekannte,
Arbeitskollegen etc. betroffen. Der Umgang mit diesen psychosozialen Belastungen stellt fir viele eine
Herausforderung dar. Ca. 32% aller Krebserkrankten weisen im Behandlungsverlauf eine psychische
Storung auf, jeder Zweite zeigt eine klinisch signifikante Belastung — den sog. psychischen Distress

(Mehnert et al., 2018; Mehnert & Lehmann-Laue, 2018).

Psychoonkologische Versorgung fokussiert dabei auf folgende Bereiche:

e ,0Ordnung ins Chaos bringen” nach Diagnosestellung

e Informationen lber Erkrankung und Behandlung

e Symptome wie Angst, Fatigue, Depressivitdt vermindern

e Ressourcen aktivieren

e Selbstwirksamkeit/ Kontrollgefiihl starken

e Familie/ Angehdrige/ soziales Umfeld unterstiitzen

e Kommunikation zwischen Patienten, Familien, Behandlern verbessern
e Bei ,Sinnsuche” begleiten

e Raum schaffen fiir das ,,Unaussprechliche” wie Tod und Sterben

Schwerpunkte der psychoonkologischen Beratung in der Palliativversorgung

e Krankheitsbewaltigung und Coping-Prozesse thematisieren und anregen

e Psychoedukation / Normalisierung und Differenzialdiagnostik von Angsten
e Krisenintervention durch achtsame, gezielte Perspektiverweiterung

e Stdarkung der Wiirde durch modelhafte Kommunikation

e Raum anbieten fir Fragen der Sinnfindung und Lebensbilanz

e Offenheit fur individuelle Bedurfnisse

e Unterstltzung bei Entscheidungsprozessen

e Selbstwirksamkeit férdern und starken

e Wertschatzung von Fahigkeiten aussprechen

e Unterstlitzung beim Umgang mit Konflikten



e Supportive Angebote wie Kunsttherapie, Sport, Entspannung, Achtsamkeitstraining

e Selbsthilfegruppen jeweils flir Angehorige und Selbstbetroffene

Tiergestiitzte Therapie in der Krebsberatungsstelle Kreis Pinneberg

Tiergestiitzte Therapie soll emotional, kognitiv und sozial stiitzen. Ein Hund nimmt die Stimmung der
Menschen sehr schnell wahr und spiegelt diese im eigenen Verhalten wider. Hunde kénnen in der
Arbeit mit Ratsuchenden unterschiedlich eingesetzt werden: selbst durch passive Anwesenheit
verandert sich die Beratungsatmosphare positiv. Im direkten Kontakt bei der BegriiRung oder wahrend
des Beratungsgesprachs erleichtern sie den Zugang zum Menschen und zu seinen Sorgen und Angsten.
Hunde wirken einerseits beruhigend und vermitteln Sicherheit, anderseits funktioniert ihre
Kommunikation anders als die zwischenmenschliche. So wird zwischen Hund und Mensch offener
interagiert. Als optimale Co-Berater spiegeln die Hunde in ihrer Reaktion das Verhalten der Menschen
und erwecken selbst therapiemide Ratsuchende zu neuer Motivation. Besonders im palliativen
Bereich (bspw. Palliativ- und Schmerzstation des UKSH) sind die Stunden mit den Hunden auf der
Station eine sehr beliebte Zeit bei den Patienten. Tiere konnen Seelen 6ffnen! Ob auf der Station, in
der Beratungsstelle oder bei Hausbesuchen sollen durch den Kontakt mit dem Hund Ratsuchende auf
vielféltige Art und Weise angesprochen werden. Die Therapiebegleithiindin (i.A.) Laika zeigt bereits
beim Eintreten der Ratsuchenden ins SPK unmissverstandlich freudige Aufgeregtheit. Das vermittelt
den Ratsuchenden (Erwachsenen wie Kindern) ein Gefiihl von Warme, Annahme, Akzeptanz,
Vertrauen, Sicherheit und in einigen Fallen Liebe. Da Laika sich gerne streicheln lasst oder zeitweise
Streicheleinheiten einfordert, kdnnen dies heilende Impulse fiir eine betriibte Patientenseele sein.
Besonders in der letzten Lebensphase ist die Nachfrage nach psychoonkologischen Gesprachen mit
Laikas Anwesenheit groB. Es gibt viele weitere planbare Einsatzmoglichkeiten im Psychosozialen

Kompetenzzentrum Wedel, auf die aus platzgriinden an dieser Stelle nicht weiter eingegangen wird.

