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Vorbemerkungen zu geschlechtergerechter
Sprache und Begrifflichkeiten

Die Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung e.V. bemiiht sich in diesem Rahmen-
konzept um eine geschlechtergerechte Sprache. Das ist in der deutschen Sprache insofern
schwierig, als dadurch die Lesbarkeit des Textes eingeschrinkt sein konnte. Ungeachtet
dessen ist der Gebrauch ausschlieflich der ménnlichen Form nicht ausreichend. Deswegen

wird zumindest versucht, eine geschlechtergerechte Sprache zu verwenden.

Es wird deswegen nachfolgend der Begriff ,,Patientinnen und Patienten verwendet, worin

alle Menschen mit Bedarf an Hospizarbeit und Palliativversorgung eingeschlossen werden.

Angehbrige, Zugehorige
Verwendet wird durchgéngig der Begrift ,,Angehérige® Damit sind alle Menschen gemeint,
die zu den Patientinnen und Patienten eine private Beziehung haben, also z.B. Verwandte,

Partner, Freunde, Mitbewohner und gute Nachbarn.

Menschen mit Behinderung

Verwendet wird in der Regel der Begriff ,, Menschen mit Behinderung®, es sei denn, dies
fithrt zu sprachlichen Komplikationen. Wo der Einfachheit halber ,,behindert“ oder ,,Be-
hinderte® geschrieben wird, soll dies nicht als Stigmatisierung interpretiert werden. Wenn
das Alter der Zielgruppe wichtig ist, werden die Begriffe , Kinder mit Behinderung® (0 - 18

Jahre) und ,erwachsene Menschen mit Behinderung“ verwendet.

Mitarbeitende, Mitarbeiter
Verwendet wird durchgingig ,,Mitarbeitende®, weil dies der kiirzeste Begriff ist, der gender-

frei Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter erfasst.
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|. GruRBworte

Bayerische Staatsministerin fiir Gesundheit und Pflege
Melanie Huml, MdL

Sterben ist Teil unserer menschlichen Existenz

Schwerstkranken und Sterbenden ein wiirdiges und schmerzfreies Leben bis zuletzt zu er-
moglichen, ist seit langem ein Anliegen der Bayerischen Staatregierung. 2011 haben wir das
Rahmenkonzept ,,Begleitung und Versorgung Schwerstkranker und Sterbender sowie ihrer
Angehorigen in Bayern® verabschiedet, das bundesweit erste seiner Art. Als Ministerin und

Arztin liegt mir die Hospiz- und Palliativversorgung besonders am Herzen.

Es freut mich, dass nun die Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung e.V. (AHPV) fiir
Stadt und Landkreis Augsburg ein regionales Rahmenkonzept vorlegt. Denn ich bin iiber-
zeugt davon, dass wir in der Betreuung und Versorgung nur etwas voranbringen, wenn wir
entschlossen sind, uns gemeinsam auf den Weg zu machen und die immensen Herausfor-

derungen anzupacken.

Dieses Rahmenkonzept belegt ein Miteinander in der Region Augsburg und stellt in Bayern
eine Besonderheit dar. Es gibt nur wenige Hospiz- und Palliativnetzwerke dieser Gréfie. Ein
regionales Rahmenkonzept zu erarbeiten ist Ausdruck des Wunsches, dass Menschen am
Lebensende nicht leiden und vereinsamen. Vielmehr sollen sie Linderung und Trost finden.

Ohne die AHPV wire das vorliegende Rahmenkonzept nicht entstanden.

Bereits die gemeinsame Arbeit an einer Idee bringt Dinge in Gang. Dort, wo Menschen sich zu-
sammensetzen, Ziele diskutieren und Defizite benennen, da bewegt sich etwas. Das heif3t nicht,
dass es einfach ist. Es braucht oft einen langen Atem, viele Beteiligte, Kompromissbereitschaft

und den Mut zu ungewohnlichen Mafinahmen, um am Ende ein gutes Ergebnis zu erzielen.

Jetzt gilt es, das Rahmenkonzept mit Leben zu erfiillen. Ich wiinsche der AHPYV, dass sie viele
der avisierten Mafinahmen mit moglichst vielen Beteiligten umsetzt und neue Mitglieder und
Mitstreiter fiir das AHPV-Netzwerk gewinnen kann. Mein herzlicher Dank gilt allen, die sich

dafiir einsetzen.
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Oberbiirgermeister Landrat
der Stadt Augsburg des Landkreises Augsburg

Dr. Kurt Gribl Martin Sailer

Lebens-Wert

Die Begleitung und Versorgung von Menschen am Lebensende riickt — nach einer langen Phase
der Verdrangung - in den letzten Jahren immer weiter ins Bewusstsein der Gesellschaft. Wir al-
tern alle, und es werden immer mehr, die sehr alt und sehr krank werden. Sie brauchen Fiirsorge

und Versorgung — doch wie soll diese ,,Sorge” konkret aussehen?

Der Landkreis Augsburg hat 2011 sein ,Seniorenpolitisches Gesamtkonzept® publiziert, die
Stadt Augsburg 2014 ihr ,,Seniorenpolitisches Konzept®. Beide Konzepte nehmen auch die Situa-
tion am Lebensende in den Blick. Wir freuen uns, dass das vorliegende Rahmenkonzept nun di-
rekt an die beiden kommunalen Rahmenkonzepte ankniipft und den Teilbereich ,,Hospiz- und
Palliativversorgung in der Region® intensiv weiter betrachtet. Denn nur wenn die kommunalen
Konzepte weitergedacht werden, werden sie mit Leben erfiillt und zum ,,Lebens-Wert* in unse-

rer Region beitragen. Lebenswert bis zuletzt — ganz im Sinne des Hospizgedankens.

Ganz wichtig ist uns dabei die Arbeit Hand in Hand - wofiir auch dieses gemeinsame Gruf3-
wort steht. Die Grof3stadt Augsburg und der Landkreis mit seinen 46 Stddten, Mérkten und
Gemeinden sind eng miteinander verflochten. Jenseits aller Konkurrenz setzen wir uns ge-
meinsam dafiir ein, dass es fiir die zentralen menschlichen Herausforderungen Krankheit

und Sterben ausreichende, erreichbare und wiirdige Angebote gibt.

Wir tragen die Ziele dieses Rahmenkonzepts mit — und das auf mehreren Ebenen: Stadt und
Landkreis sind Mitglieder des AHPV eV, unter dessen Federfithrung dieses Konzept ent-
stand. Einige unserer Mitarbeiter haben, neben vielen anderen, ihre Expertise eingebracht
und das vorliegende Rahmenkonzept mit gestaltet. Als Trager von Einrichtungen wie Se-
niorenberatung oder Seniorenheimen sind wir Teil der Versorgung. Und nicht zuletzt ist
die Prasentation dieses Rahmenkonzepts der Anlass, dass wir die CHARTA zur Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland unterzeichnen. Damit setzen wir
ein sichtbares Zeichen, dass die Sorge um die Menschen am Lebensende eine gemeinschaft-

liche Aufgabe ist, zu der wir als Kommunen unseren Beitrag leisten.
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ll. Vorwort des Herausgebers

Von Anfang an war es der Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung e.V. ein Anliegen,
dass die Einwohnerinnen und Einwohner unserer Region, die unheilbar krank sind, an einer
weit fortgeschrittenen Erkrankung leiden oder am Ende ihres Lebens stehen, die bestmogli-
che Behandlung, Pflege, Betreuung und Begleitung in Hospizarbeit und palliativer Versor-
gung erhalten. Die sich ergidnzenden Handlungsansitze Palliative Care und Hospizarbeit ha-
ben gemeinsame Wurzeln, ihre Entwicklung in Deutschland und auch in Augsburg begann
jedoch ganz unterschiedlich. Sie sind zwei Auspragungen ein und derselben Hospizidee: Sie
mochten Menschen in dieser Lebensphase umfassend betreuen und begleiten und damit zu

einer moglichst guten Lebensqualitit bis zuletzt und einem Leben bis zuletzt beitragen.

Bereits heute setzt sich ein Grofiteil der Institutionen und Fachpersonen der regionalen Ge-
sundheitsversorgung mit Hospizarbeit und Palliativversorgung auseinander. Allerdings
koénnen noch nicht alle Menschen, die dies benétigen, von einer ihrem Bedarf und ihren
Bediirfnissen entsprechenden Hospizarbeit und Palliativversorgung profitieren: Noch beste-
hen Liicken im Angebot, in der Qualifizierung der Mitarbeitenden und an den Schnittstellen
zwischen den Versorgern sowie ungeloste Fragen in der Finanzierung, insbesondere in der

allgemeinen ambulanten Palliativversorgung.

De AHPV versteht sich als regionales Netzwerk. Der Verein hat keinerlei Weisungsbefugnis
gegeniiber seinen Mitgliedern, sondern sieht in der Kommunikation und Kooperation die

zentralen Chancen, die vernetztes Arbeiten bietet.

Nachdem die spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV) in der Region so gut im-
plementiert worden war, beschloss der Vorstand der AHPV im Jahr 2014 einstimmig, nun
nicht einzelne Projekte durchzufiihren, sondern zunéchst ein ,,Konzept® fiir die nichsten Jah-
re zu erstellen. Dabei war allen Beteiligten klar, dass unter einem Konzept unterschiedliche
Vorstellungen vereinigt werden miissen: Wéhrend einige unter Konzept einen skizzenhaften,
stichwortartigen Entwurf verstehen, ist dies fiir andere bereits ein klar umrissener Plan oder
Programm fiir ein Vorhaben mit prazisen Aussagen - sozusagen vergleichbar mit einer Hand-
lungs- oder Gebrauchsanweisung. Und wieder andere verstehen unter dem Begriff eines Kon-

zepts eine Idee oder Ideal; also eine aus der Wahrnehmung abstrahierte Vorstellung.?

2 Zur Bedeutung des Begriffs Konzept siehe auch http://www.duden.de/rechtschreibung/Konzept



Der Vorstand der AHPV ging bei seinem Beschluss von der Vorstellung aus, keine Hand-
lungs- oder Gebrauchsanweisung zu verfassen, sondern aus seinem Grundverstdndnis eines
regionalen Netzwerks die Ideen und vielfaltigen Vorstellungen in Arbeitskreisen zu verdich-

ten und in einem gemeinsamen Papier als ,,Rahmenkonzept® zu veréffentlichen.

Das vorliegende Rahmenkonzept ist deshalb bewusst in einem konstruktiven Auseinanderset-
zungsprozess entstanden, an dem sich erfreulich viele Mitglieder (und zum Teil auch Nichtmit-
glieder) mit 95 Mitarbeitenden beteiligt haben. Naturgeméaf sind dabei nicht immer alle einer
Meinung, aber auf der Mikroebene (also der direkten Versorgungsebene, siche Abbildung 6)
herrschte in vielen Arbeitskreisen (AK) weitgehende Einigkeit dariiber, was erforderlich ist und
wo die Herausforderungen liegen. Gleichzeitig mussten alle AK-Mitarbeitenden auch die orga-
nisationellen Eigeninteressen ihrer Arbeitgeber vertreten. Um einen Konsens wurde zum Teil
heftig und kontrovers gerungen. Dieser Prozess war erwiinscht und am Ende war nur in einigen

wenigen Einzelféllen kein Konsens herstellbar.

Ein Spannungsfeld war dies insbesondere auch fiir Organisationen, die weit tiber die AHPV-
Region hinaus - Stadt und Landkreis Augsburg - titig sind, z.B. in der Versorgung von Kin-
dern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen, der Behindertenhilfe oder der Aus-, Fort- und
Weiterbildung. Die AHPV als lokales Netzwerk musste diese lokale Begrenzung jedoch aus

ihrem Vereinszweck heraus vorgeben.

Eine Herausforderung war auch die vom Verein vorgegebene zeitliche Taktung, innerhalb
der das Rahmenkonzept zu einer ,finalen” und abgestimmten (!) Version gebracht werden
musste. Mancher Wunsch nach vertiefter Bearbeitung musste hintangestellt werden - zu-
gunsten des Gesamtziels, in vertretbarer Zeit eine gemeinsame Strategiegrundlage fiir den

Verein zu schaffen.

Vor diesem Hintergrund stehen wir bewusst zu unserem scheinbar ,,unfertigen“ Konzept
im Platon’schen Verstindnis einer ,,Idee“. Es macht sichtbar, dass angesichts der Dynamik,
der vielen Beteiligten und des Wachsens des Netzwerks ein Status erhoben wurde, der auch
Offenes und Ungesichertes enthdlt und der nicht abschlieflend sein kann. Das Konzept
ist ein versuchter Meilenstein im fortlaufenden Prozess und zeichnet ein Bild dessen, was

notwendend ist.

Auf der einen Seite stand die Erarbeitung der Grundlagen: die regionalen Grundlagen und

Vorgeschichte, iiberregionale Beziige sowie er Versuch einer Darstellung der Ist-Situation



und Bedarf der Hospizarbeit und Palliativversorgung in der Region Augsburg. An dieser
Stelle wurde mit Dr. Michael Monzer auch ein ,,Externer” eingebunden, der sich intensiv mit
Case und Care Management auseinandergesetzt hat und sein Wissen in die Grundlagenkon-

zeption einer netzwerkinternen Servicestelle eingebracht hat.

Auf der anderen Seite stand der bereits erwahnte Auseinandersetzungsprozess in vielen Ar-
beitskreisen iiber insgesamt fast ein Jahr mit all seinen Interaktionen, Querverbindungen
und konstruktiven Aushandlungsprozessen. Insgesamt war dieser konstruktive Ausein-
andersetzungsprozess sehr dynamisch und wertvoll fiir das kiinftige Miteinander und die
Entwicklung in der Region. Das vorliegende Rahmenkonzept spannt den Rahmen auf, in-
nerhalb dem die Mitgliedsorganisationen handeln kénnen - aber natiirlich nicht miissen.
Eine Verbindlichkeit fiir das kiinftige Miteinander ergibt sich immer nur aus der freiwilligen

Selbstverpflichtung der Mitglieder.

Das Konzept benennt nicht nur bereits bestehende Versorgungsangebote, sondern - im
Sinne einer Vision - auch noch nicht existierende Versorgungsformen wie die Integrierte
Ambulante Palliativversorgung. Das ist gewollt und soll zu der weiteren Diskussion beitra-
gen, was genau die besten Versorgungsformen sind und wie diese zusammenspielen kénnen.
Manche offene Diskussion zeigt auch, wie notwendig weitere Aktivititen in den Handlungs-
feldern Netzwerkarbeit, Forschung und Fortbildung sind, die in der tagtaglichen Versorgung

nicht vordringlich wahrgenommen werden.

Deshalb will die Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung e.V. (AHPV) in den kommen-
den Jahren verstarkt Anstrengungen unternehmen, um die regionalen Rahmenbedingungen
fiir gute Arbeit und gute Qualitat in der Palliativversorgung und Hospizarbeit zu verbessern.
Sie will - im Rahmen ihrer finanziellen Méglichkeiten — dort Angebote unterstiitzen, wo
diese noch auf- und ausgebaut werden miissen. Zeitgleich sollen alle drei Kernelemente guter
Versorgung adressiert werden: Betroffenenorientierung, Qualitat und Wirtschaftlichkeit. Sie

sind notwendig, um langfristig gut ver- und fiirsorgen zu kénnen.

So hoffe ich als Vorstandsvorsitzender der Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung,
aber auch als ein in dieser Region palliativ Tétiger und moglicherweise irgendwann einmal
Betroffener, dass wir mit diesem Konzept einen wichtigen Grundstein fiir die Weiterent-

wicklung der Palliativversorgung und Hospizarbeit in unserer Region legen kénnen und da-



mit ermoglichen, dass immer mehr Menschen, die Versorgung und Fiirsorge in ihrer letzten
Lebensphase benétigen, davon profitieren werden. Allein die eineinhalbjahrige Erstellung
dieses Rahmenkonzepts hat bereits mehr an Kommunikation, Kooperation und konkreten

Verbesserungen in Gang gesetzt als wir uns erhofft hatten.

Fiir mich persoénlich ist dieses regionale Rahmenkonzept auch eine dringend benétigte Antwort
auf die Anfrage nach aktiver Sterbehilfe bzw. assistierter Beihilfe zum Suizid. Hierzu haben wir
im Juli 2014 unsere Erklarung gegen aktive Lebensverkiirzung® publiziert, in der wir als AHPV
eV. eindeutig mitteilen, dass aktive Lebensverkiirzung keinen Auftrag an Hospizarbeit und
Palliativversorgung darstellen kann. ,,Nicht den Leidenden, sondern das Leiden nehmen® ist in
einem Satz zusammengefasst das, was wir als unseren Auftrag wahrnehmen. Inwieweit sich die
deutsche Gesellschaft dieser Auffassung anschliefit und bereit ist, den 6konomisch aufwendi-
geren Weg einer guten Versorgung und Fiirsorge anstelle der billigeren Selbstt6tung zu gehen,
werden die ndchsten Jahre zeigen. Wir sind fest davon {iberzeugt, dass wir nur dann Menschen
bis zuletzt begleiten kdnnen, wenn wir diesen ihre Angste nehmen; wenn diese von den Mog-
lichkeiten einer entsprechenden Begleitung wissen; und wenn diese fiir sich ein lebenswertes

und abgesichertes Leben bis zuletzt erhoffen konnen.

An dieser Stelle danke ich allen, die zur Verbreitung und Umsetzung der Palliativversorgung
und Hospizarbeit in der Region Augsburg beitragen und freue mich schon heute auf die vie-
len weiteren positiven Entwicklungen, die wir gemeinsam oder einzelne von uns anstof3en,

konzipieren und umsetzen werden.

Thr
-é . Q\O\,\M_I—\
Eckhard Eichner

Vorsitzender der Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung e.V.

Augsburg, im April 2016

3 Siehe Kap. 1.6 Augsburger Erklérung



[ll. Praambel

Das Bayerische Staatsministerium fiir Umwelt und Gesundheit hat im Jahr 2011 ein Rah-
menkonzept zur Hospiz- und Palliativversorgung’ herausgegeben, dessen Praambel von der

AHPV wortlich iibernommen wird, weil diesem nichts hinzuzuftigen ist.

Schwerstkranke und Sterbende soweit wie maoglich von Schmerzen sowie von anderen
Belastungen zu befreien, sie und ihre Angehorigen menschlich zu begleiten, ihnen Lebens-
qualitit bis zuletzt sowie einen Abschied in Wiirde zu ermdoglichen, sind das Fundament

von Hospizarbeit und Palliativversorgung (World Health Organization (WHQO)).

Folgende Leitgedanken prigen die Hospizarbeit und die Palliativversorgung in Bayern:

—~

. Sterben gehort zum Leben. Es ist Teil unserer menschlichen Existenz. Dem Wunsch von
Menschen, in einer vertrauten oder gewdhiten Umgebung zu sterben, soll entsprochen

werden konnen.

2. Die bestindige Auseinandersetzung mit den Themen Sterben und Sterbebegleitung ist

Aufgabe fiir die gesamte Gesellschaft.

3. Die Hospizidee ist aus der Mitte der Gesellschaft entstanden. Sie wird getragen von dem
Ziel, am Ende des Lebens einfiihlsame, mitmenschliche und personliche Begleitung zu
gewdihren. Das hohe ehrenamtliche Engagement der Biirger in der Hospizarbeit wird

anerkannt, geschitzt und weiterhin tatkriftig unterstiitzt.

4. Palliativmedizin und Palliativpflege sichern die qualifizierte Behandlung von Patienten
mit einer nicht heilbaren, progredienten (fortschreitenden) und weit fortgeschrittenen

Erkrankung mit begrenzter Lebenserwartung. Das Hauptziel ist die Lebensqualitiit.

5. Es bedarf einer interdisziplindren, multiprofessionellen, sektorentibergreifenden und

qualifizierten Hospiz- und Palliativversorgung.

6. Eine Perspektive der palliativmedizinischen und hospizlichen Fiirsorge soll Bestrebungen

zur Legalisierung der Totung auf Verlangen entgegen wirken.

7. Wiirdevolles Leben bis zuletzt bendtigt einen geeigneten Rechts- und Versorgungs-

rahmen.

4 Aus: Bayerisches Staatsministerium fiir Umwelt und Gesundheit 14.10.2011
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|V. Globalziele des Rahmenkonzepts

Die Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung mochte mit ihrem Rahmenkonzept nicht
nur den IST-Stand in Stadt und Landkreis Augsburg definieren, sondern gibt sich auch fol-
gende Ziele, die dazu beitragen, dass sich Hospizarbeit und Palliativversorgung in der Regi-

on Augsburg weiter entwickeln. Alle Ziele beziehen sich auf die Region.

Ziel 1:  Bestehendes Netzwerk der Hospiz- und Palliativversorgung

in der Region aushauen
Hospiz- und Palliativversorgung kann nur im Miteinander gelingen. Grundlage dafiir ist das
Netzwerk ,,Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung“ und diese Grundlage soll weiter aus-

gebaut werden.

Ziel 2. Hospizarbeit starken

Die ambulante und stationare Hospizarbeit soll unter drei Aspekten weiterentwickelt werden:

= Mehr Hospizbetten und flichendeckender Ausbau der Hospizdienste.

= Vertiefte Zusammenarbeit mit der in den letzten Jahren deutlich gewachsenen Pallia-
tivversorgung.

®  Verstirkte Offentlichkeitsarbeit, damit die Hospizarbeit selbstverstindlich in die Ge-
sundheitsversorgung sterbender Menschen eingebunden wird.

Die Augsburger Hospiz- und Palliativstiftung soll helfen, die Entwicklung der Hospizarbeit

auch finanziell zu unterstiitzen.

Ziel 3: Hospiz- und Palliativkultur in Pflegeheimen verankern

Die palliative und hospizliche Versorgung und Begleitung von Menschen in Pflegeheimen soll
im Miteinander weiterentwickelt werden. Die Angebote und Moglichkeiten von Hospizarbeit
und Palliativversorgung sollten in allen Einrichtungen gleichermaflen zuginglich sein. Fort-

und Weiterbildungsangebote fiir Mitarbeitende der Heime sollen intensiviert werden.

Ziel 4:  Allgemeine ambulante Palliativversorgung voranbringen
Die allgemeine Palliativversorgung im ambulanten Bereich muss in der pflegerischen und
haus-/fachérztlichen Versorgung weiterentwickelt und ausgebaut werden, denn es ist abseh-

bar, dass immer mehr Menschen mit unheilbaren, lebensbedrohlichen und/oder chronisch



fortschreitenden Erkrankungen krankenhausextern versorgt werden miissen.

Zentrale Herausforderung in der ambulanten Palliativpflege ist die fehlende Finanzierung
der zeitlichen Mehraufwénde, die in Form von Zuwendung zu den Betroffenen, Netzwerkar-
beit, Abstimmungen etc. geleistet werden miissen. Hier soll versucht werden, als regionales
Netzwerk Einfluss auf die Grundlagen der Hauskrankenpflege (HKP) zu nehmen, wenn die-

se infolge des Hospiz- und Palliativgesetzes angepasst werden.

Analog zur Palliativpflege sollen auch engagierte Haus- oder Fachirzte eine angemessene
Vergiitung erhalten. Weitere Hausarzte sollen fiir die Qualifizierung in der Palliativmedizin

gewonnen werden.

Durch einen integrierten Versorgungsvertrag soll eine qualifizierte allgemeine Palliativ-

versorgung bei angemessener Finanzierung fiir aufwendige Patientengruppen erfolgen.

Die ambulant-stationdr-ambulante Schnittstelle ist aufgrund der sektoralen Trennung des
Gesundheitswesens mit unterschiedlichen Versorgungs- und Vergiitungslogiken sowie un-

terschiedlichen gesetzlichen Rahmenbedingungen hochkomplex.

Regional soll versucht werden, an dieser bidirektionalen Schnittstelle Verbesserungen fiir
die Betroffenen zu erreichen, damit diese weniger Versorgungsbriiche und Diskontinuiti-
ten erleben miissen. Hierzu gehoren der Aufbau multiprofessioneller sektorentibergreifender
Fallkonferenzen, eine Vereinheitlichung von Dokumentationen sowie die Optimierung der

Entlassung von Palliativpatienten.

Die allgemeine und spezialisierte Palliativversorgung soll in den Krankenhéusern weiterent-
wickelt werden. Palliative Care soll in allen Kliniken als Teil einer umfassend verstandenen

allgemeinen Palliativversorgung integriert sein.

Mit dem neuen Hospiz- und Palliativgesetz konnen nun palliativmedizinische Dienste in Koope-
ration mit ambulanten Partnern erbracht werden. Da deren Vergiitung ebenfalls verbessert wer-

den soll, kann das bestehende Netzwerk hier die kleineren Krankenhauser deutlich unterstiitzen.



Nach iiber 25 Jahren Hospizarbeit und trotz des Ausbaus der Palliativversorgung in den letz-
ten Jahren fehlt in der Offentlichkeit weiterhin eine konkrete Vorstellung von den Méglich-
keiten der Hospizarbeit und Palliativversorgung. Sie werden nicht als selbstverstdndliches

Recht auf eine angemessene Begleitung in der letzten Lebensphase in Anspruch genommen.

Die Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung will hier durch mehr Aufkldrung und
gemeinsame Offentlichkeitsarbeit erreichen, dass jeder, der hospizlich-palliative Unterstiit-
zung braucht, auch den Zugang dazu bekommt. Hierzu gehéren auch weiterhin die Augsbur-

ger Hospiz- und Palliativgespriche, die dreimal pro Jahr stattfinden.

Bestimmte Verbesserungen sind unstrittig mit deren Finanzierung verbunden. Die Augs-
burger Hospiz- und Palliativversorgung will
= sich als regionales Netzwerk in Verhandlungen auf iiberregionaler Ebene einbringen.

= Fordergelder akquirieren, wo dies im Rahmen von Forschungs- und Entwicklungsvor-
haben erfolgversprechend erscheint.

= mit Hilfe der Augsburger Hospiz- und Palliativstiftung konkrete Neu- und Weiterent-
wicklungen unterstiitzen.

Damit immer mehr Betroffene angemessen hospizlich begleitet und palliativ versorgt werden

konnen, sind mehr Ehrenamtliche und Fachkrafte mit entsprechendem Wissen erforderlich.

Die AHPV wird deswegen das Fort- und Weiterbildungsangebot qualitativ und quantitativ
ausbauen: mit eigenen Kursen, in Kooperation mit anderen Anbietern und durch finanzielle

Unterstiitzung anderer Anbieter.

Zudem wird sie neue Entwicklungen mit Evaluationen begleiten oder sich an geeigneten For-

schungsprojekten aktiv beteiligen.
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1. Regionale Grundlagen und Vorgeschichte

1.1 Entwicklung der Hospiz- und Palliativversorgung
in der Region Augsburg

Der Aufbau der Hospizarbeit und Palliativversorgung in der Region Augsburg® ist seit meh-
reren Jahren ein Bestreben von Politik und Vertretern der Palliativversorgung (Palliative
Care?), insbesondere aber der Hospizbewegung sowie einer Vielzahl von Leistungserbrin-
gern aus allen Versorgungsbereichen. Auch Betroffene’ und Bevélkerung erwarten zuneh-

mend die Hospizarbeit und Palliativversorgung in der Gesundheitsversorgung.

Die Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung e.V. (AHPV) hat sich seit der Griindung
2009 an mehreren Konzepten und Planungen zur Hospizarbeit und Palliativversorgung in
der Region Augsburg beteiligt. So wurden sowohl im Landkreis als auch in der Stadt Augs-
burg seniorenpolitische Gesamtkonzepte entwickelt, in denen die Hospizarbeit und die
Palliativversorgung als relevante Themen in eigenen Kapiteln benannt wurden und deren
Umsetzung damit zu Zielen der regionalen Politik erkldrt wurde (vgl. 2.4.6 Seniorenpoli-
tisches Konzept der Stadt Augsburg und 2.4.7 Seniorenpolitisches Gesamtkonzept fiir den
Landkreis Augsburg).

Seit 2010 ist die AHPV iiber ihre 100%ige Tochtergesellschaft, die Augsburger Palliativ-
versorgung gemeinniitzige GmbH, die die Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung
(SAPV) fir die Gesamtregion Augsburg sicherstellt, selbst als Versorger titig. Der Aufbau
der SAPV war das wesentliche erste Vereinsziel. Ab 2013 war absehbar, dass sich die SAPV
wird dauerhaft etablieren konnen. Der Vorstand der AHPV beschloss, in der Folge das we-
sentliche Vereinsziel, nimlich die Vernetzung, in den Fokus zu nehmen, hier die vorhan-
denen Herausforderungen in der Region aufzunehmen und zu versuchen, gemeinsam zu

Losungen zu kommen.

5  Regional bezieht sich das Rahmenkonzept nur auf das engere Versorgungsgebiet der Mitglieder der Augsburger Hospiz- und
Palliativversorgung e.V., d.h.: Stadt und Landkreis Augsburg. Die Grenzen sind hier nicht immer scharf zu ziehen. Insbesondere in
der Pédiatrie, Aus-, Fort- und Weiterbildung sowie Behindertenhilfe bildet dies nur einen Ausschnitt der Versorgungsrealitat ab.

6  Derenglische Begriff ,Palliative Care” wird in diesem Konzept synonym und durchgéngig fiir die beiden Begriffe ,Hospice Care”
und , Palliative Care” verwendet.

7 Eswird nachfolgend der Begriff ,Patientinnen und Patienten” verwendet, worin alle Menschen mit Bedarf an Hospizarbeit
und Palliativversorgung eingeschlossen werden.

8  Siehe hierzu die Umfrage des DHPV aus dem Jahr 2012 Deutscher Hospiz- und Palliativverband 2012



1.2 Beschluss zum regionalen Rahmenkonzept zur Hospizarbeit und
Palliativversorgung

Am 12. Februar 2014 fand die erste Sitzung des AHPV-Arbeitskreises ,,Allgemeine Am-
bulante Palliativversorgung® statt, die einer ersten Orientierung diente. Folgende Themen

wurden identifiziert:

= Uberleitungsmanagement/Schnittstelle ambulant-stationdr-ambulant

" Adressierung der Bevolkerung beziiglich den Moglichkeiten der allgemeinen ambulan-
ten Palliativversorgung im Kontext der aktuellen Sterbehilfedebatte

= Offentlichkeitsarbeit fiir die Allgemeine ambulante Palliativversorgung
= Allgemeine Ambulante Palliativpflege
= Allgemeine ambulante Palliativmedizin - die hausirztliche Situation

Am 26. Mérz 2014 diskutierten AHPV-Vorstand und -Beirat diese Ergebnisse und kamen zu
dem Schluss, dass es einer intensiveren vereinsinternen Diskussion und Meinungsbildung

dariiber bedarf, wie das AHPV-Vereinsziel in Zukunft umgesetzt werden soll.

Bei einem Round Table mit Impulsreferaten und intensiver Diskussion am 14. Mai 2014
kristallisierte sich angesichts der Vielzahl der Forderungen heraus, dass moglicherweise
zundchst eine Art regionales Konzept zur Hospizarbeit und Palliativversorgung notwendig
sein konnte, in das sich die geschitzt 10 - 15 eigenstandigen Projekte und Notwendigkeiten

bzw. Forderungen einbetten lieflen.
Adressiert wurden folgende Themenkomplexe:

" grundsitzlicher Definitions- und Konsentierungsprozess (Definitionen, Abstimmun-
gen, regionale Grundlagen, Konzeptionierung)

= Uberleitung von Patientinnen und Patienten aus bzw. in das Krankenhaus, hier insbe-
sondere aus/in das Klinikum Augsburg als gréfitem stationidren Anbieter

= Unterstiitzung der allgemeinen ambulanten Palliativversorgung

= Unterstiitzung der Hospizarbeit/Hospizbewegung

Ausgehend von der Uberlegung, dass sich die AHPV zu einer regionalen ,,Plattform” weiter-

entwickeln konnte, war die Frage, mit welchen Priorititen welches Projekt wie durchgefiihrt



werden miisste. Die Priorisierung erschien zudem notwendig, weil die AHPV nicht in der

Lage war, alle Projekte zugleich zu bearbeiten.

Als moglicher Ausgangspunkt fiir die Priorisierung wurde die Idee ,Regionales Rahmen-
konzept“ weiter vertieft. Darin sollten die genannten Themen sowohl fiir sich genommen als
auch im Zusammenspiel mit den anderen dargestellt werden. Das Rahmenkonzept bedeutete
zwar eine zeitliche Verzogerung, aber es erschien sinnvoller, allen Mitgliedern die Chance zu
geben, an der Konzeption aktiv mitzuwirken bzw. die eigenen Belange einbringen zu konnen

und so zu einem breit angelegten und konsentierten Vorgehen zu gelangen.

Am 2. Juli 2014 diskutierte der AHPV-Vorstand die Ergebnisse des Round Tables und ent-
schied, das Regionale Rahmenkonzept zur Abstimmung in die Delegiertenversammlung

zu bringen.

Am 9. Juli 2014 wurde die Idee Regionales Rahmenkonzept der Delegiertenversammlung
vorgestellt. Es wurde beschlossen, die weitere Entwicklung der Hospizarbeit und Palliativ-
versorgung in der Region Augsburg in Form eines Rahmenkonzepts weiterzudenken und
anschlieflend im Einvernehmen auszugestalten. Hauptiiberlegung war, dass die in den letz-
ten Jahren stiirmisch verlaufende Entwicklung der Palliativversorgung - hier insbesondere
auch die Etablierung der SAPV in der Region Augsburg - ein Nachdenken iiber die néchsten
Schritte notwendig gemacht hat (Ndheres unter 3. Ist-Situation und Bedarf der Hospizarbeit

und Palliativversorgung in der Region Augsburg).



1.3 Uberlegungen zum Beschluss Rahmenkonzept

Die Hospizbewegung, die lange Zeit alleine ,zustindig” fiir die ambulante Versorgung
sterbender Menschen und deren Fiirsorge war, bedarf durch die Professionalisierung der
Palliativversorgung in medizinisch-pflegerischer Hinsicht einer neuen Positionierung bzw.
Besinnung, vor allem aber einer dauerhaften Verortung unter diesen gednderten Bedingun-
gen. Dies gilt in besonderem Mafle auch fiir die Entwicklung eines gemeinsamen Rahmen-
konzepts zur hospizlichen und palliativen Versorgung, das damit der Entwicklung einer ge-
meinsamen Sorge um die Betroffenen Rechnung trégt und die bis dato bestehende Trennung
in Hospizbewegung und Palliativversorgung zu einem gemeinsamen Hospiz- und Palliativ-

Versorgungskonzept weiterentwickelt, wie dies international schon langst erfolgt ist.