Soziale Arbeit findet als wichtiger integrativer Bestandteil von Palliative Care statt. lhre Aufgabe ist die
Begleitung schwerstkranker und sterbender Menschen und ihrer An- und Zugehorigen. Dabei setzt sie

personenzentriert und lebensweltorientiert unterschiedliche Schwerpunkte.

Der Beratungsprozess in der KBS strukturiert sich in die Schritte (Sozial-)Anamnese, Diagnose,
MaBnahme und Evaluation. Als Entscheidungshilfe werden den Ratsuchenden verschiedene
Moglichkeiten aufgezeigt. lhre Handlungsfahigkeit wird unterstiitzt mit dem Ziel, die Lebensqualitat
und die gesellschaftliche Partizipation zu sichern. Die Beratung basiert auf rechtlichen Grundséatzen.

und unter Bericksichtigung individueller sowie kultur- und religionsspezifischer Aspekte.
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Beratung und Unterstiitzung in sozialen, 6konomischen und sozialrechtlichen Fragen:

e insozialen Notlagen (Arbeitslosigkeit, Wohnungsnot)

e zur existenziellen Absicherung (Versicherungsanspriiche, Krankengeld, Grundsicherung /
Sozialleistungen, Rente)

e Dbei der finanziellen Sicherung (finanzielle Hilfen fiir Krebskranke)

e im Rahmen der Schwerbehinderung

e im Rahmen von Pflege und Versorgung - Organisation weiterer ambulanter / teilstationarer /
stationarer Pflege (Pflegedienst, AHPD, Hospiz etc.) und zusatzlicher fachlicher Hilfen (SAPV,
Beratungsstellen, Hospiz ect.)

e Dbei der Organisation von ergdanzenden Hilfen (Notrufsystem, Essen auf Radern etc.)
hauswirtschaftlichen Hilfen und Pflegehilfsmitteln, sowie deren Kostensicherung

e Organisation und Sicherung der Betreuung von Kindern oder anderer betreuungsbedirftiger
Zugehoriger

e zum Thema ,Vorsorgevollmacht”, Unterstiitzung bei der Erstellung der Patientenverfligung

Ratsuchende kdnnen kurzfristig, unblrokratisch und kostenfrei Beratungstermine — je nach Wunsch
entweder personlich, per Video, telefonisch oder zu Hause in Anspruch nehmen. Sie kdnnen allein, mit

Partnern oder der ganzen Familie kommen.

Dabei orientiert sich die Beratung immer am Anliegen und dem Bedarf der Ratsuchenden. Wir

entwickeln gemeinsam eine Perspektive fiir weiterflihrende Unterstiitzung.

Der Verein Kindesgliick & Lebenskunst e.V. (kurz Kul) hat sich zum Ziel gesetzt, Familien in
Lebenskrisen, ausgeldst durch schwere elterliche Erkrankung sowie in der Trauer, zu unterstitzen und
zu begleiten. Die Auswirkungen einer Krebserkrankung sowie anderer schwerer, Lebenszeit
verkirzender Erkrankungen sind in unserer Gesellschaft schambehaftete Themen. Sie stellen eine
groRe Krise im Leben der betroffenen Person und ihrer Angehorigen dar und verscharfen sich in dem
Moment, in dem die Behandlung nicht mehr den kurativen, sondern den palliativen Ansatz hat. Die
Erfahrungen haben gezeigt, dass Kinder aller Altersstufen im Verlauf einer palliativen Behandlung eines
Elternteils sehr hohen Belastungen ausgesetzt sind.

Die weitere Entwicklung des Kindes kann deutlich positiv beeinflusst werden, wenn auf seine speziellen
Probleme und verdanderten Bediirfnisse eingegangen wird. Die psychische Starkung der Kinder fihrt zu
einer Stabilisierung der gesamten Familie. Ziel ist es, Familien in dem Moment, in dem sie akut Hilfe
bendtigen, diese Unterstiitzung niedrigschwellig und zeitnah zu ermdoglichen, um eine hohe Belastung
zu verhindern. Die Koordination von KulL ist in das ambulante Versorgungsnetz der palliativen Patienten