Ahnliches wie fiir die Hospizarbeit gilt auch fiir die allgemeine ambulante Palliativversor-
gung (AAPV), deren Abgrenzung zur medizinisch-pflegerischen Basisversorgung sowie
zur SAPV alles andere als trivial ist - nicht zuletzt, weil die allgemeine Palliativversorgung
in den sozialrechtlichen Bestimmungen in Deutschland nicht definiert und positioniert
ist. Dabei hat die World Health Organization (WHO) schon langst ein solch abgestuftes
Konzept der Palliativversorgung vorgesehen® und gefordert, um die Bediirfnisse der Be-

troffenen mit angemessener Versorgung beantworten zu konnen.

Auf der stationidren Seite der Palliativversorgung und Hospizarbeit bedarf es ebenfalls einer
Klirung, wie die kiinftigen Versorgungsformen unter den sich veraindernden Bedingungen
der deutschen Gesundheitspolitik erfolgen sollen und wie das Zusammenspiel der statio-

néren mit der ambulanten Palliativversorgung und Hospizarbeit ausgestaltet werden soll.

Ein solches Konzept eines Vernetzungsvereins kann nicht verbindlich sein, weil die AHPV
weder ihren Mitgliedern noch der regionalen Politik Vorgaben machen kann. Dazu ist sie

weder befugt noch sieht sie dies als ihren Auftrag an. Sehr wohl aber kann dieses Rahmen-
konzept zumindest fiir die AHPV-Mitglieder, die sich an der Konzeptentwicklung beteiligt

9 World Health Organization (WHO) 2004



haben', verbindend sein: Verbindend in dem Sinne, dass das miteinander Nachdenken
und abgestimmte Beschreiben von Palliativversorgung und Hospizarbeit einen Austausch
in Gang gesetzt hat, der sich nicht nur im geschriebenen Konzept wiederfindet, sondern

Eingang in die einzelnen Organisationen und die Zusammenarbeit findet.

Nicht zuletzt fiihrt die Kostendiskussion im Gesundheitswesen schon heute dazu, dass auch die
Politik nach einer verbesserten Betreuung zuhause fragt. Die AHPV mochte, dass solche Fragen
nicht alleine auf politischen und wirtschaftlichen Druck hin gestellt werden, sondern als Aus-
druck eines gemeinsamen Willens, dass Menschen dort leben und sterben diirfen, wo sie selbst
dies wollen. Dabei ist nicht davon auszugehen, dass Hospizarbeit und Palliativversorgung Kos-
ten im Gesundheitssystem senkt — zumindest nicht in einer offensichtlichen und nachvollzieh-
baren Art und Weise. Um den tatsdchlichen Beitrag von Hospizarbeit und Palliativversorgung
zu den Gesamtkosten erfassen zu konnen, miissten Berechnungen angestellt werden, die nicht

alleine die Lebensendphase, sondern den gesamten Krankheitsverlauf erfassen.

Auch die regionale Politik kann die hier erarbeiteten Inhalte auf einer freiwilligen Basis in
ihre eigenen Konzepte zur Hospizarbeit und Palliativversorgung aufnehmen - nicht zuletzt
weil ein gutes und sicher versorgtes Leben bis zuletzt in einer Region auch einen mafigebli-
chen regionalen Qualitatsfaktor fiir die Bevolkerung darstellt. Das Rahmenkonzept kann so-
mit der Politik als Entscheidungsgrundlage fiir regionale Sachplanungen, Einzelentscheide

und weitere Mafinahmen dienen.

Das gemeinsame Rahmenkonzept fiir Hospizarbeit und Palliativversorgung in der Region Augsburg
soll auch dazu dienen, die Bevolkerung zu sensibilisieren. Zudem soll es die vielfaltigen Mog-
lichkeiten bekannter machen, die Hospizarbeit und Palliativversorgung bieten kann: in den un-
terschiedlichen Versorgungskontexten, als Gegenentwurf zur aktiven Lebensverkiirzung und

um Angste zu nehmen, die den Wunsch nach Selbsttétung iiberhaupt erst aufkommen lassen.

Im Folgenden werden die Grundlagen, auf denen dieses Rahmenkonzept basiert, erlautert.
Damit soll transparent gemacht werden, worauf die Augsburger Hospiz- und Palliativversor-

gung eV. (AHPV) und alle weiteren Beteiligten ihre Uberlegungen aufbauen.

10  Dies gilt dartiber hinaus auch fiir die Mitarbeitenden und Organisationen, die in Arbeitskreisen mitgearbeitet haben, ohne
formelles Mitglied des AHPV e.V. zu sein.



1.4 Vereinszweck und Vereinsziel des AHPV e V.

1.4.1 Satzung

(I)  Zweck des Vereins ist es, eine einvernehmliche sektoreniibergreifende Vernetzung, also
die Vernetzung stationdrer und ambulanter hospizlicher und palliativer Versorgungs-
strukturen insbesondere in Stadt und Landkreis Augsburg auf Basis der jeweils aktuel-

len Definition von Palliative Care der WHO zu erreichen.

(2) Ziel ist, eine individuelle Betreuung fiir Sterbende und deren Familienangehérige zu

realisieren. Der Verein lehnt aktive Sterbehilfe ab.

(3) Die Verwirklichung dieses Zwecks wird u. a. im Bereich der allgemeinen Palliativver-
sorgung durch Vernetzung mit den bestehenden Anbietern realisiert und kann im Be-
reich der spezialisierten Versorgung (SAPV) als eigene Leistung des Vereins durch ein
oder mehrere Palliative Care Teams (im Sinne eines Leistungserbringers nach § 132d
SGB V) realisiert werden.

Dariiberwirddie Verwirklichungdieses Zwecksdurchfolgende Mafinahmen unterstiitzt:

- Weiterentwicklung und Erarbeitung von regionalen Standards fiir die regionale
Versorgung;

- Durchfithrung von Aus-, Fort- und Weiterbildungsveranstaltungen, Tagungen
und wissenschaftlichen Kongressen und Hospitationen und deren Publikationen

- Wissenschaftliche Untersuchungen, die sich dem Anliegen der Hospizversorgung
und der Palliativmedizin widmen;

- Fachliche und wissenschaftliche Beratung und Unterstiitzung von in der Region an
der Palliativversorgung teilnehmenden Arztinnen und Arzte, Pflegenden und Vertre-
ter weiterer Berufsgruppen, insbesondere die Vertretung gegeniiber auch im Verhaltnis
zu Sffentlich-rechtlichen Korperschaften, Kostentrigern, Politik und Offentlichkeit;

- Offentlichkeitsarbeit, um die Ziele des Vereins darzustellen und deren Durchset-
zung zu ermoglichen.

(4) Eine Konkurrenz zu bestehenden Anbietern und untereinander ist nicht gewiinscht.

Der Verein wird mit Ausnahme von Leistungen der spezialisierten ambulanten Pallia-



®)

©)

tivversorgung (§$ 37b, 132d SGB V) keine weiteren Versorgungsleistungen erbringen.

Der Verein kann seine Mittel fiir eine andere gemeinniitzige Korperschaft (z. B. eine
Stiftung) zur Verwirklichung steuerbegiinstigter Zwecke beschaffen und verwenden
(5 58 Nr. 1 AO). Er kann sich an anderen Korperschaften beteiligen, wenn dies zur Er-

reichung des Vereinszwecks erforderlich ist.

Der Verein ist politisch, konfessionell und weltanschaulich grundsitzlich neutral. Das

jeweilige Selbstverstdndnis der einzelnen Mitglieder wird gegenseitig respektiert.

1.4.2 Grundsétze der AHPV zur Palliativversorgung und Hospizarbeit in

der Region Augsburg

Entsprechend der vorstehenden Satzung ist somit eines der wesentlichen Ziele der AHPV eine

einvernehmliche sektoreniibergreifende Vernetzung von Palliativversorgung und Hospizarbeit

mit dem Ziel, eine individuelle Betreuung fiir Sterbende und deren Angehoérige zu realisieren.

Palliativversorgung und Hospizarbeit miissen als integraler Bestandteil einer reguldren

Gesundheitsversorgung in der Region Augsburg angesehen werden. Sie sind sowohl in der

allgemeinen Palliativversorgung als auch in der spezialisierten Versorgung bedarfsgerecht

zu gestalten. Hospizarbeit nimmt hier eine Sonderrolle ein, weil sie nur teilweise iiber die

Krankenkassen finanziert wird. Sie fufft in wesentlichen Bestandteilen auf biirgerschaftli-

chem Engagement und ist damit au8erhalb des Gesundheitssystems anzusiedeln."! Hospiz-

arbeit und Palliativversorgung in der Region Augsburg orientieren sich an den regionalen

Gegebenheiten und gestalten sich unter Beriicksichtigung der Bevolkerungsstrukturen und

der geografischen Verhiltnisse. Wo regionale Strukturen nicht ausreichen, miissen tiberregi-

onale Losungen gefunden werden.

Die AHPV stiitzt sich in ihren Vorstellungen sowohl auf nationale Grundlagen wie die

»Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland“ als auch

auf internationale Grundlagen wie die Schweizer ,,Nationale Strategie Palliative Care 2010 -

20127 und ,,Nationale Strategie Palliative Care 2013 — 2015“¢. Alle allgemeinen Grundlagen

werden in Kapitel 2 ausgefiihrt.

"

Dies muss auch als eine der ganz groRen Stérken der Hospizarbeit angesehen werden: Gerade weil sie nicht unter die Bedin-
gungen des Gesundheitssystems fallt und nur teilweise dariiber finanziert wird, hat sie Gestaltungsraume und Freiheiten, die
der Palliativversorgung fehlen. Siehe auch Kap. 4.2.1 Ambulante Hospizdienste

Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) und Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren
(GDK) 2009

Bundesamt fir Gesundheit (BAG) und Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren
(GDK) 2012



Fiir Hospizarbeit und Palliativversorgung in der Region Augsburg gelten dieselben Grund-

satze wie fiir die gesamte Gesundheitsversorgung. Dabei zeigt die folgende Aufzahlung, dass

Hospizarbeit in ihrer Verortung als biirgerschaftliches Engagement eben auch {iber die ge-

nannten Grundsétze hinaus titig ist und unabhingig von den Grundsitzen der Gesund-

heitsversorgung nach anderen Vorstellungen handeln kann. Hospizarbeit ist gerade wegen

dieser (Auflen)Stellung unverzichtbar und sollte sich in ihrem Selbstverstindnis auch nicht

unter die Gepflogenheiten des Gesundheitssystems stellen.

Im Wissen um diese Besonderheit der Hospizarbeit und deren Doppelverortung sind folgen-

de Grundsitze der deutschen Gesundheitsversorgung zu nennen:

Zuginglichkeit

Palliativversorgung und Hospizarbeit werden fiir alle, die sie brauchen, erreichbar und
niederschwellig angeboten, d.h.: Die Versorgungsangebote in der allgemeinen und
spezialisierten Palliativversorgung und die Hospizarbeit sind in der ganzen Region so
gestaltet, dass Patientinnen und Patienten Zugang zu einer angemessenen Behandlung,
Pflege, Betreuung und Begleitung erhalten.

Bedarfsgerechtigkeit
Art und Menge der Angebote sind auf den Bedarf ausgerichtet und sinnvoll auf die
regionalen Gegebenheiten und Moglichkeiten abgestimmt.

Wirtschaftlichkeit

Palliativversorgung und Hospizarbeit werden dort eingesetzt, wo sie notwendig sind.
Palliativversorgung wird nach dem Subsidiaritatsprinzip erbracht: Ambulante Ange-
botsformen werden - sofern wirksam und effizient - stationiren Leistungen vorgezo-
gen. Es werden bestehende Strukturen genutzt und keine Uberangebote geschaffen. Bei
ungiinstigen Kosten-Nutzen-Verhiltnissen von einzelnen Angeboten werden tiberregi-
onale Losungen gesucht.



= Qualitit
Hospizarbeit und Palliativversorgung entsprechen nationalen und internationalen
Qualitdtsvorgaben. Die Leistungserbringer verfiigen tiber die notwendigen stufenge-
rechten fachlichen Kompetenzen.

= Vernetzung und Koordination
Das Versorgungssystem ergibt sich aus dem Zusammenspiel von Akteuren, die mit
unterschiedlichen Aufgaben und Verantwortlichkeiten den Zugang zu bedarfsgerech-
ten Leistungen ermoglichen. Die Versorgungsstrukturen sind im Sinne von Versor-
gungsketten durchlissig. Die verschiedenen Akteure in der Palliativversorgung und
Hospizarbeit sind untereinander vernetzt und bieten sich ergédnzende Leistungen an.
Menschen mit Bedarf an Palliativversorgung und/oder Hospizarbeit erhalten dadurch
eine flexible, koordinierte, fachlich und organisatorisch sinnvoll gesteuerte Behand-
lung, Pflege, Betreuung und Begleitung.

1.4.3 Ziele der regionalen Palliativversorgung und Hospizarbeit

Entsprechend der Ziele der AHPV soll in Bereichen mit nicht bedarfsgerechter Palliativ-
versorgung und/oder Hospizarbeit eine Verbesserung der Versorgungssituation bzw. eine
Entwicklung der Versorgungsstrukturen angestrebt werden. Vergleichbare Ziele verfolgen
auch die seniorenpolitischen Konzepte von Stadt und Landkreis Augsburg (vgl. Kap. 2.4.6
Seniorenpolitisches Konzept der Stadt Augsburg und 2.4.7 Seniorenpolitisches Gesamtkon-

zept fiir den Landkreis Augsburg).

Der Versorgungsbereich Hospizarbeit und Palliativversorgung weist eine sehr dynamische
Entwicklung auf und wird sich in den nichsten Jahren weiter etablieren. Der Zugang zur
Versorgung kann in der Region Augsburg noch verbessert werden. Als ein zentrales Ziel
der AHPV ist die flichendeckende SAPV in Stadt und Landkreis Augsburg erreicht worden.
Diese muss aber nun in ihrem Bestand gesichert und entlang den sich verindernden Rah-

menbedingungen weiterentwickelt werden.

Im néchsten, tiberlappend beginnenden Schritt soll der Ausbau der allgemeinen ambulan-
ten Palliativversorgung und deren angemessene Finanzierung vorankommen. Der Ausbau
der Vernetzung von Leistungserbringern soll parallel erfolgen und, sofern erforderlich, un-
terstiitzt werden. Weitere Mafinahmen sollen, falls erforderlich und nach Moglichkeit, die-
sen Ausbau begleitend unterstiitzen. Das regionale Rahmenkonzept soll die Entscheidungs-

grundlagen fiir die Priorisierung dieser Ziele darstellen.



1.5 Vorgaben der AHPV fiir das Rahmenkonzept

Folgende sieben Bereiche identifizierte die AHPV 2014 als Schwerpunkte ihrer kiinftigen

Arbeit. Diese Bereiche gelten demnach auch fiir das Rahmenkonzept als Themenvorgaben.

Hospiz- und Palliativversorgung im umfassenden Sinn kann nur im Netzwerk gelingen, doch
Netzwerke arbeiten nicht ,von selbst®. Der Aufwand fiir Koordination und Kommunikation,
fiir Strukturen und Transparenz ist alles andere als marginal -, doch eine Refinanzierung ist im
Gesundheitswesen nur im Bereich SAPV vorgesehen. Hier sollen regionale Verbesserungen er-
reicht werden, vielleicht auch durch eine zentrale Servicestelle. Teilaspekte dieses Schwerpunk-

tes beriihren die Uberleitung (Schwerpunkt 5) und die Offentlichkeitsarbeit (Schwerpunkt 7a).

Die ambulante und stationdre Hospizarbeit in der Region Augsburg soll weiterentwickelt
werden. Dazu gehoren ausreichend stationdre Hospizbetten und eine flichendeckende am-
bulante Hospizarbeit. Dazu gehort aber auch die Weiterentwicklung in der Zusammenarbeit
und im Selbstverstindnis angesichts einer in den letzten Jahren deutlich gewachsenen spezi-

alisierten Palliativversorgung.

Angesichts der demografischen Entwicklung ist es wichtig, die Versorgung pflegebediirf-
tiger Menschen in Pflegeheimen weiterzuentwickeln. Schwerpunkt ist, die Angebote und
Maoglichkeiten von Hospizarbeit und Palliativversorgung in allen Heimen gleichermaflen
zugénglich zu machen. Hier erméglicht das zum 01.01.2016 in Kraft getretene Hospiz- und

Palliativgesetz Verbesserungen.

Zentrale Herausforderung in der ambulanten Palliativpflege ist die weiterhin komplett feh-
lende Finanzierung der zeitlichen Mehraufwénde, die in Form von Zuwendung zu den Be-
troffenen, Netzwerkarbeit, Abstimmungen etc. geleistet werden miissen. Dies ist Folge des
Unverstindnisses der Kostentréger, was allgemeine ambulante Palliativpflege neben operati-
onalisierbaren pflegerischen Einzelleistungen leistet. Andererseits ist dies aber auch ein Ver-
sagen der gesetzlichen Grundlagen der Hauskrankenpflege (HKP) und der verhandelnden

Berufsverbiande der Pflege. So wird die ambulante Pflege weiterhin nur in einer gemeinsa-



men Vergiitungsverhandlung mit der stationdren Pflege vereinbart, ist aber aufgrund des

deutlich niedrigeren Vergiitungsvolumens hier stets nachrangig.

Zwei typische Beispiele fiir Versorgungs- und Finanzierungsdefizite sind Schmerzpumpenpati-
enten und tracheotomierte Patienten. Bei beiden bestehen erhebliche Probleme, eine ambulante

Versorgung zu organisieren, weil die Aufwande der ambulanten Dienste nicht finanziert werden.

Analog zur allgemeinen ambulanten Palliativpflege besteht auch bei den Hausérzten ein er-
hebliches Problem, allgemeine ambulante palliativmedizinische Leistungen zu finanzieren.
Ein weiteres wichtiges Defizit der arztlichen Versorgung sind die fehlenden Zeitressourcen.
Regional sollen dennoch immer mehr Hausdrzte fir die Palliativmedizin gewonnen und

qualifiziert werden.

Sowohl im ambulanten als auch im stationdren Sektor besteht Unzufriedenheit mit der Si-
tuation an der Schnittstelle ambulant-stationar-ambulant®. Es ist offensichtlich, dass dies
ein gewachsenes systemisches Problem ist, das in der sektoralen Trennung des deutschen

Gesundheitswesens begriindet ist. Dennoch sollen hier Verbesserungen angestrebt werden.

Die allgemeine und spezialisierte Palliativversorgung soll besser in der Krankenhausver-
sorgung der Region verankert werden. So soll Palliative Care in allen regionalen Kranken-
héusern als integraler Bestandteil einer umfassend verstandenen allgemeinen Palliativ-
versorgung sichergestellt sein. Mit dem Fachprogramm Palliativmedizin des bayerischen
Gesundheitsministeriums wurde die spezialisierte stationdre Palliativversorgung in
Bayern definiert. Per Antrag konnen entsprechende Angebote in den bayerischen Kran-
kenhausplan aufgenommen werden. In Erginzung hierzu erméglicht auch hier das zum
01.01.2016 in Kraft getretene Hospiz- und Palliativgesetz Verbesserungen in der allgemei-

nen stationdren Palliativversorgung.

14 Diese Schnittstelle muss bidirektional verstanden werden: sowohl die Einweisung in ein Krankenhaus aus dem ambulanten
Bereich (ambulant-stationar) als auch die Entlassung (stationdr-ambulant) ist mit erheblichen Schwierigkeiten und Versor-
gungsbriichen verbunden.



Auch nach iiber 20 Jahren Hospizarbeit fehlt in der Offentlichkeit, auch in der Fachoffent-
lichkeit im Sozial- und Gesundheitswesen, noch immer eine verbreitete Vorstellung von den
Moglichkeiten der Hospizarbeit und palliativer Versorgung. Konkret fehlen in der Region
Augsburg z.B. Flyer zur allgemeinen ambulanten Palliativversorgung. Es fehlt aber auch die
viel tiefer gehende inhaltliche Auseinandersetzung mit Sterben, Tod und Trauer. ,,Sterbehilfe®
erscheint als wiinschenswertes ,,Angebot®, weil die hospizlich-palliativen Angebote entwe-
der nicht vorhanden, nicht bekannt oder nicht zuginglich sind. Hier bedarf es intensiver

Bemithungen der Aufklarung.

Mit der Verbreitung der Hospiz- und Palliativversorgung ist ein Kulturwandel verbunden -
ein Prozess, der Zeit und Ausdauer erfordert. Auch das vorliegende Rahmenkonzept soll zu

diesem Kulturwandel beitragen.

Die Bekanntmachung der Angebote bei der Bevolkerung und den an der Gesundheitsversor-

gung beteiligten Fachpersonen soll vor allem durch die einzelnen Leistungserbringer erfolgen.

Die Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung steht in regelmédfligem Austausch mit den
regionalen Sektionen der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP), der Deutschen
Palliativstiftung (DPS) und des Deutschen Hospiz- und Palliativverbands (DHPV). Deren
Initiativen zur Sensibilisierung und Bekanntmachung von Angeboten im Bereich der Pal-
liative Care sind von grofler Bedeutung. Der Austausch mit Anbietern von Palliative-Care-
Leistungen, Fach- und Branchenverbénden, gemeinniitzigen Organisationen sowie Selbst-

hilfeorganisationen soll ebenfalls dazu beitragen, den Kulturwandel zu férdern.

Finanzierung schwingt als Aspekt bei den meisten der bereits festgelegten Schwerpunkte mit.
Dennoch soll er hier auch explizit benannt werden, denn gute Arbeit braucht angemessene

Finanzierung, um langfristig geleistet werden zu kénnen.

Zusammen mit den jeweiligen Leistungserbringern und gemeinsam mit weiteren Organisa-
tionen will sich die AHPV fiir eine angemessene finanzielle Vergiitung von Hospizarbeit und
Palliativversorgung einsetzen. Betroffene Menschen und ihre Angehdrigen in der Region
Augsburg sollen in dieser elementaren Lebensphase gut versorgt sein und sich — im Sinne der

Hospizarbeit und Palliativversorgung — auch umsorgt fiihlen: durch die Hospizdienste und



alle Leistungserbringer der Gesundheitsversorgung, die an der Behandlung, Pflege, Betreu-

ung und Begleitung beteiligt sind.

Damit immer mehr Betroffene angemessen hospizlich begleitet und palliativ versorgt werden

kénnen, sind mehr Ehrenamtliche und Fachkrifte mit entsprechendem Wissen erforderlich.

Die AHPV hat bereits reagiert und zum 1.1.2015 eine eigene Fort- und Weiterbildungsbeauf-
tragte fir diesen Bereich angestellt. Diese Stelle ist seitdem kontinuierlich ausgebaut worden.
Aufgrund der steigenden Nachfrage wird das Fort- und Weiterbildungsangebot qualitativ
und quantitativ weiter ausgebaut werden: mit eigenen Kursen, in Kooperation mit anderen

Anbietern und durch finanzielle Unterstiitzung anderer Anbieter.

Die Entwicklung und Einfithrung neuer Versorgungsangebote setzt sorgfaltige Priifungen
und Analysen voraus. Durch externe Beratungen und die begleitende Evaluation bei der Ein-

fithrung sollen Fehler vermieden und die weitere Entwicklung qualitativ begleitet werden.

Neben der Leistungserbringung ist die ambulante Palliativversorgung wie auch die Hospiz-
arbeit in Deutschland noch in vielen Bereichen unerforscht. Auch hier méchte die Augsbur-

ger Hospiz- und Palliativversorgung einen Beitrag leisten.

1.6 Augsburger Erklarung

Parallel zu den bis hierher dargestellten Entwicklungen hat die AHPV am 9. Juli 2014, aus
Anlass ihres fiinfjdhrigen Bestehens, die Augsburger Erklarung gegen aktive Lebensverkiir-
zung (Abbildung 1) publiziert. Sie gibt dem vorliegenden Rahmenkonzept die notwendige
ethische Rahmung und Haltung. Denn gerade in der Hospiz- und Palliativversorgung, die
sich tagtédglich und praktisch mit dem Leben und dem Sterben beschiftigt, erscheint es den
Mitgliedern der AHPV von besonderer Wichtigkeit, eine eindeutige Position zum Leben ein-

zunehmen und dies auch kundzutun.



Erklarung der AHPV gegen aktive Lebensverkurzung

Erklarung

(1) Wir, die Unterzeichnenden, erklaren, dass wir jegliche Form der aktiven Lebensverkur-
zung in unserer Funktion als palliativ wie hospizlich Handelnde strikt ablehnen. Dabei
verstehen wir unter ,,aktiver Lebensverkurzung” sowohl die bewusste Lebensverkur-
zung in Form der aktiven Sterbehilfe als auch die gewerbsmalige, geschaftsmalige
und/oder organisierte Beihilfe zur Selbsttotung.

(2) Wir sind fest davon Uberzeugt, dass der Wunsch eines Menschen nach aktiver Leb-
ensverklrzung im Zusammenhang mit einer schweren Erkrankung in den allermeisten
Fallen aus groRem korperlichen und seelischen Leid, den damit verbundenen Angsten
und eventuell aus einer ungewollten Bedurftigkeit und Abhangigkeit von Dritten entsteht.

Daraus folgt, dass der Wunsch nach aktiver Lebensverkurzung in aller Regel erlischt,
wenn korperliche und seelische Leiden gelindert werden und unter Wahrung der Wurde
das Selbstbestimmungsrecht von Menschen geachtet wird.

Ebenso erlischt dieser Wunsch regelhaft, wenn kranken Menschen ihre Angste genom-
men werden: dass sie anderen zur Last fallen konnten, dass sie wertlos sein kbnnten
oder dass sie hilflos und fremdbestimmt sein werden.

(3) Wirlehnen als Burgerinnen und Birger eine Gesellschaft mit aktiver Lebensverkurzung
ab. Wir treten gemeinsam dafur ein, die Rahmenbedingungen menschlichen Lebens
bei schwerem Leid und begrenzter Lebenszeit zu verbessern und dafur Sorge zu tra-
gen, dass unsere Mitburgerinnen und Mitburger trotz ihrer schweren fortschreitenden
Erkrankung bis zuletzt an einem menschenwurdigen Leben teilhaben durfen.

Wir treten den Bestrebungen nach einer Legalisierung aktiver Lebensverkurzung auch
deswegen entgegen, weil damit ein zunehmender Druck auf die Betroffenen entsteht:
Diese fuhlen sich moglicherweise dazu verpflichtet, sich eher toten zu lassen oder
selbst zu toten als anderen zur Last zu fallen oder Kosten zu verursachen.

(4) Wir lehnen die aktive Lebensverklurzung als hospizlich Handelnde ab. Stattdessen
wollen wir die seit Uber 30 Jahren geubte hospizliche Sorgekultur fur Kranke und
Schwache weiter ausbauen und uns auch weiterhin in unserer Gesellschaft dafur
einsetzen, dass ein Mensch allein um seiner selbst willen wertvoll ist - auch wenn er
krank und bedurftig ist.

Abbildung 1: Erklarung der Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung e.V. gegen aktive
Lebensverkiirzung vom 9. Juli 2014



(5) Wir lehnen die aktive Lebensverkirzung als palliativmedizinisch und palliativpflegerisch

Tatige ab.
Stattdessen

1. lindern wir Leid, konsequent mit allen uns zur Verfugung stehenden medizinischen,
pflegerischen, psychosozialen und seelsorgerischen Moglichkeiten und Mitteln.

2. arbeiten wir daran, dass Palliativmedizin und -pflege in ihren allgemeinen wie
spezialisierten Formen weiter ausgebaut werden.

3. setzen wir uns dafur ein, dass auch die finanziellen und gesetzlichen Rahmenbedin-
gungen des deutschen Gesundheitssystems es uns dauerhaft ermoglichen, die
oft grof3e Not am Lebensende qualifiziert und umfassend lindern zu konnen.

Wir lehnen die aktive Lebensverkiurzung von Kindern ab, denn das ware fur uns der
Verlust gesellschaftlicher Grundwerte. Schwerkranke und sterbende Kinder und
Jugendliche und ihre Familien drohen aus unserer Gesellschaft ausgegrenzt zu werden;
sie bedurfen hingegen einer besonders personalintensiven und komplexen Betreuung.

Dabei sind wir uns bewusst, dass in Ausnahmefallen menschliches Leid trotz aller
hospizlichen, palliativmedizinischen und palliativpflegerischen Anstrengungen uner-
traglich bleiben kann und deswegen der Wunsch nach einer raschen Erlésung von
diesem Leid bestehen bleibt. Doch auch in diesen Einzelfallen bedarf es einer maximal
lindernden Hilfe, die auch dieses Leid begrenzt oder zumindest die VWWahrnehmung des
Leids reduziert. In solchen Ausnahmefallen stellt eine konsequente palliative Sedierung
— auch unter gleichzeitiger Beendigung nicht mehr gewollter, sterbensverlangernder
Therapien - eine zulassige Handlungsform dar.

Doch selbst diese Ausnahmen rechtfertigen fur uns keine gesetzliche Erlaubnis der
gewerbsmafligen, geschaftsmaligen und organisierten Beihilfe zur Selbsttotung. Ebenso
rechtfertigen diese Ausnahmen keine Legalisierung aktiver Sterbehilfe.

Augsburg, den 9. Juli 2014

Die Unterzeichnenden
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2. Allgemeine Grundlagen

2.1 Ausgangslage: Hospiz- und Palliativversorgung als gesundheits-
und gesellschaftspolitische Herausforderung

Die sich wandelnden Lebens- und Arbeitsbedingungen, die demografischen Veranderun-
gen, der medizinisch-technische Fortschritt und das sich dndernde Gesundheitsverhalten
fithren dazu, dass immer mehr Patientinnen und Patienten von unheilbaren, lebensbedroh-
lichen und/oder chronisch fortschreitenden Erkrankungen betroffen sind. Im Hinblick auf
die demografische Entwicklung ist davon auszugehen, dass immer mehr geriatrische Pati-
entinnen und Patienten eine angemessene Hospizarbeit und Palliativversorgung bendtigen

werden. Immer mehr Menschen sterben mit 80 und mehr Jahren.'®

Im hoheren Alter treten unheilbare, lebensbedrohliche und/oder chronisch fortschreitende
Erkrankungen haufiger und oft auch gleichzeitig auf. Leistungserbringer werden somit zu-
nehmend mit den Herausforderungen einer komplexen Behandlung, Pflege und Betreuung
konfrontiert sowie dem zu erfilllenden Anspruch, spezifische Bediirfnisse von Patientinnen
und Patienten am Lebensende zu erkennen. Die AHPV rechnet - wie viele andere — mit
einem deutlich steigenden Bedarf an Leistungen der Palliativversorgung und Hospizarbeit
in den kommenden Jahren. Die Behandlung, Pflege und Betreuung von Menschen in der

letzten Lebensphase wird in der Gesundheitsversorgung an Bedeutung gewinnen.

Diese Entwicklungen stellen Bund, Lander und die Gebietskorperschaften im Hinblick auf die
Sicherstellung der Gesundheitsversorgung vor eine grofle gesundheits- und gesellschaftspoli-
tische Herausforderung. So trat am 1. Januar 2016 das Hospiz- und Palliativgesetz (HPG) in
Kraft, das dieser Entwicklung bereits in einigen Punkten Rechnung trigt (siehe 2.3.13 Gesetz
zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung (HPG)). Um die Situation der Sterben-
den zu verbessern und sich auf deren zunehmenden Bedarf vorzubereiten, verabschiedeten
Bundesirztekammer, Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP) und Deutscher Hos-
piz- und Palliativverband (DHPV) die ,,Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterben-
der Menschen in Deutschland“ (siehe 2.4.1 Charta zur Betreuung schwerstkranker und ster-
bender Menschen in Deutschland).

Diese hat u.a. das Ziel, die Hospizarbeit und Palliativversorgung in Deutschland zu férdern

15 Bayerisches Landesamt fiir Statistik und Datenverarbeitung - GENESIS-Online Bayern 2014b



und diese gemeinsam mit den wichtigsten Akteuren in das Gesundheits-, Sozial-, Bildungs-

und Forschungswesen zu integrieren.

2.2 Strukturen

2.2.1 Akteure

Das Rahmenkonzept befasst sich mit folgenden Akteuren, die an der Fiirsorge und Versor-
gung von Menschen mit unheilbaren, lebensbedrohlichen und/oder chronisch fortschreiten-
den Erkrankungen mafigeblich beteiligt sind:

= Krankenhiuser,

= Pflegeheime,

®  Haus- und Fachirzte,

= Pflegedienste und Sozialstationen,

= ambulante und stationdre Hospize,

= SAPV-Teams,

= Seelsorger,

= Sozialarbeiter,

= Apotheken,

= Rettungsdienste,

= Einrichtungen der Behindertenhilfe

= und weitere Organisationen bzw. Fachpersonen, die Hilfe und Pflege zu Hause anbieten.
Ergidnzende Leistungserbringer der gemeinniitzigen Arbeit und Freiwilligenorganisa-
tionen werden geméf} den Zielen der seniorenpolitischen Konzepte der Region Augs-
burg beriicksichtigt (vgl. Kap. 2.4.6 Seniorenpolitisches Konzept der Stadt Augsburg
und 2.4.7 Seniorenpolitisches Gesamtkonzept fiir den Landkreis Augsburg).