eingebunden. Hierzu zdhlen neben den Palliativmedizinern und Palliativpflegekraften auch die
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Angebotspalette des Familienhilfevereins. KulL bietet Palliativpatienten und deren Familien speziell auf
deren Lebenssituation angepasste Unterstlitzungsmoglichkeiten (z.B. ehrenamtliche Familienpaten)
an. Palliativ erkrankte Elternteile von jungen Kindern sind durch den Umstand der Uberforderung durch
die eigene Erkrankung meist nicht in der Lage, ihren Kindern die notwendige Begleitung durch
kindgerechte, transparente Kommunikation zu erméglichen, was die Kinder zusatzlich verunsichert und
stark belastet. Zudem machen sie sich ihr eigenes Bild von Erkrankung und Versterben, welches oftmals
schwieriger ist als die Realitat.

Dies leistet der Verein u.a.:

e zeitnahe aufsuchende und beratende Unterstiitzung der Familie

e Einbindung in das psychosoziale und medizinische Hilfenetzwerk

o ehrenamtliche Familienhelfer zur Unterstiitzung in der Hauslichkeit

e Selbsthilfegruppe fiir Patienten und Angehorige

e kunsttherapeutisch geleitete Gruppe fiir Patienten und Angehorige

o kunsttherapeutisch geleitete Gruppen fiir Kinder und Jugendliche erkrankter Elternteile

o psychologisch gefiihrte Farewell-Begleitung — individuelle Abschiednahme der gesamten
Familien des versterbenden Elternteils. Moglich in der Hauslichkeit, in der Klinik oder im
Hospiz. Sobald das Versterben des Elternteils absehbar wird, unterstiitzt eine Psychologin die

Kinder und die gesamte Familie bei der Vorbereitung auf den bevorstehenden Verlust

Die Angehorigen sind ebenfalls stark belastet von einer solchen Diagnose. Gerade Kinder fiihlen sich
noch einmal anders verunsichert: Die Eltern, die eigentlich den Schutzauftrag haben, kdnnen diese
Aufgabe nicht mehr wie gewohnt ausfiihren. Die Kinder werden haufig fremdbetreut, sie flihlen eine
Veranderung im emotionalen Verhalten ihrer Eltern und ggf. auch ihrer GroRBeltern. Die Rolle eines
jeden einzelnen Familienmitglieds verschiebt sich. Die damit einhergehende Veranderung fiihrt zur
Uberforderung. Auch die Kinder versuchen, fremde Rollen zu iibernehmen, um ihre Eltern zu entlasten
(sogenannte ,Young Carer”). Young Carer Ubernehmen unaufgefordert nicht alters- und
rollenentsprechende Aufgaben, wie bspw. Pflege des erkrankten Elternteils, Aufsichtspflicht fir
Geschwister und diverse hauswirtschaftliche Tatigkeiten. Sie stellen hdufig keine Fragen; aus Angst, die
Eltern zusatzlich mit ihren Sorgen zu belasten. Rickzug, Isolation oder aber Auflehnung sind oft die
Folgen. Dieser Riickzug belastet den Palliativpatienten zusatzlich. Hier kann man durch behutsame
Gesprache und dem Anbieten von Entlastungsmoglichkeiten die Familien unterstiitzen, ihre

Ressourcen und Starken aufzudecken und zu festigen.

Das wichtigste Ziel ist, dass die Betroffenen bzw. die Angehorigen spliren, dass sie in ihrer schwierigen

Lebenssituation nicht allein sind, dass sie ihre Gedanken, Sorgen und Angste haben diirfen und diese
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auch aussprechen kdnnen und dass es ein Gegeniiber gibt, der diese Gedanken aushalten kann, ohne
verletzt zu werden oder zu (be)werten. Angste, die ausgesprochen werden, erscheinen weniger
bedrohlich und offnen dem Betroffenen Handlungsmoglichkeiten fir die Entwicklung von
Entlastungsmechanismen. Damit Kinder, Jugendliche und Erwachsene die Bereitschaft zeigen kénnen,
tiber ihre Gefiihle, Angste und Erfahrungen zu sprechen, benétigen sie eine ungehemmte Atmosphire,
in der sie sich ernstgenommen und respektvoll behandelt fiihlen. Sie brauchen sozialpadagogisch
ausgebildete Erwachsene an ihrer Seite, die um ihre Note wissen, denen es nicht schwerfallt, Gber
schambehaftete Themen zu sprechen und gleichzeitig Grenzen wahren kénnen. Sie kénnen sich ihren
Eltern haufig nicht anvertrauen, da diese zum betroffenen System gehdren. Sie flirchten, zu einer
zusatzlichen Belastung fiir ihre Eltern zu werden und wollen diese vermeintlich schonen. Ziel ist es
ebenfalls, durch den eigenen (kreativen) Weg Verdnderungen zuzulassen und zu akzeptieren,
beispielsweise durch kunsttherapeutisches Gestalten, Wege und Maoglichkeiten zu schaffen, die Krise
zu durchstehen und (ber sie hinauszuwachsen, indem der Betroffene lernt, seine jetzige
Lebenssituation so qualitativ hochwertig wie moglich zu erleben und seine Emotionen zu verarbeiten.