2.2.2 Handlungsfelder in der Hospiz- und Palliativversorgung

Das Rahmenkonzept behandelt inhaltlich folgende sechs Handlungsfelder, wie diese in der
»Nationale Strategie Palliative Care 2010 — 2012°'® der Schweiz definiert worden sind:

= Vernetzung mit dem Ziel, dass die Umsetzung des Rahmenkonzepts mittels geeigneter
Instrumente geschaffen ist,

16 Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) und Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren
(GDK) 2009



= Sensibilisierung mit dem Ziel, dass die Bevolkerung der Region Augsburg um den Nut-
zen der Hospiz- und Palliativversorgung weif8 und die hospizlichen und palliativen An-
gebote kennt,

= Versorgung mit dem Ziel, dass in der ganzen Region Augsburg geniigend Angebote der all-
gemeinen wie spezialisierten Palliativversorgung und Hospizarbeit zur Verfiigung stehen,

= Finanzierung mit dem Ziel, dass der Zugang zu Leistungen der allgemeinen wie spezi-
alisierten Palliativversorgung fiir alle Menschen vorhanden ist, unabhangig von ihrem
soziobkonomischen Status,

= Fort- und Weiterbildung mit dem Ziel, dass die in der der Hospiz- und Palliativversorgung
tatigen Fachpersonen und Freiwilligen {iber die erforderlichen stufengerechten Kompeten-
zen und ein gemeinsames Verstdndnis von hospizlich-palliativer Arbeit verfiigen,

= Forschung mit dem Ziel, die Forschung zur Hospiz- und Palliativversorgung regional
zu etablieren und belastbare Daten als Basis fiir die Weiterentwicklung der Versorgung
zur Verfiigung zu haben.

2.2.3 Matrixstruktur fiir die Hospizarbeit und Palliativversorgung

Wie bereits angesprochen, hat die Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland zwei ver-
schiedene Wurzeln und Entwicklungsstrange. Das zeigt sich auch heute noch in vielerlei
Hinsicht. Ein Beispiel: Bis vor kurzem war in Bayern die Hospizarbeit dem Sozialministeri-
um, die Palliativversorgung dem Gesundheitsministerium zugeordnet. Bezeichnenderweise
haben die Ministerien aber bereits gemeinsam das aktuell gtiltige bayerische Rahmenkonzept

zur Hospiz- und Palliativversorgung" erarbeitet und verabschiedet.

Es ist also eine der grundlegenden Herausforderungen auch dieses Rahmenkonzepts, die ge-
trennte Entwicklung zu einem sinnvollen Versorgungs-Ganzen fiir die Betroffenen zusam-

menzufithren. Dem legt die AHPV folgende Matrixstruktur zugrunde (siche Abbildung 2).

17 Bayerisches Staatsministerium ftir Umwelt und Gesundheit 14.10.2011



Palliativversorgung und Hospizarbeit

Allgemeine Spezialisierte Unterstiitzung fur die Spezialisierte
Palliativversorgung Allgemeine Palliativversorgung Palliativversorgung
Akutversorgung Krankenhaus Palliativmedizinischer Dienst Palliativstation
| . ﬁ\l}enhLelrp Ambulante Stationares Hospiz
sorgung rieg L Hospizdienste " . Tageshospiz
Behinderteneinrichtung (ggf. weiteres Intermittierende Leistungs-
ehrenamtliches erbringung der spezialisierten

Spezialisierte ambulante
Haus- und Facharzte Palliativversorgung
Pflegedienste, Sozialstationen (ggf. weitere mobile
Palliativdienste)

Engagement) ambulanten Palliativversorgung
Hausliche Versorgung

Abbildung 2: Abgestufte Leistungserbringung der Hospizarbeit und Palliativversorgung in der Region
Augsburg (adaptiert nach ')

Die Allgemeine Palliativversorgung erfolgt im Wesentlichen durch Krankenhiuser, durch
Pflege- und Wohnheime sowie im ambulanten Bereich durch niedergelassene (Fach-) Arz-

tinnen und Arzte und Pflegedienste.

Spezialisierte Unterstiitzung fiir die allgemeine Versorgung kommt von den ambulanten

Hospizdiensten, dem palliativmedizinischen Dienst (im Krankenhaus) und der SAPV.

Ein kleinerer Teil der Betroffenen braucht spezialisierte Versorgung: in den Krankenhéusern
in Form von Palliativstationen und palliativmedizinische Diensten”, in stationdren Hospi-

zen sowie in Pflegeheimen und zu Hause durch die SAPV.

Innerhalb der Regelversorgung kénnen Tages-/Nachtstrukturen und Kurzzeitpflege eine er-

ganzende Betreuung und Entlastung fiir Betroffene und deren Angehéorigen bieten.

Uber die abgebildete Matrix hinaus gehért zu einer umfassenden hospizlich-palliativen Ver-
sorgung ein unterstiitzendes und entlastendes Netz, insbesondere die Sozialarbeit, Seelsorge,

Psychologie und die Apotheken.

2.2.3.1 Allgemeine Palliativversorgung

In der allgemeinen Palliativversorgung wird der Grof3teil der Patientinnen und Patienten be-
treut, die sich aufgrund des Verlaufs ihrer unheilbaren, lebensbedrohlichen und/oder chro-
nisch fortschreitenden Erkrankung mit dem Lebensende vorausschauend auseinandersetzen

oder sich in der letzten Phase des Lebens befinden.?

Die meisten Patientinnen und Patienten verweilen linger in den allgemeinen als in den spe-

18 Nach Nemeth und Rottenhofer 2004, Radbruch und Payne 2010
19  Bayerisches Staatsministerium fiir Umwelt und Gesundheit 2009
20 BAG und GDK (2010): Nationale Leitlinien Palliative Care.



zialisierten Versorgungsformen, da die allgemeine Versorgung frither zum Tragen kommt
und bei Fortschreiten einer zum Tode fithrenden Erkrankung auch nahtlos in der Regelver-
sorgung integriert ist. Es findet also ein flieBender Ubergang aus einer eher kurativ/rehabi-
litativ intendierten Behandlung in eine eher palliativ/rehabilitativ intendierte Behandlung

statt, bei der es zu keinem Wechsel der professionell Handelnden kommt.

Dieser nahtlose Ubergang ist auch eine der zentralen Herausforderungen: Wann ist ein Pa-
tient palliativ? Hinter dieser knappen Frage verbirgt sich ein Biindel von Konsequenzen.
Zentral sind hier die Fragen der Therapiezielinderung und der Einbindung hospizlich und
palliativ kompetenter Fachleute und Dienste, die dazu beitragen, die zunehmend palliative
Versorgungssituation stabil zu erhalten, ein Verbleiben im gewohnten Umfeld zu ermogli-

chen oder eine Riickkehr nach Hause zu ermdglichen.

Derzeit gibt es verschiedene Modelle, die diesen Ubergang kurativ—palliativ abzubilden ver-
suchen. War man frither von einem ,,entweder kurativ oder palliativ® ausgegangen, setzt sich
heute die Vorstellung von einem Miteinander der beiden Versorgungansitze durch, wobei

die Hospiz- und Palliativversorgung allméhlich oder in Krisenphasen wichtiger wird.

Letztlich fehlt in Deutschland weiterhin eine giiltige Definition oder gesetzliche Festlegung

der allgemeinen ambulanten Palliativversorgung.

Kuration
Palliation

Ubergangszone

Diagnose Tod

Abbildung 3: Kuration und Palliation als zeitgleich stattfindende und sich erganzende Versorgungsfor-
men (nach F. Nauck 2011)

2.2.3.2 Spezialisierte Palliativversorgung

Im Gegensatz zur allgemeinen ist die spezialisierte Palliativversorgung gesetzlich oder in
Fachprogrammen definiert (vergleiche Kap. 2.3.4 Definition Spezialisierte Ambulante Palli-

ativversorgung und 2.3.7 Definitionen der stationdren Palliativversorgung).



Patientinnen und Patienten erhalten eine spezialisierte Palliativversorgung, wenn die Dyna-
mik und die Vielschichtigkeit einer Situation die vorhandenen Kapazititen (auf fachlicher
oder struktureller Ebene) in der allgemeinen Palliativversorgung iibersteigen. Etwa, wenn
eine komplexe Situation uniiberschaubar wird, die Instabilitit ein hdufiges Anpassen des
Behandlungsplans erfordert oder schwierige Entscheidungsfindungen anstehen (siehe Ab-
bildung 4).*

Komplexititsgrad/Ausmag des Supports

»

Instabilitat

Abbildung 4: Die beiden Achsen Komplexitdt und Instabilitat als Bezugsrahmen 2

2.2.3.3 Ubergang von der allgemeinen zur spezialisierten Palliativversorgung

Der Ubergang zwischen allgemeiner und spezialisierter ambulanter Palliativversorgung ist
als flielend anzusehen. Zudem koénnen Phasen der Instabilitit und Komplexitit, die eine
eher spezialisierte Versorgung erfordern, mit Phasen abwechseln, in denen die allgemeine

ambulante Palliativversorgung vollig ausreicht.?

Setzt man die bestehenden Versorgungsformen der allgemeinen und spezialisierten Pallia-
tivversorgung in das Komplexitats-Instabilitits-Modell ein (vgl. Abbildung 4), ergibt sich fiir
die ambulante Versorgung folgende Abbildung 5.

21 Siehe fiir die SAPV hierzu 8 37b in Komb. m. 132 d SGB V fiir Deutschland bzw. Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) und
Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) 2011 fir die Schweiz;

22 Siehe Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) und Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direkto-
ren (GDK) 2014

23  Siehe Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) und Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direkto-
ren (GDK) 2010.
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Abbildung 5: Die beiden Achsen Komplexitat und Instabilitat als Bezugsrahmen (nach Huguelet Cuixeres
etal. 2014, eigene Abbildung)

Dabei zeigt die ambulante Versorgungserfahrung der letzten Jahre in der Region Augsburg,
dass die gesetzlich fixierte starre 90-zu-10-Regelung allgemeiner vs. spezialisierter Versor-
gung eher durch eine Ubergangszone flexibilisiert werden miisste. Zudem zeigt sich immer
wieder, dass sich der Versorgungsbedarf und damit die Zuordnung zu allgemeiner vs. spezi-
alisierter Palliativversorgung bei einem Patienten im Laufe der Zeit andern kann und somit
Patientinnen und Patienten zwischen beiden Versorgungsformen ,,pendeln konnen. Es be-
steht also ein intermittierender Versorgungsbedarf spezialisierter Palliativversorgung fiir die
allgemeine Palliativversorgung, ohne den es zu unnétigen Krankenhauseinweisungen und

Notarzteinsiatzen kommt, mit dem aber diese vermieden werden konnen.

Das Phiinomen des flieenden Ubergangs erklirt moglicherweise auch die unterschiedlichen
Kennzahlen im internationalen Vergleich. Im Vergleich zur Schweiz (80-zu-20-Aufteilung)
erklért sich der Unterschied moglicherweise auch dadurch, dass dort im Gegensatz zur Regi-
on Augsburg palliativmedizinische Ambulanzen und mobile Teams bestehen und die Gren-

ze zwischen stationdrem und ambulantem Bereich eher durchlissiger ist.



2.2.3.4 Kriterien fiir den Ubergang von der
allgemeinen zur spezialisierten Palliativversorgung

Fiir den Ubergang von der allgemeinen in die spezialisierte Palliativversorgung sind - im
Gegensatz zum Ubergang kurativ/palliativ - bereits vor Jahren Kriterien definiert worden.
Beispielhaft werden nachfolgend die Uberweisungskriterien der Schweizer Nationalen Leit-

linien Palliative Care angefiihrt.**

Ausgegangen wird von einem umfassenden Menschenbild, das die vier Dimensionen kor-
perlich, psychisch, sozial und spirituell einschlie3t?. Die spezifischen Bediirfnisse von Palli-
ativpatientinnen und -patienten lassen sich so zusammenfassen, dass eine hohe Komplexitit
aktueller Probleme bei mehreren der genannten Kriterien besteht. Dabei konnen sich einige
Faktoren auch gegenseitig bedingen oder iiberschneiden: Zum Beispiel konnen unerfiillbare
Erwartungen an die Pflegenden oder das Ausprobieren immer neuer Therapien, auch wenn
diese keinerlei Besserung bringen (11., siche unten), Ausdruck von existentiellen oder spiritu-
ellen Noten (13. und 14.) sein. Diese gegenseitige Verflechtung der Symptome und Probleme
verdeutlicht die Wichtigkeit des interprofessionellen Ansatzes. Die patientenbezogenen The-
menfelder erfordern die Kompetenzen von verschiedenen Berufsgruppen, die sich zum Teil

nicht strikt einer bestimmten Dimension a) bis d) zuordnen lassen.

a) Korperlich
1. Belastende und komplexe Symptome oder Symptomgruppen? wie komplexe Schmer-
zen, Atemnot, invalidisierende Miidigkeit, Verwirrungszustand, Ubelkeit und weite-
re. Diese Symptome sind oft mit einer Behandlung im Rahmen der Grundversorgung
nicht kontrollierbar oder erfordern spezialisierte (pflege-)technische Verrichtungen;”

2. Verschlechterung oder Instabilitit eines bereits vorbestehenden, deutlich einge-
schrankten Allgemeinzustands bei Patientinnen und Patienten mit weit fortgeschrit-
tenen Erkrankungen;

3. Notwendigkeit der Patienten- und Angehérigenberatung und/oder Schulung zur Be-
wiltigung von symptomatischen Krisen (z.B. Atemnot, Blutungen) oder bei besonde-
ren Herausforderungen in der Behandlung; Erarbeitung von Patientenverfiigungen

24 Nahezu wortlich ibernommen aus: Bundesamt fir Gesundheit (BAG) und Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesund-
heitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) 2014
25 Aufdie 5. Dimension, den kulturellen Kontext einer Person, wird hier nicht weiter eingegangen.

26 Das Stadium einer Krankheit allein ist kein guter Pradiktor fiir eventuelle Bediirfnisse nach Palliative Care, sei es in der
Grundversorgung oder in der spezialisierten Behandlung. Immerhin kann man davon ausgehen, dass ein Bedarf nach Palliative
Care wahrscheinlich wird, wenn keine ,sinnhafte” kurative Therapie (mehr) zur Verfligung steht.

27  Z.B.die Installation von Schmerzpumpen, Verabreichung von palliativen Chemotherapien, Blutderivaten, Sedativen etc.



und Handlungsanweisungen im Notfall; Unterstiitzung und Beratung rund um (mit)
betroffene Kinder.

b) Psychisch

4. Psychische Stérung oder Verletzlichkeit: Patientinnen und Patienten mit einer psy-
chiatrischen Vorgeschichte, mit psychischen Stérungen (Depression, Angst, Anpas-
sungsstorungen, Alkoholismus oder andere Abhédngigkeitssyndrome) oder mit unge-
niigenden Coping-Strategien; Kinder und Jugendliche (als direkt Betroffene oder bei
einem schwerkranken Elternteil);

5. Psychische Krise: z.B. durch das Erleben des Autonomieverlusts bei einem schnellen
Krankheitsverlauf.

¢) Sozial/familiar/kulturell/organisatorisch

6. Schwierige Entscheidungsfindungen und/oder eingeschrinkte Urteilsfahigkeit: z.B.
Sterbewunsch oder Wunsch nach Suizidbeihilfe; Entscheidung in Bezug auf lebens-
verlingernde Mafinahmen bzw. Therapieabbruch; erschwerte Willensbekundung bei
fehlender Patientenverfiigung; begrenzte Urteilsfahigkeit, z.B. bei (Klein-)Kindern
und Menschen mit Behinderung mit Stellvertreterentscheidung durch Eltern oder
andere gesetzliche Vertreter; Zielkonflikte zwischen Patientin/Patient und familid-
rem Umfeld; Konflikte innerhalb des Werte- oder Glaubenssystems; Konflikt zwi-
schen einer medizinischen Mafinahme und dem Werte- oder Glaubenssystem;

7. Uberlastung bei mitbetreuenden Angehérigen oder nahestehenden Personen;

8. Fehlende oder ungeniigende Unterstiitzung bei sozialer Isolation, Alleinstehenden,
in prekdrer Arbeitssituation, bei zerriitteten Beziehungen;

9. Fragen oder Konflikte bei der Behandlung und Betreuung aufgrund von fremden
kulturellen Hintergriinden (Werthaltungen, Erwartungen, Rituale, Traditionen);

10. Ungeklirte Fragen nach dem weiteren Lebens- und Betreuungsumfeld, insbesondere
der weiteren Versorgung zu Hause oder in einem Pflegeheim; finanzielle Probleme;
Organisation von Krankenhausentlassungen sowie weitere organisatorische Fragen;

11. Konflikte beziiglich der Ziele therapeutischer Mafinahmen innerhalb des Behand-
lungsteams oder zwischen Behandlungsteam und Patientin/Patient sowie Angehorigen;*

28  Dies ist fast immer Ausdruck von Divergenzen im Abschatzen von Prognosen oder (un-)realistischen Erwartungen.



12. Mehr als zwei Notfall-Krankenhauseinweisungen innerhalb der letzten sechs Mona-
te bei Patientinnen und Patienten mit weit fortgeschrittenen Leiden.”

d) Existentiell/spirituell/religios:

13. Ungeloste Fragen rund um die Lebensbilanz und den Lebenssinn: unbefriedigende
oder unabgeschlossene Lebensbilanz; schwieriger Umgang mit dem Bewusstwerden
einer kurzen verbleibenden Lebenszeit; existentielle Sorgen und Angste betreffend
Tod, Sterben und Leben nach dem Tod;

14. Fragen im Zusammenhang mit Trauer, Verzweiflung/Hoftnungslosigkeit/Machtlo-
sigkeit, Gefiihl der Verlassenheit, Arger/Wut und Schuld/Scham; Fragen nach Ver-
sohnung und Vergebung;

15. Dréngende spirituelle oder religiése Bediirfnisse: Bediirfnis nach bestimmten religi-
Osen Ritualen (z.B. Sakramenten oder Gebet); Glaubenskrisen.