Dabei unterstitzen verschiedenen Professionen mit Empathie und Einfiihlungsvermdgen.

KuL hat es sich zur Aufgabe gemacht, im Moment des geduBerten oder erkannten Hilfebedarfs
niedrigschwellig und zeitnah in die Versorgung der Familien einzusteigen und deren Tempo zu
respektieren. Denn meist wird bei Giberrauschender, vor kurzem erfolgter Diagnosestellung zunachst
an der Hoffnung auf Genesung festgehalten und somit der eventuelle Bedarf an Unterstiitzung nicht

erkannt.

Kindesgliick und Lebenskunst e.V. — Familienhilfe und Trauerbegleitung im Kreis Pinneberg (kul-

team.de)

Rezeptblock ,,Unterstiitzung auf Rezept”

Die ldee, diesen Rezeptblock fiir das Psychosoziale Kompetenzzentrum zu entwickelt bzw. zu
adaptieren entstand im November 2022 beim Krebskongress in Berlin. Dort wurde die Studie ,WAG-
ES!” (Oliver Bayer et al.) vorgestellt, die sich gerade in der letzten Publikationsphase befindet und daher
noch nicht zitiert werden kann. Die bereits vorhandenen Ergebnisse wurden uns jedoch vertraulich zur
Verfligung gestellt. Die vorangegangenen Studien von Oliver Bayer und auch von Antje Frey
Nascimento, die sich ebenfalls der ambulanten psychosozialen Versorgung von Krebserkrankten
widmeten, stiitzen die These der WAG-ES! Studie. Der Ausgangsgedanke der Studie war, dass Madnner

zwar genauso haufig durch eine Krebserkrankung wie Frauen belastet sind, aber im ambulanten



13

Bereich nur 30% aller Ratsuchenden Manner sind. Neben strukturellen Bedingungen stehen meist die
traditionellen Mannlichkeitsideale der psychosozialen Unterstiitzung im Weg. Gefiihle wie Angst,
Trauer oder eigene verdnderte Bediirfnisse auch in Krisensituation zu dufSern oder Hilfe in Anspruch zu
nehmen, werden als unangemessen oder beschdmend erlebt. Doch genau das sind die
Voraussetzungen fiir den Zugang zu den psychosozialen Hilfen. Diese Studie wollte wissenschaftlich
herausfinden, ob Mannern der Zugang durch bedarfsgerechte Angebote erleichtert werden kann. Die
Studie wurde von der Deutschen Krebshilfe geférdert und von Oliver Bayer der Universitatsmedizin
Mainz geleitet. Aktuell werden die Daten noch analysiert, aber Bayer et al. konnten bereits feststellen,
dass eine aktive Empfehlung von psychosozialer Unterstiitzung durch den Arzt den Zugang zum
Unterstlitzungsangebot erleichtert. Zuweisende spielen damit eine entscheidende Rolle, Patienten und
Angehorige auf die Maoglichkeit einer kostenfreien Inanspruchnahme von psychosozialem

Unterstlitzungsangebot hinzuweisen.

Mit unseren Erfahrungen aus der Praxis kdnnen wir bestadtigen, dass viele unserer Ratsuchenden
(Manner wie Frauen) von der Moglichkeit, einer psychosozialen Unterstiitzung entweder zufillig
erfahren oder an einem Punkt, an dem es bereits zu spat ist und sie sich riickblickend eine Information
dariber friher gewilinscht hatten. Nach unserer Idealvorstellung der Palliativwversorgung in
Deutschland wiére eine automatisierte psychosoziale Beratung eines jeden Palliativpatienten optimal.
Vor dieser Herausforderung haben wir uns gefragt, an genau welcher Stelle in unserem
Arbeitsnetzwerk wir ansetzten kénnen, um diese Versorgungsliicke zu schlieBen. Durch den Impuls
dieser Studie haben wir beschlossen, die niedergelassenen Arzte im Kreis Pinneberg mehr in unser
Netzwerk einzubinden und dabei die Bediirfnisse beider Seiten zu berlcksichtigen. Zum einen die
Patienten, die informiert werden mdchten, zum anderen die Arzte, die wenig Zeit haben und bei der
Menge an Flyern und Infomaterialien schnell den Uberblick verlieren und dementsprechend die
Patienten nicht informieren kdnnen. Unser Rezeptblock ,Unterstiitzung auf Rezept” bietet den Arzten
die Moglichkeit, das psychosoziale Unterstiitzungsangebot auf einen Blick zu verstehen und passend
zur eigenen Arbeitsweise (ein Rezept ausstellen) anzuwenden. Dem Patienten wird aktiv eine
Unterstitzungsempfehlung Gbermittelt. Durch die meist bereits vorhandene Arzt-Patienten-Beziehung
kann das Unterstiitzungsangebot gut angenommen werden. Zudem profitieren Arzte zusatzlich davon,
die Patienten mit bestimmten Themen an kompetente Stellen zu verweisen und deren mogliche Sorgen

und Angste nicht selbst zu vertiefen (Arbeitszeitersparnis).

Der Rezeptblock beinhaltet alle wichtigen Informationen fir den Behandler und den Patienten auf
einen Blick. Auf der Vorderseite befinden sich die Themenschwerpunkte und kostenfreien Leistungen
der jeweiligen Einrichtung (AHPD, KBS, KUL). Hier hat der Behandler die Moglichkeit, Leistungen bzw.

Themenschwerpunkte fiir den Patienten bedarfsentsprechend anzukreuzen. Auf der Riickseite findet
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der Patient die Kontaktdaten aller Einrichtungen. Zur besseren Orientierung in einer meist emotional
stark belasteten Situation, sind die Themenschwerpunkte bzw. Leistungen farblich passend zu der

jeweiligen Einrichtung auf der Riickseite gekennzeichnet.

Im Januar 2023 haben wir den Rezeptblock und das Konzept des Psychosozialen Kompetenzzentrums
Wedel bei der Jahresversammlung des GRW vorgestellt. Wir sind auf groRe Zustimmung gestoRRen. Wie
weiter oben beschrieben fand bereits eine Schulung der Arzthelfer und Arzthelferinnen bei uns im Haus
statt. Die Schulung fiir die Arzte folgt im August 2023. Spannend war bspw., dass es die Arzthelferinnen
waren, die vorschlugen, unseren Rezeptblock auch unbedingt der Arzttasche hinzuzufiigen, wenn die
Arzte Hausbesuche titigen. Denn besonders im hiuslichen Umfeld kann der Bedarf an psychosozialer

Unterstlitzung besser wahrgenommen werden.

Durch den Austausch im Netzwerk konnten wir zuséatzliche Méglichkeiten ausfindig machen, unser
Konzept weiter zu etablieren. Wir sehen viel Potential darin, nur fehlen uns, wie auch vielen anderen

Einrichtungen, die finanziellen Mittel.

Vorderseite Ruckseite

Empfehlung

Pinneberg-Uetersen-Wedel

Kostenfreie, wohnortnahe
psychosoziale Beratung
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Alleinstellungsmerkmal oder Vorbildmodell?

Wir sind ein modernes Psychosoziales Kompetenzzentrum in landlicher Region und bieten ein
kompaktes, psychosoziales Angebot an einem Ort an. Das PSK bindelt unterschiedliche

Fachkompetenzen im palliativen Versorgungssystem.

Eine unserer Starken ist die gute Zusammenarbeit im Netzwerk, das wir stdtig ausbauen und durch

Schulungen und Fortbildungsangebote am Puls der Zeit halten.

Unsere Unterstiitzungsangebote sind unbirokratisch und fiir alle Ratsuchenden kostenfrei. Wir bieten

eine zeitnahe Terminvergabe und einen Erstkontakt innerhalb von 24 Std an.

Durch gute Abstimmungsprozesse ist uns eine schnelle interne Vermittlung bzw.