2.2.4 Ehrenamtliches Engagement
Ehrenamt ist als Begriff nicht klar definiert, vgl. z.B. Wikipedia®":

Ehrenamt ist im urspriinglichen Sinn ein Engagement in dffentlichen Funktionen
durch eine Wahl (z. B. Vereinsvorstand, Ratsmitglied oder Schiffin). Der Begriff
Ehrenamt ist nicht klar von dem ,biirgerschaftlichem Engagement“ oder der ,Frei-
willigentitigkeit“ abgegrenzt. Im Allgemeinen wird darunter altruistisches Handeln
verstanden, bei der eine Einzelperson oder eine Gruppe freiwillig und unentgeltlich

Arbeit leistet.

Ehrenamt in der Hospiz- und Palliativversorgung ist vor allem in der Hospizarbeit wichtig
und muss hier als das Fundament der Hospizbewegung angesehen werden. Alternativ wird
hiufig auch vom ,biirgerschaftlichen Engagement® bzw. einer ,,Biirgerbewegung® gespro-

chen. Im vorliegenden Rahmenkonzept findet der Begriff ,Ehrenamt“ Verwendung.

Neben der Begleitung der Betroffenen und ihrer Angehoriger engagieren sich Ehrenamtli-
che in einem vielfiltigen Angebot der Nachsorge, sie arbeiten in den Vorstinden der Hos-
pizvereine und stationdren Hospize, sie ssammeln Spenden fiir Projekte, erledigen Verwal-

tungsaufgaben, machen Offentlichkeitsarbeit fiir die Hospizidee, erledigen patientenferne

29 Dabei handelt es sich nicht um eine eigentliche Problembeschreibung, sondern um eine Operationalisierung/einen Indikator
fiir eine komplexe, in der palliativen Grundversorgung nicht mehr bewaltigbare Problematik. Diese Operationalisierung hat
sich in verschiedenen Gesundheitssystemen bewahrt.

30 Wikipedia Artikel Ehrenamt https://de.wikipedia.org/wiki/Ehrenamt Besucht am 5.1.2016



Aufgaben ebenso wie Beratungsaufgaben fiir Patientinnen und Patienten und Angehérige.
Dariiber hinaus gibt es Ehrenamt vor allem in palliativen Netzwerken wie z.B. im AHPV.
Grund ist hier, dass es fiir Netzwerkarbeit bis dato keine ausreichenden Finanzierungs-

moglichkeiten im Sozial- und Gesundheitswesen gibt.

Ahnlich beschreibt auch eine Studie aus Kanada vier Aufgaben bzw. Titigkeitsbereichen des
ehrenamtlichen Engagements in Hospizarbeit und Palliativversorgung®:

1. Direkte Patienten- und Angehdrigenbetreuung (emotionale und soziale Unterstiitzung,
Da-Sein und Zeit haben, Nachteinsitze usw.)

2. Indirekte Patienten- und Angehérigenbetreuung (Offentlichkeitsarbeit, Organisatori-
sches, Spenden sammeln usw.)

3. Professionelles Freiwilligenangebot (Fachpersonen bieten ihre Dienstleistung freiwillig
und unentgeltlich an)

4. Trauerbegleitung

Ehrenamtliches Engagement in Hospizarbeit und Palliativversorgung wird fiir die statio-
nére und ambulante Betreuung von schwerkranken und sterbenden Menschen als wichtige
Ergidnzung zum Angebot von Fachpersonen gesehen. Es findet als formeller bzw. institu-
tionalisierter Freiwilligendienst in einer Hospizgruppe oder integriert in eine Einrichtung

statt, wo schwer kranke und sterbende Menschen und ihre Angehorigen begleitet werden.

Das Wirken von Ehrenamtlichen in Hospizarbeit und Palliative Care hat eine andere Qua-
litat als das bezahlte Angebot von Fachpersonen. Sie kommen als Privatmensch (nicht qua
Profession), sie haben Zeit und konnen deshalb ausschlieflich ,,da sein® fiir die Begleitung

von Patientinnen und Patienten und Angehérigen.

Strukturell und systemisch kann das aber auch zu Konflikten fiihren, z.B.:

= Die Kompetenz der Ehrenamtlichen wird nicht gesehen oder nicht wertgeschitzt.

= Ehrenamtliche Arbeit kann nicht angefordert werden, es besteht kein Leistungsan-
spruch.

= Der Informationsaustausch kann erschwert sein.

= Die finanzielle Férderung der ambulanten Hospizdienste basiert auf ehrenamtlichen
Einsitzen. Die professionelle Beratung und Koordination, die dafiir im Vorfeld notwen-
dig ist, kennt keine direkte Refinanzierung.

Gemifl dem Deutschen Hospiz- und Palliativverband (DHPV) existierten 2014 in Deutsch-

31 Claxton-Qldfield et al. 2004



land tiber 1.500 ambulante und iiber 200 stationdre Hospize.*? In der Region Augsburg arbei-

ten derzeit acht ambulante und ein stationires Hospiz.

2.2.5 Netzwerke in der Hospiz- und Palliativversorgung?

Der Begriff ,Netzwerke® wird in der Hospizarbeit und Palliativversorgung oft verwendet
und soll deswegen hier vertieft werden. Die AHPV versteht sich gemaf3 ihrer Zielsetzung als

Netzwerk auf der sogenannten Mesoebene.

2.2.5.1 Netzwerkebenen

Innerhalb eines Netzwerks sollten die folgenden drei Ebenen unterschieden werden, die ih-

ren jeweiligen Aufgaben und Verantwortlichkeiten entsprechend unterschiedliche Funktio-

nen iibernehmen sollen:

= Makro-Ebene: Rahmensetzung und Gesellschaft, das Gesamtarrangement des Gesund-
heits-, Pflege-, Sozial- und Bildungswesens

= Meso-Ebene: Die Versorger-Organisationen, das Verhiltnis der Leistungserbringer zu-
einander

= Mikro-Ebene: Die unmittelbar Handelnden, die individuelle Versorgung, die Betroffenen

Die Grobeinteilung in diese drei Ebenen erfolgt unter der Vorstellung, dass ein Rahmenkonzept
zur Hospizarbeit und Palliativversorgung in einer Region sowohl das personale Handeln des
Einzelnen als auch den Kontext der Organisation, in der der Einzelne arbeitet, als auch die Rah-

menbedingungen, unter denen Organisationen und der Einzelne stehen, berticksichtigen muss.

Allerdings diirfen diese drei Ebenen nicht unabhingig voneinander betrachtet werden, da

es vielfdltige Wechselwirkungen und Einfliisse auf die jeweils anderen beiden Ebenen gibt.

Anhand der von Michael Monzer 2008 vorgestellten Abbildung 6 lasst sich das Zusammen-
spiel der unterschiedlichen Ebenen gut zeigen: Wéhrend Case Management stabile Versor-
gungsstrukturen fiir den Einzelfall auf der Mikroebene und Mesoebene zu entwickeln sucht,
zielt Care Management auf die reibungslose, integrierte Organisation von Versorgungsleis-
tungen durch den Aufbau und die Etablierung von falliibergreifenden regionalen und orga-
nisationalen Netzwerken (Mesoebene/Makroebene), auf die dann im Einzelfall zuriickge-

griffen werden kann.**

32 Deutscher Hospiz- und Palliativverband Berlin http://www.dhpv.de/service_zahlen-fakten.html besucht 28.12.2015
33 Wesentliche Bestandteile in diesem Kapitel sind Eichner 2011 entnommen.
34 Monzer 2008



Makroebene

Politische Vorgaben fur Regionale Sozial- und
das Gesamtsystem Gesundheitspolitik

\ 4

Mesobene

Politikberatung

Organisationsinterne, regionale
Versorgungssteuerung

Mikrobene

Einzelfall Case Management

System-/ Care Management
Organisations

beratung

Abbildung 6: Ebenenmodell eines Netzwerks (nach Monzer®)

Die Trennung der Netzwerkarbeit in die unterschiedlichen Ebenen dient also einerseits der
Prézisierung von Effekten, andererseits ermoglicht die Aufsplittung in Ebenen unterschied-
liche Fokussierungen, um genauer zu erkennen, wo welche Wirkungen erzielt werden miis-

sen, um Hospizarbeit und Palliativversorgung in einer Region weiterzuentwickeln.

2.2.5.2 Versorgungshedarfe auf der Mikroebene

Um ein Leben bis zuletzt zu realisieren und Leid effektiv zu lindern, lisst sich innerhalb der

Mikro-Ebene ein dreigliedriger Versorgungsbedarf ableiten:

Ein manifester Versorgungsbedarf, der aktuell benétigt wird

Ein latenter Versorgungsbedarf, der antizipatorisch vorgehalten werden muss

Die entsprechende vorausschauende Planung und Koordination

Tabelle 1: Unterschiedliche Versorgungsbedarfe bei Sterbenden?®

Wihrend der manifeste Versorgungsbedarf zum jeweiligen Zeitpunkt tatsachlich erbracht wer-
den muss, ist der latenter Versorgungsbedarf derjenige, der zu einem beliebigen Zeitpunkt not-
wendig werden konnte. Beide miissen vorausschauend geplant und koordiniert werden. Diese
Vorstellung folgt einem Planungs- und Ausfithrungsansatz ohne auf3er Acht zu lassen, dass sich

Sterben weitgehend einer planbaren Versorgung entzieht und jenseits dieser stattfindet.

35 Monzer 2008. Hinweis: Hierbei spielt die regionale Sozialplanung eine wichtige Rolle, da sie sowohl im bottom-up als auch im
top-down tétig ist.
36 Herrlein 2009



Innerhalb der Mikroebene kénnen fiinf Felder benannt werden, die als Herausforderungen

im Alltag bestehen und sich aus dem Gezeigten ableiten lassen:
= Die Versorgung an sich (Behandlung und Pflege)

®  Die Kommunikation und Dokumentation

®  Die Koordination

= Die Integration in ein Continuum-of-care

= Die Krisenintervention

Diese fiinf Felder sollten bei jeder Betreuung beachtet werden.

Neben der eigentlichen Patientenversorgung und Hospizarbeit flieflen erhebliche Aufwande

in die Systempflege.

2.2.5.3 Case Management und People Processing auf der Mikroebene

Ein weiterer Aspekt soll zur Mikroebene erwahnt werden: das grundsitzliche Prinzip des
Case Managements®. Dieses orientiert sich am Konzept des ,,People Processing®, d.h. der
kontinuierlichen Begleitung von Menschen durch eine kritische Lebenslage — wozu die letzte

Lebensphase zweifelsfrei gehoren kann - hindurch.

Das Konzept des People Processing umfasst drei Prinzipen, die stark das Koordinationsver-

stindnis und das konkrete Handeln beeinflussen:

1. Prinzip: ,One Desk Service* - Beratung aus einer Hand

2. Prinzip: ,,Across the Services” — iiber alle beteiligten Dienste hinweg

3. Prinzip: ,,Over Time“ - Handeln mit zeitlicher Kontinuitt

Tabelle 2: Die Prinzipien des People-Processing®

Das 1. Prinzip ,,One Desk Service (Beratung aus einer Hand, von einem Schreibtisch oder
einem Biiro aus) bedeutet, dass eine Stelle oder eine Person, ndmlich die Case Managerin, alle

erforderlichen Mafinahmen koordiniert und den gesamten Unterstiitzungsprozess steuert.

Das 2. Prinzip ,,Across the Services“ bezieht sich auf eine Koordination, die tiber die bisheri-

gen solitdren Zustiandigkeitsregelungen der Dienste ,,hinweg" reicht. In einem entsprechend

37 Die folgende Passage ist weitgehend aus Wissert 2010 tibernommen.
38  Wissert 2010



koordinierten Prozess entscheidet z.B. eben nicht mehr der einzelne Dienst alleine, wann er
seine Unterstiitzungs-, Versorgungs- oder Betreuungsleistung erbringt, sondern eine zent-
rale Stelle koordiniert in Absprache mit dem Patienten alle notwendigen Dienstleistungen
so, dass ein individuell abgestimmtes Unterstiitzungssetting entstehen kann. Das fiihrt
zwangsweise zu einem hohem Anspruch an die Kooperationsbereitschaft und -fahigkeit der
Dienste: ndmlich zu akzeptieren, dass in gewissen Situationen eine zentrale Stelle die Ko-
ordination und Prozessteuerung iibernimmt, und zu begreifen und umzusetzen, was diese

Koordination im Einzelnen fiir die eigene Organisation (Binnenorganisation) bedeutet.

Das 3. Prinzip ,Over Time“ versteht das koordinierende und steuernde Handeln als einen
Prozess mit zeitlicher Kontinuitét. Dabei wird die Koordinationsfunktion méglicherweise

zwar zeitlich begrenzt, aber sie erfolgt in hoher Dichte und liickenloser Kontinuitit.

Case Management hat also dafiir einzustehen, dass es eine zentrale Funktion fiir alle an ei-
nem Unterstiitzungsprozess Beteiligten darstellt. Und die beteiligten Dienste und Personen
milssen begreifen, dass Case Management die drei genannten Prinzipien konsequent wahr-
nehmen und dabei den beteiligten Diensten moglicherweise auch ,,lastig werden® wird mit

ihren inhaltlich und zeitlich durchgéngigen Koordinationsbestrebungen.

Diese Prinzipien des Case Managements sagen jedoch nichts {iber deren konkrete Verortung

in einem definierten Netzwerk wie der AHPV aus.

2.2.5.4 Elemente sozialer Netzwerkarbeit auf allen Ebenen

Bezogen auf die Netzwerkarbeit in Hospizarbeit und Palliativversorgung soll noch einmal
klargestellt werden, dass neben der Linderung des kérperlichen Leidens in erheblichen Um-
fang soziale Interaktionsarbeit stattfindet. Es handelt sich nicht nur um ein Versorgungs-
netzwerk, sondern es finden sich vielféltige Elemente, die aus sozialen Netzwerken bekannt

sind.®

Soziale Netzwerke sind personenbezogene Beziehungsgeflechte, die auf gemeinsamen Ba-
sisinteressen beruhen und durch aktuelle Anlédsse aktiviert und sichtbar werden. Ein regi-
onales Netzwerk der Hospizarbeit und Palliativversorgung kann dementsprechend als ein
Zusammenschluss von Personen und Organisationen fiir die Betreuung schwerkranker und

sterbender Menschen verstanden werden.

Auf der gesellschaftlichen Ebene oder Makroebene dienen soziale Netzwerke der sozialen

39 Boosetal. 1992, gefunden in Palliativzentrum Kantonsspital St. Gallen und von dort weitgehend ibernommen



Kontrolle, aber auch der Herausbildung und Weiterentwicklung kollektiver ldentititen. Die
Netzwerke verlaufen quer {iber die Funktionssysteme der Gesellschaft und haben Integra-

tionspotential.

Auf der organisatorischen Ebene oder Mesoebene wirken soziale Netzwerke grenziiber-
schreitend und kompensieren das Handicap der Zugehérigkeit zu einer einzigen Organi-
sation, indem verschiedene Organisationen miteinander verkniipft werden. Innerhalb der
Organisationen konnen durch Hierarchien gesetzte Grenzen tiberwunden werden, indem
organisatorisch (noch) nicht relevante Themen aufgegriffen werden konnen. Netzwerke wir-

ken auflerdem entlastend fiir die bestehende funktionale Differenzierung.

Auf individueller Ebene oder Mikroebene tibernehmen soziale Netzwerke Funktionen wie
emotionale Unterstiitzung, Hilfe zur Leidverarbeitung, Vermittlung sozialer Kontakte,
Schaffung von Alternativen, Priifung neuer Ideen, Vermittlung von praktischer Hilfe, Ori-

entierung oder Weiterentwicklungschancen.

Gewinnen kénnen Netzwerke der Hospizarbeit und Palliativversorgung wohl am meisten
auf der organisatorischen und auch individuellen Ebene, indem Handeln {iber Organisa-
tionsgrenzen hinweg moglich wird und die Schaffung von Alternativen auflerhalb der ei-
genen Organisation konkretes Weiterkommen ermdglicht. Aus Sicht der Betroffenen und
Angehorigen kann die netzwerkartige Zusammenarbeit wirklich individuelle Losungen zur

Betreuung bereitstellen.*’
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2.3 Definitionen und gesetzliche Grundlagen

Die folgenden Definitionen, Begrifflichkeiten und Gesetzesgrundlagen werden im Rahmen-

konzept verwendet und liegen den Arbeits- und Handlungsfeldern (Kapitel 3) zugrunde.

2.3.1 Begriff Hospiz- und Palliativversorgung

Wir verwenden im vorliegenden ,,Rahmenkonzept fiir Hospizarbeit und Palliativversor-
gung in der Region Augsburg” die Begriffe ,Hospiz- und Palliativversorgung” oder ,hospiz-
lich-palliative Versorgung®. Mit dieser zugegeben etwas sperrigen Formulierung ist es uns

ein Anliegen, auszudriicken, dass Hospizarbeit und Palliativversorgung zusammengehdren.