Unterstiitzungsanbindung der Ratsuchenden nach Erstkontakt moglich.

Der Erstkontakt zum PSK ist auf unterschiedliche Weise moglich. Entweder durch die einzelnen

Einrichtungen (AHPD, KUL, KBS) telefonisch und online oder tber die PSK-Website.

Wir betrachten jeden Fall in seiner Gesamtheit und haben durch die gebiindelten Fachkompetenzen
und den Standort in landlicher Region ein Alleinstellungsmerkmal, das wir gern in der Bundesrepublik

als Vorbildmodell sehen wiirden.

Nach knapp vier Monaten seit der PSK-Projektentstehung und Kommunikationsentwicklung inkl.
baulichen Anpassungen und der starken Netzwerkarbeit ziehen wir eine sehr positive Zwischenbilanz.
Unser Rezeptblock erreicht eine hohe Akzeptanz in der Arzteschaft, wodurch das palliative

Versorgungssystem besonders profitiert.

Was macht gutes Netzwerk aus und warum ist das so wichtig?

Geduld, Engagement, Leidenschaft fir sein Arbeitsfeld, eine grole Portion Motivation innovative
Losungen fiir Arbeitsprozessen zu finden und natirlich die Nutzung und Starkung der Ressourcen
macht flr uns ein gutes Netzwerk aus. Ohne ein gut funktionierendes und sich unterstiitzendes
Netzwerk kénnen wir unser Leistungsspektrum nicht komplett ausschépfen und die Versorgung von

Patienten nicht verbessern. Wir arbeiten taglich daran unser Netzwerk sinnvoll zu erweitern.
Aktuell gehoren zu unserem Netzwerk:

e Gesundheitsnetz Region Wedel (GRW)
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e Qualitatszirkel Palliativmedizin Kreis Pinneberg

e SAPV-Teams

e Onkologische Zentren und Kliniken rund um Hamburg und Schleswig-Holstein
e Sternenbriicke

e Kinder & Jugendhospiz

e Ambulante Pflegedienste

o Pflegestiitzpunkt

e  Rettungsdienst RKISH

e Zentrale Kontaktstelle fiir Selbsthilfe Kreis Pinneberg
e Schulen & Kitas

e Jugendamt

e Seniorenbeirat

e Bestatter

e Sozialdienste, sozial-psychiatrische Dienste

Wer profitiert?

An erster Stelle profitieren Ratsuchende — Selbstbetroffene wie Angehérige. In unserer Arbeit
bezeichnen wir die Ratsuchenden als Zugehorige, weil jeder Mensch, der einem Palliativerkrankten
emotional nahesteht, das Recht auf psychosoziale Begleitung hat. Der grofte Vorteil flr unsere
Ratsuchenden ist das familienmitgliederibergreifende Unterstiitzungsangebot. Paare oder Familien

mit Kindern kénnen ressourcenschonend gemeinsam Termine wahrnehmen.

Arzte profitieren von unserem Konzept und besonders von der Informationsvermittlung mittels unseres
Rezeptblocks , Unterstiitzung auf Rezept”. Das tragt nicht nur zu einer verbesserten Arzt-Patienten-
Beziehung bei, sondern schafft auch Arbeitszeitersparnis auf Seiten der Arzte. Neben den Arzten
profitieren alle Menschen aus dem Netzwerk, da an bestimmten Stellen die eigenen Fachkompetenzen

aufhéren und sie die Moglichkeit haben Ratsuchende bedarfsgerecht weiterzuvermitteln.

Kolleginnen innerhalb des Psychosozialen Kompetenzzentrums  profitieren von der
multiprofessionellen Zusammenarbeit. Die Arbeit am Ratsuchenden gelingt besser, wenn im

Familiensystem an anderer Stelle Entlastung durch Begleitung innerhalb des PSK stattfindet.
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Erzieher, Lehrer und Schulsozialarbeiter haben durch das PSK einen Mehrwert, da bspw. KUL-
Mitarbeiterinnen das Personal in offentlichen Einrichtungen auf den Umgang mit palliativen

Erkrankungen im Familienkontext schulen.

Die Offentlichkeit wird in Zukunft von unserem Konzept der psychosozialen Unterstiitzung in Wedel
profitieren, weil wir uns bewusst den krankheitsbegleitenden, schwierigen Themen stellen. Unser Ziel
ist es, die psychosoziale Unterstiitzung besonders im palliativen Bereich in der Offentlichkeit zu

etablieren.

Wer bezahlt diesen Luxus?

Unsere Angebote sind fir alle Ratsuchende kostenfrei und mit sehr geringer Wartezeit und zeitnaher
Terminvergabe verbunden. Kindesgliick & Lebenskunst e.V. ist rein spendenfinanziert. Der Ambulante
Hospiz- und Palliativdienst sowie die Krebsberatungsstelle befindet sich unter der Tragerschaft der
Pflegediakonie Hamburg-West/Stidholstein gGmbH. Die Krebsberatungsstelle wird gemaR §65e SGB V
durch den GKV-Spitzenverband und die PKV gefordert. Der AHPD wird nach §39a SGB V refinanziert.
Wie in vielen anderen sozialen Eichrichtungen reicht die Regelfinanzierung nicht fir alle Angebote aus
bzw. wird nicht bezuschusst, daher sind alle Einrichtungen des Psychosozialen Kompetenzzentrums auf

zusatzliche Spenden angewiesen, um das Angebot aufrechtzuerhalten und weiterzuentwickeln.

Unsere Zukunftsvision!

Gern wiirden wir als Psychosoziales Kompetenzzentrum Wedel unsere Offentlichkeitsarbeit ausweiten.

Wir planen am 15. Juni 2023 einen ,Tag der offenen Tir”“ mit Presse und Politik am Vormittag. Am
Nachmittag laden wir allen interessierten Menschen ein, unsere Arbeit und Angebotspalette personlich

kennen zu lernen.

Gern wiirden wir eine Kampagne fiir das PSK in Print & Medien platzieren. Bei der Wahl der
Werbemittel mochten wir die Unterschiede zwischen denen, die tendenziell von der alteren Zielgruppe
gewdnscht sind (Anzeigen in Zeitungen, Flyer, Broschiiren), als auch die gewiinschte Kommunikation
der jingeren Zielgruppe (digital & social Media, Internetauftritt, Newsletter) berticksichtigen. Denn die
Auseinandersetzung mit einer palliativen Situation und einer damit einhergehenden

Lebenszeitverkiirzung betrifft heute die junge Zielgruppe im gleichen Malie — leider wird es in der
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Offentlichkeit nicht ausreichend thematisiert. Eine SocialMedia Fachkraft besonders fiir junge
Erwachsene und junge Familien ware fir das Psychosoziale Kompetenzzentrum Wedel eine
Bereicherung. Die Finanzierung einer solchen Fachkraft ist leider in der Regelfinanzierung nicht
vorgesehen und muss aus Spendengeldern bezahlt werden. Aktuell bemiihen wir uns um innovative

und finanzstarke Unterstiitzer.

Bereits jetzt haben wir eine grofle Nachfrage seitens der Ratsuchende, unsere Angebotspalette zu
folgenden Themen zu erweitern. Das Fachpersonal ware im Netzwerk vorhanden, jetzt ist nur noch die

Finanzierungsfrage offen.
Finanzierung weiterer Workshops und Kurse fiir Ratsuchende:

e Kunsttherapeutische Angebote fiir Angehorige

e Fatigue —Kurs

e Wie gehe ich mit meiner Angst um — Kurs

e Letzte Hilfe — Kurs

e Ich bin schwer krank, wie sage ich es meinen Kindern? — Workshop
e Achtsamkeitstraining jeweils fiir Angehorige und Selbstbetroffene

o Neue Fortbildungsreihe fiir sozialpddagogische Fachkréafte in Kita, Schule und Schulsozialarbeit

Selbstverstandlich mochten wir weiterhin Weiterbildungen & Supervision allen Mitarbeiterinnen

ermoglichen, um die Angebotsqualitat zu sichern.

Vielen Dank, dass Sie sich die Zeit genommen haben, unser neues Psychosoziales Kompetenzzentrum

in Wedel in Schriftform kennenzulernen.

Unser Leitgedanke — SchlieRung der psychosozialen Versorgungsliicke bei palliativer Krebserkrankung
und Etablierung eines niedrigschwelligen Zugangs zum Unterstltzungsangebot fir Betroffenen zu

ermoglichen, treibt unsere Arbeit taglich an.
Uber Ihre finanzielle Unterstiitzung auf unserem Weg wiirden wir uns freuen.

Ihr Team des Psychosozialen Kompetenzzentrums Wedel
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