Dies driickt sich auch im internationalen Sprachgebrauch aus, wo zunehmend der Begriff
»Hospice Palliative Care (HPC)“ verwendet wird, um beide Sichtweisen der Versorgung und

Fiirsorge sterbender Menschen in einem Begriff zusammenzufassen.

Damit sollen nicht die unterschiedlichen Wurzeln, Prinzipien, die sich erginzenden Hand-
lungsansitze und je eigenen Stiarken verwassert werden. Vielmehr soll im Wissen um all die-
ses das Gemeinsame betont, das Miteinander gestarkt und — soweit dies zum gegenwartigen
Zeitpunkt bereits moglich ist - die willkiirliche Trennung in Hospizarbeit und Palliativver-

sorgung aufgehoben werden.

2.3.2 Definition Palliative Care

Gemif der Definition der Weltgesundheitsorganisation (WHO, 2002) ist Palliative Care ein

Handlungsansatz*":

Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients and their
families facing the problem associated with life-threatening illness, through the pre-
vention and relief of suffering by means of early identification and impeccable assess-

ment and treatment of pain and other problems, physical, psychosocial and spiritual.

Palliative care:
= provides relief from pain and other distressing symptoms;
= affirms life and regards dying as a normal process;

= intends neither to hasten or postpone death;

41 World Health Organization (WHO)



integrates the psychological and spiritual aspects of patient care;
offers a support system to help patients live as actively as possible until death;

offers a support system to help the family cope during the patients illness and in their
own bereavement;

uses a team approach to address the needs of patients and their families, including
bereavement counselling, if indicated;

will enhance quality of life, and may also positively influence the course of illness;

is applicable early in the course of illness, in conjunction with other therapies that
are intended to prolong life, such as chemotherapy or radiation therapy, and inclu-

des those investigations needed to better understand and manage distressing clinical
complications.

Auf Deutsch*:

Palliative Care ist

... ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitiit von Patienten und ihren Familien,
die mit Problemen konfrontiert sind, welche mit einer lebensbedrohlichen Erkran-
kung einhergehen. Dies geschieht durch Vorbeugen und Lindern von Leiden durch
frithzeitige Erkennung, sorgfiltige Einschitzung und Behandlung von Schmerzen

sowie anderen Problemen korperlicher, psychosozialer und spiritueller Art.

Palliative Care:

" ermoglicht Linderung von Schmerzen und anderen belastenden Symptomen
" bejaht das Leben und erkennt Sterben als normalen Prozess an

= beabsichtigt weder die Beschleunigung noch Verzogerung des Todes

= integriert psychologische und spirituelle Aspekte der Betreuung

" bietet Unterstiitzung, um Patienten zu helfen, ihr Leben so aktiv wie moglich bis zum

Tod zu gestalten

= Dbietet Angehorigen Unterstiitzung wihrend der Erkrankung des Patienten und in der

Trauerzeit

= beruht auf einem Teamansatz, um den Bediirfnissen der Patienten und ihrer Famili-

en zu begegnen, auch durch Beratung in der Trauerzeit, falls notwendig

= fordert Lebensqualitit und kann moglicherweise auch den Verlauf der Erkrankung

positiv beeinflussen
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" kommt friihzeitig im Krankheitsverlauf zur Anwendung, auch in Verbindung mit
anderen Therapien, die eine Lebensverlingerung zum Ziel haben, wie z.B. Chemo-
therapie oder Bestrahlung, und schliefSt Untersuchungen ein, die notwendig sind um
belastende Komplikationen besser zu verstehen und zu behandeln.

2.3.3 Definition Allgemeine Ambulante Palliativversorgung

Die AHPV verwendet im Rahmen des Rahmenkonzepts die Definition des Bayerischen

Staatsministeriums fiir Umwelt und Gesundheit*:

Die allgemeine ambulante Palliativversorgung (AAPV) kiimmert sich um Patienten
und ihr soziales Umfeld, bei denen sich das Lebensende abzeichnet und deren aus-
geprigtes Leiden einen regelmdfSigen und hohen Zeitaufwand in der pflegerischen,
drztlichen, psychosozialen und spirituellen Betreuung sowie in der Kommunikation
mit ihnen und ihren Angehorigen erfordert. Das bestehende Bezugssystem des Pati-
enten und die Leistungen der in ihrer palliativen Kompetenz gestirkten beruflichen
und ehrenamtlichen Begleitung reichen aus, um den Patienten in seiner vertrauten

Umgebung ausreichend und entsprechend seinen Bediirfnissen zu versorgen.

2.3.4 Definition Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung

Die AHPV verwendet im Rahmen des Rahmenkonzepts die Definition des gemeinsamen
Bundesausschusses auf Basis des § 37b SGB V**:

Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung gemdf$ § 37b SGB V (SAPV) dient
dem Ziel, die Lebensqualitit und die Selbstbestimmung schwerstkranker Menschen
zu erhalten, zu fordern und zu verbessern und ihnen ein menschenwiirdiges Leben
bis zum Tod in ihrer vertrauten héuslichen Umgebung oder in stationdren Pflegeein-
richtungen (§ 72 Abs. 1 des Elften Buches Sozialgesetzbuch - SGB XI) zu ermdglichen.
Im Vordergrund steht anstelle eines kurativen Ansatzes die medizinisch-pflegerische
Zielsetzung, Symptome und Leiden einzelfallgerecht zu lindern. Den besonderen
Belangen von Kindern ist Rechnung zu tragen. Die individuellen Bediirfnisse und
Wiinsche der Patientin oder des Patienten sowie die Belange ihrer oder seiner ver-
trauten Personen stehen im Mittelpunkt der Versorgung. Der Patientenwille, der
auch durch Patientenverfligungen zum Ausdruck kommen kann, ist zu beachten.

Die SAPV erginzt das bestehende Versorgungsangebot, insbesondere das der Ver-

43 Bayerisches Staatsministerium fir Umwelt und Gesundheit 2010
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tragsirzte, Krankenhduser und Pflegedienste. Sie kann als alleinige Beratungsleis-
tung, additiv unterstiitzende Teilversorgung oder vollstindige Patientenbetreuung

erbracht werden. Andere Sozialleistungsanspriiche bleiben unberiihrt.*

Die gesetzliche Grundlage der SAPV bildet § 37b SGB V (in Komb. m. § 132d SGB V)

(1) Versicherte mit einer nicht heilbaren, fortschreitenden und weit fortgeschrittenen
Erkrankung bei einer zugleich begrenzten Lebenserwartung, die eine besonders auf-
wendige Versorgung bendtigen, haben Anspruch auf spezialisierte ambulante Palli-
ativversorgung. Die Leistung ist von einem Vertragsarzt oder Krankenhausarzt zu
verordnen. Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung umfasst drztliche und
pflegerische Leistungen einschliefSlich ihrer Koordination insbesondere zur Schmerz-
therapie und Symptomkontrolle und zielt darauf ab, die Betreuung der Versicherten
nach Satz 1 in der vertrauten Umgebung des hduslichen oder familidren Bereichs zu
ermdglichen; hierzu zdhlen beispielsweise Einrichtungen der Eingliederungshilfe fiir
behinderte Menschen und der Kinder- und Jugendhilfe. Versicherte in stationdren
Hospizen haben einen Anspruch auf die Teilleistung der erforderlichen drztlichen
Versorgung im Rahmen der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung. Dies gilt
nut, wenn und soweit nicht andere Leistungstriger zur Leistung verpflichtet sind.

Dabei sind die besonderen Belange von Kindern zu beriicksichtigen.

(2) Versicherte in stationdren Pflegeeinrichtungen im Sinne von § 72 Abs. 1 des Elf-
ten Buches haben in entsprechender Anwendung des Absatzes 1 einen Anspruch
auf spezialisierte Palliativversorgung. Die Vertrige nach § 132d Abs. 1 regeln, ob die
Leistung nach Absatz 1 durch Vertragspartner der Krankenkassen in der Pflegeein-
richtung oder durch Personal der Pflegeeinrichtung erbracht wird; § 132d Abs. 2 gilt

entsprechend.

(3) Der Gemeinsame Bundesausschuss bestimmt in den Richtlinien nach § 92 das

Niihere tiber die Leistungen, insbesondere

1. die Anforderungen an die Erkrankungen nach Absatz 1 Satz 1 sowie an den beson-

deren Versorgungsbedarf der Versicherten,

2. Inhalt und Umfang der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung einschliefs-

lich von deren Verhiltnis zur ambulanten Versorgung und der Zusammenarbeit der
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Leistungserbringer mit den bestehenden ambulanten Hospizdiensten und stationd-
ren Hospizen (integrativer Ansatz); die gewachsenen Versorgungsstrukturen sind zu

beriicksichtigen,

3. Inhalt und Umfang der Zusammenarbeit des verordnenden Arztes mit dem Leis-

tungserbringer.

2.3.5 Definition Qualifizierter Ambulanter Palliativpflegedienst

Es existiert in Deutschland keine allgemeingiiltige Definition beziiglich eines qualifizierten
ambulanten Palliativpflegedienstes. Aus diesem Grund legt die AHPV hier eine eigene Defi-

nition vor, die sich an der Definition der KV Nordrhein orientiert*’:

Unter einem qualifizierten ambulanten Palliativpflegedienst wird ein Leistungser-
bringer verstanden, der durch geeignete organisatorische MafSinahmen unter Einsatz
entsprechender personeller und sachlicher Mittel sicherstellt, dass die von ihm be-
triebene Pflegeeinrichtung die Gewdhr fiir eine leistungsfihige und wirtschaftliche
palliativpflegerische Versorgung bietet. Hierzu gehort insbesondere, dass die Pfle-
geeinrichtung unter standiger Verantwortung einer ausgebildeten Pflegefachkraft
(leitende Pflegefachkraft) steht, die eine qualitativ ausreichende, gleichmiflige und
konstante pflegerische Versorgung bei den von ihr betreuten Patienten gewdihrleis-
tet; eine kontinuierliche palliativpflegerische Versorgung der Versicherten mit einer
kalendertdglichen ,,rund um die Uhr“-Versorgung durch Pflegefachkrifte sicherstellt;
mit einer qualifizierten Palliativirztin oder einem qualifizierten Palliativarzt (QPA)
oder der SAPV zusammenarbeitet; mit dem behandelnden Hausarzt bzw. Facharzt,
der hausdirztliche Funktionen iibernimmt, zusammenarbeitet; mit sonstigen Betei-
ligten (z.B. Krankenhduser, stat. Hospize, Altenpflegeeinrichtungen, Apotheken,
drztlicher Notdienst, Palliativstationen) kooperiert. Die Pflegeeinrichtung muss iiber

eigene Geschiftsraume verfiigen.

Als personelle Voraussetzungen eines qualifizierten ambulanten Palliativpflege-

dienstes gelten:

(1) Die palliativpflegerischen Leistungen diirfen nur durch geeignete Pflegefachkrifte
erbracht werden. Geeignete Pflegefachkrifte im Sinne dieser Definition sind Perso-

nen, die die Erlaubnis zur Fiihrung einer der Berufsbezeichnungen Krankenschwes-
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ter, Krankenpfleger, Gesundheits- und Krankenpfleger/in, dreijihrig examinierte
Altenpfleger/in, Kinderkrankenschwester, Kinderkrankenpfleger oder Gesundheits-
und Kinderkrankenpfleger/in besitzen und den Abschluss einer 160 Stunden umfas-

senden Palliative-Care-Weiterbildung nachweisen.

(2) Im Palliativpflegebereich miissen mindestens 4 Vollzeitstellen mit Pflegefachkrif-
ten nach Abs. 1 besetzt werden, die fiir die Beschdftigung beim Leistungserbringer
einen Arbeitsvertrag mit dem Triger abgeschlossen haben. Davon miissen mindes-
tens 2 Pflegefachkrifte sozialversicherungspflichtig in Vollzeit beschiftigt sein. Die
verbleibenden 2 Vollzeitstellen konnen auch durch eine entsprechende Anzahl von
sozialversicherungspflichtigen Teilzeitbeschdftigten mit einer wichentlichen Arbeits-
zeit von mindestens 18 Stunden besetzt werden. Inhaber oder Gesellschafter, die
hauptberuflich im Palliativbereich mitarbeiten und dreijihrig examiniert sind, sind

Vollzeitbeschiftigten gleichgestellt.

(3) Die Funktion der leitenden Pflegefachkraft muss von einer gemdf§ Abs. 1 qualifizier-
ten Pflegefachkraft in Vollzeitbeschiftigung wahrgenommen werden. Der Abschluss
einer 160 Stunden umfassenden Palliative-Care-Weiterbildung ist fiir leitende Pflege-
fachkrifte nicht erforderlich, sofern der Leistungserbringer iiber eine Palliative-Care-
Einheit mit einer nach Abs. 1 qualifizierten Teamleitung verfiigt. Die leitende Pflege-
fachkraft muss nach abgeschlossener Berufsausbildung im erlernten Beruf zwei Jahre
berufspraktische Erfahrung innerhalb der letzten fiinf Jahre nachweisen. Ferner muss
die leitende Pflegefachkraft den Abschluss einer WeiterbildungsmafSnahme fiir leitende

Funktionen mit einer Mindeststundenzahl von 460 Stunden nachweisen.

2.3.6 Definition Qualifizierter Palliativarzt (QPA)

Es existiert in Deutschland keine allgemeingiiltige Definition beziiglich eines palliativme-
dizinisch qualifizierten Arztes (QPA). Aus diesem Grund legt die AHPV hier eine eigene

Definition vor, die sich an der Definition der KV Nordrhein orientiert?’:

Als palliativmedizinisch qualifizierte Arzte (QPA) werden Vertragsdrzte oder Arzte,
die in der SAPV tdtig sind, definiert, die berechtigt sind, die Zusatzbezeichnung Pal-
liativmedizin zu fithren und die in mindestens 25 Fillen Erfahrung in der Begleitung

sterbender Patienten nachweisen konnen.
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Ein palliativmedizinisch qualifizierter Arzte verfiigt iiber Kenntnisse, Erfahrungen

und Fertigkeiten in

= der Gesprichsfiithrung mit Schwerstkranken, Sterbenden und deren Angehdérigen so-
wie deren Beratung und Unterstiitzung

" der Indikationsstellung fiir kurative, kausale und palliative Mafsnahmen

" der Erkennung von Schmerzursachen und der Behandlung akuter und chronischer
Schmerzzustinde

= der Symptomkontrolle, z.B. bei Atemnot, Ubelkeit, Erbrechen, Obstipation, Obstruk-
tion, ulcerierenden Wunden, Angst, Verwirrtheit, deliranten Symptomen, Depres-
sion, Schlaflosigkeit

" der Behandlung und Begleitung schwerkranker und sterbender Patienten

" psychogenen Symptomen, somatopsychischen Reaktionen und psychosozialen Zu-
sammenhdingen

" der Arbeit im multiprofessionellen Team einschliefSlich der Koordination der interdis-
ziplindren Zusammenarbeit einschliefSlich seelsorgerischer Aspekte

" der palliativmedizinisch relevanten Arzneimitteltherapie

= der Integration existenzieller und spiritueller Bediirfnisse von Patienten und ihren
Angehorigen

= derAuseinandersetzung mit Sterben, Tod und Trauer sowie deren kulturellen Aspekten

= dem Umgang mit Fragestellungen zu Therapieeinschrinkungen, Vorausverfiigungen,
Sterbebegleitung

= der Wahrnehmung und Prophylaxe von Uberlastungssyndromen
®  der Indikationsstellung physiotherapeutischer sowie weiterer additiver MafSnahmen

Anforderungen an einen QPA sind ferner:

= Verpflichtung zur fach- und ggf. sektoreniibergreifenden Kooperation,
" Mitwirkung an einem palliativmedizinischen Qualititszirkel,
= kontinuierliche Fortbildung in Palliativmedizin und Schmerztherapie und

" Teilnahme an der jeweils verwendeten Palliativdokumentation.

2.3.7 Definitionen der stationéren Palliativversorgung

Es existiert in Deutschland keine allgemeingtiltige Definition beziiglich der stationdren Pal-
liativversorgung. Aus diesem Grund legt die AHPV hier eigene Definitionen vor, die sich

am Bayerischen Fachprogramm Palliativversorgung in Krankenhéusern (entsprechend dem



Beschluss des Krankenhausplanungsausschusses in der Fassung vom 28.11.2011)* orientiert.

Palliativstationen sind Abteilungen in oder an einem Krankenhaus. Sie sind spezi-
alisiert auf die Behandlung, Betreuung und Begleitung von Palliativpatienten, die
einer Krankenhausbehandlung in einer spezialisierten Abteilung bediirfen. Pallia-
tivstationen arbeiten interdisziplindr und multiprofessionell; das multiprofessionelle
Team von Palliativstationen ist aus hierfiir qualifizierten Arzten, Pflegekriften, So-
zialarbeitern/Sozialpidagogen, Seelsorgern, Psychologen und weiteren Therapeuten
zusammengesetzt, erginzt durch ehrenamtliche Hospizhelfer. Ziel ist es, krankheits-
und therapiebedingte Beschwerden zu lindern und wenn moglich, die Krankheits-
und Betreuungssituation der Betroffenen so zu stabilisieren, dass sie wieder aus dem

Krankenhaus entlassen werden konnen.

Palliativstationen sind als Kompetenzzentren Teile eines Netzwerks zur Versorgung
Schwerkranker und Sterbender. Diese Ressourcen sollen iiber die Sektorengrenzen
hinaus genutzt werden. Alle Moglichkeiten, die sektoreniibergreifende palliativme-

dizinische Versorgung zu verbessern, sollen ausgeschopft werden.

Palliativmedizinische Dienste bieten schwerkranken und sterbenden Patienten auf
allen Stationen im Krankenhaus eine weitgehende Symptom- und Leidenslinderung
mit dem Ziel einer Entlassung nach Hause oder, falls dies nicht maglich ist, eines

Sterbens in Wiirde.

Die palliativmedizinischen Dienste arbeiten interdisziplindr und multiprofessionell;
sie sind zusammengesetzt aus qualifizierten Arzten, Pflegekriften und Sozialarbei-
tern/Sozialpddagogen. Im Bedarfsfall werden Seelsorger und weitere Therapeuten

hinzugezogen. Die Integration ehrenamtlicher Hospizhelfer ist anzustreben.

Die palliativmedizinischen Dienste werden titig auf Anforderung durch die jeweili-
ge Fachabteilung, auf Initiative des verantwortlichen Arztes und/oder auf Vorschlag
der beteiligten Pflegekrifte. Die Zuziehung der palliativmedizinischen Dienste kann
auch angeregt werden durch Angehirige und Patienten, Seelsorger, Sozialarbeiter/

Sozialpddagogen oder ehrenamtliche Hospizhelfer.

2.3.8 Definitionen zur Hospizarbeit

48  Fachprogramm siehe: https://www.stmgp.bayern.de/wp-content/uploads/2016/03/krankenhausplan_2016.pdf#page=107,
zuletzt besucht am 07.06.2016



Hospizarbeit beinhaltet sowohl hauptamtliches (professionelles) als auch ehrenamtliches

Engagement und findet sowohl stationér als auch ambulant statt.

§ 39a SGB V (Stationdre und ambulante Hospizleistungen) regelt u.a. die Verankerung im

deutschen Gesundheitssystem:

(1) Versicherte, die keiner Krankenhausbehandlung bediirfen, haben im Rahmen
der Vertrige nach Satz 4 Anspruch auf einen Zuschuf§ zu stationdrer oder teilstatio-
ndrer Versorgung in Hospizen, in denen palliativ-medizinische Behandlung erbracht
wird, wenn eine ambulante Versorgung im Haushalt oder der Familie des Versicher-

ten nicht erbracht werden kann. [...]

(2) Die Krankenkasse hat ambulante Hospizdienste zu fordern, die fiir Versicher-
te, die keiner Krankenhausbehandlung und keiner stationdren oder teilstationdren
Versorgung in einem Hospiz bediirfen, qualifizierte ehrenamtliche Sterbebegleitung in
deren Haushalt, in der Familie, in stationdren Pflegeeinrichtungen, in Einrichtungen
der Eingliederungshilfe fiir behinderte Menschen oder der Kinder- und Jugendhilfe er-

bringen. Voraussetzung der Forderung ist auflerdem, dass der ambulante Hospizdienst

1L

mit palliativ-medizinisch erfahrenen Pflegediensten und Arzten zusammenarbeitet

sowie

unter der fachlichen Verantwortung einer Krankenschwester, eines Krankenpflegers
oder einer anderen fachlich qualifizierten Person steht, die iiber mehrjihrige Erfah-
rung in der palliativ-medizinischen Pflege oder iiber eine entsprechende Weiterbil-
dung verfiigt und eine Weiterbildung als verantwortliche Pflegefachkraft oder in Lei-
tungsfunktionen nachweisen kann.

Der ambulante Hospizdienst erbringt palliativ-pflegerische Beratung durch entsprechend
ausgebildete Fachkrifte und stellt die Gewinnung, Schulung, Koordination und Unter-
stiitzung der ehrenamtlich titigen Personen, die fiir die Sterbebegleitung zur Verfiigung
stehen, sicher. [...]

Der GKV-Spitzenverband definiert in § 1 der Rahmenvereinbarung zur stationaren Hospiz-

versorgung® Stationdre Hospize folgendermaflen:

(1) Stationdre Hospize sind selbststindige Einrichtungen mit dem eigenstindigen
Versorgungsauftrag, fiir Patientinnen und Patienten mit unheilbaren Krankheiten in

der letzten Lebensphase palliativ-medizinische und palliativ-pflegerische Versorgung

49  GKV-Spitzenverband: Rahmenvereinbarung nach 8 39a Abs. 1 Satz 4 SGB V tiber Art und Umfang sowie Sicherung der Qua-
litét der stationdren Hospizversorgung vom 13.03.1998, i. d. F. vom 14.04.2010 http://www.dhpv.de/tl_files/public/Service/
Gesetze%20und%20Verordnungen/2009-07-23_RV-stationaer.pdf Besucht am 28.12.2015



zur erbringen. Sie sind kleine Einrichtungen mit familidrem Charakter mit in der
Regel mindestens 850 und hochstens 16 Plitzen, wobei die raumliche Gestaltung der
Einrichtung auf die besonderen Bediirfnisse schwer kranker sterbender Menschen
auszurichten ist. Stationdre Hospize verfiigen iiber eine besondere Ausstattung, die
eine palliativmedizinische, palliativ-pflegerische, soziale sowie geistig-seelische Ver-
sorgung gewdihrleistet und bringen einen Anteil der Kosten durch Spenden und viel-
faltiges ehrenamtliches Engagement auf. Stationdre Hospize verstehen sich als Teil
einer vernetzten Versorgungsstruktur im regionalen Gesundheits- und Sozialsystem.

Sie sind integraler Bestandteil eines ambulanten ehrenamtlichen Hospizdienstes.

(2) Anstelle der vollstationdren Hospizversorgung kann die palliativmedizinische
und palliativ-pflegerische Versorgung und soziale Betreuung als besondere Form
der stationdren Versorgung auch teilstationdr erfolgen mit dem Ziel, die Entlastung
und Unterstiitzung der Patientinnen und Patienten und der Angehorigen zu gewdhr-
leisten, so dass die Patientin bzw. der Patient maoglichst lange in ihrer bzw. seiner
hduslichen Umgebung bleiben kann. Die teilstationdre Versorgung kann sowohl als
Erginzung des ambulanten Hospizdienstes als auch als integraler Bestandteil eines

vollstationdren Hospizes vorgehalten werden.”

(3) Stationdre Hospize sind aufgrund ihres Versorgungsauftrages baulich, organisa-
torisch und wirtschaftlich selbststindige Einrichtungen mit separatem Personal und
Konzept. Es ist deshalb ausgeschlossen, dass ein stationdres Hospiz Bestandteil einer

stationdren Pflegeeinrichtung ist.

(4) Stationdre Kinderhospize sind aufgrund ihres speziellen Aufgabengebiets selbst-

stindige Einrichtungen mit separatem Personal und Konzept.

In der entsprechenden Rahmenvereinbarung fiir ambulante Hospizdienste® gibt es keine
entsprechende exakte Definition. In der Praambel wird die ambulante Hospizarbeit allge-

mein beschrieben:

Ziel der ambulanten Hospizarbeit ist es, die Lebensqualitit sterbender Menschen

50 Vordem 14.04.2010 bestehende Vertrage mit Hospizen bleiben von dieser Regelung zur Mindestplatzzahl unberiihrt. Bei
Neugriindung muss die Mindestplatzzahl in einer von den Vertragspartnern festgelegten Frist erreicht werden.

51 Ausnahmen von der Mindestplatzzahl bezogen auf teilstationére Kinderhospize kdnnen von den Vertragspartnern vereinbart
werden.

52 GKV-Spitzenverband: Rahmenvereinbarung nach 8 39a Abs. 2 Satz 7 SGB V zu den Voraussetzungen der Forderung sowie
zu Inhalt, Qualitdt und Umfang der ambulanten Hospizarbeit vom 03.09.2002, i. d. F. vom 14.04.2010 http://www.dhpv.de/
tl_files/public/Service/Gesetze%20und%20Verordnungen/amb_rahmen_p39a-sgh5.pdf besucht 28.12.2015



zu verbessern. Im Vordergrund der ambulanten Hospizarbeit steht die ambulante
Betreuung mit dem Ziel, sterbenden Menschen ein moglichst wiirdevolles und selbst-
bestimmtes Leben bis zum Ende zu ermdglichen sowie die Familie in diesem Prozess
zu begleiten, zu entlasten und zu unterstiitzen. Die Wiinsche und Bediirfnisse der
sterbenden Menschen und ihrer Angehirigen stehen im Zentrum der Hospizarbeit.
Wesentlicher Bestandteil ist das Engagement Ehrenamtlicher. Durch ihr qualifizier-
tes Engagement leisten sie ebenso wie professionelle Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
ter einen unverzichtbaren Beitrag zur Teilnahme des sterbenden Menschen und der

ihm nahe Stehenden am Leben.

Die ambulante Hospizarbeit leistet einen Beitrag dazu, dass der palliative Versor-
gungsbedarf in seiner Art und von seinem Umfang her durch den Einsatz ehrenamt-

lich titiger Personen und weiterer ambulanter Versorgungsformen (z. B. vertrags-

drztliche Versorgung) erfiillt werden kann. ...

In § 2 Absatz (2) der Rahmenvereinbarung werden die Voraussetzungen definiert, unter de-

nen ambulante Hospizdienste gefordert werden:

(2) Ambulante Hospizdienste miissen

Teil einer vernetzten Versorgungsstruktur im regionalen Gesundheits- und Sozial-
system sein; sie arbeiten im lokalen und kommunalen Verbund mit Initiativen des
sozialen Engagements eng zusammen,

seit einem Jahr bestehen,
Sterbebegleitungen geleistet haben,

unter standiger fachlicher Verantwortung mindestens einer entsprechend ausgebilde-
ten Fachkraft stehen,

unter Beriicksichtigung der Wahlfreiheit mit mindestens einem zugelassenen Pfle-
gedienst und mindestens einer approbierten Arztin bzw. einem approbierten Arzt
zusammenarbeiten, die iiber palliativ-pflegerische oder palliativ-medizinische Erfah-
rungen verfiigen,

mindestens 15 qualifizierte, einsatzbereite ehrenamtliche Personen einsetzen konnen;
die Kinderhospizarbeit kann auch durch entsprechend qualifizierte Ehrenamtliche
unter dem Dach von Erwachsenenhospizdiensten erfolgen; dabei muss die Mindest-
zahl von 10 fiir die Kinderhospizarbeit qualifizierten, einsatzbereiten Ehrenamtlichen
und deren fachliche Koordination und Begleitung - ggf. durch die Zusammenarbeit



mehrerer Dienste - gewdhrleistet werden und

eine kontinuierliche Praxisbegleitung/Supervision der Ehrenamtlichen gewdihrleisten.

Den Inhalt und Umfang der ambulanten Hospizarbeit definiert § 3 der Rahmenvereinbarung:

(1) Ambulante Hospizdienste erbringen Sterbebegleitung sowie palliativ-pflegerische

Beratung. Angehorige und Bezugspersonen der sterbenden Menschen werden nach

Moglichkeit in die Begleitung mit einbezogen. Die Behandlung der korperlichen Be-

schwerden (Schmerztherapie, Symptomkontrolle) obliegt zur vertragsirztlichen Ver-

sorgung zugelassenen Arztinnen und Arzten und zugelassenen Pflegediensten. Die

ambulanten Hospizdienste konnen Teil der multiprofessionellen Versorgungsstruk-

tur der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung im Sinne eines integrativen

Ansatzes sein.

(2) Die ambulante Hospizarbeit soll

die mit dem Krankheitsprozess verbundenen Leiden lindern,
helfen, die Konfrontation mit dem Sterben zu verarbeiten und

bei der Uberwindung der in diesem Zusammenhang bestehenden Kommunikations-
schwierigkeiten unterstiitzen.

Dazu gehdren sowohl die Begleitung von sterbenden Menschen sowie deren Angehd-

rigen und Bezugspersonen als auch die Hilfe bei der Auseinandersetzung mit Lebens-

sinn- und Glaubensfragen sowie die Suche nach Antworten. Dies schliefst auch die

Beriicksichtigung sozialer, ethischer und religioser Gesichtspunkte ein. In der Kin-

derhospizarbeit ist darauf zu achten, dass kindgemdfSe, entwicklungsrelevante und

altersentsprechende Begleitungen der Kinder geleistet werden, die die Lebensqualitdt

der gesamten Familie verbessern.

(3) Der Fachkraft obliegen insbesondere folgende Aufgaben:

Koordination der Aktivititen des ambulanten Hospizdienstes (Patientenerstbesuch,
Einsatzplanung/Einsatzsteuerung ehrenamtlich titiger Personen)

Gewinnung ehrenamtlicher Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter

Herstellung des Kontaktes zwischen den sterbenden Menschen und ehrenamtlich td-
tigen Personen

Begleitung der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter (Praxisbegleitung zur Unterstiit-



zung/Supervision ehrenamtlich titiger Personen)
" Gewihrleistung der Schulung/Qualifizierung ehrenamtlich titiger Personen

" Sicherstellung der stindigen Erreichbarkeit des Hospizdienstes, z. B. durch Organisa-
tion eines Notdienstes, an dem auch erfahrene ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter teilnehmen.

Dariiber hinaus obliegt der Fachkraft die

" palliativ/pflegerische und psychosoziale Beratung von sterbenden Menschen und de-
ren Angehdrigen,

" Qualitdtssicherung in der Patientenbegleitung,

" Zusammenarbeit in den tibrigen vernetzten Strukturen (insbesondere mit der palli-
ativ-medizinischen Arztin, dem palliativ-medizinischen Arzt bzw. palliativ-pflegeri-
schen Pflegedienst).

(4) Die Titigkeit der Ehrenamtlichen erstreckt sich insbesondere auf:

= Aufbau einer vertrauensvollen Beziehung

= Begleitung der sterbenden Menschen sowie deren Angehirigen und Bezugspersonen
" Hilfen beim Verarbeitungsprozess in der Konfrontation mit dem Sterben

= Unterstiitzung bei der Uberwindung von Kommunikationsschwierigkeiten

" Hilfe bei der im Zusammenhang mit dem Sterben erforderlichen Auseinandersetzung
mit sozialen, ethischen und religidsen Sinnfragen.

2.3.9 Definition Palliativpharmazie

Die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin, Sektion Pharmazie, erklart Palliativpharma-

zie folgendermafien:®

Palliativpharmazie ist der Beitrag des Apothekers und des pharmazeutischen Fachper-
sonals zur Palliativversorgung. Die Palliativpharmazie umfasst alle pharmazeutischen
Aspekte der Versorgung und Begleitung von Palliativpatienten und ihren Angehirigen,
u.a. die Versorgung mit Arzneimitteln, Medikationsmanagement, die pharmazeuti-

sche Betreuung und die patientenindividuelle Herstellung von Rezepturen.

Apotheker/innen nehmen eine zentrale Position in der Arzneimittelversorgung ein:
Jedes Arzneimittel wird in Deutschland von pharmazeutischem Fachpersonal abge-
geben. Das pharmazeutische Fachpersonal kann durch den professionellen Fokus auf

die Arzneimitteltherapie entscheidend dazu beitragen, die jeweils beste Arzneimit-

53  http://www.dgpalliativmedizin.de/sektionen/sektion-apothekerinnen.html besucht 28.12.2015



teltherapie in einem bestimmten, sich stindig dndernden Kontext zu finden.

Neben der Arzneimittelversorgung ist die Apotheke fiir viele PatientInnen und deren
An- und Zugehdérige wichtiger Ansprechpartner fiir kleinere und grofle Probleme, die
nicht zwangsldufig mit dem Medikationsregime zusammenhdngen miissen. Das Apo-

thekenpersonal kann somit als wichtiger Wegweiset, Vermittler und Vertrauter dienen.

2.3.10 Definitionen von Spiritualitdt, Spiritual Care und Seelsorge

Auf die spirituellen Bediirfnisse von schwerstkranken und sterbenden Menschen zu achten
und darauf einzugehen gehért zum Grundkonzept von Palliative Care. ,,Spiritual Care® ist
dafiir der Fachbegriff aus dem Bereich der Gesundheitswissenschaften. Er soll sicherstel-
len, dass es in jeder palliativen Versorgung einen, wenn auch unterschiedlich hohen, doch
unverzichtbaren Bedarf an spiritueller Begleitung gibt. ,,Spiritual Care® wird auf vielfaltige
Weise definiert™: Die folgenden Definitionen stellen eine Auswahl dar, die auf die Breite der

Diskussion und die Unschérfe dieses Begriftes verweist.

Traugott Roser™ definiert in maximaler Weite: ,,Spiritualitit ist das, was der Patient dafiir

hdlt.“ Michael Wright beschreibt ,,Spiritualitit analog zu einem Diamanten, dessen Facetten
sich je nach Betrachtungswinkel verdndern. Spiritualitit kann daher sowohl religidse als auch

nicht-religiose Facetten annehmen®>® Fiir Pfarrer Erhard Weiher bedeutet spirituelle Beglei-
tung ,aufmerksam (zu) sein auf den inneren ,Geist’, aus dem heraus ein Mensch sein Leben
empfindet, sich inspiriert fiihlt, das Leben gestaltet, Krankheit und Leben zu bewiltigen sucht.“

Ebenso ist fiir ihn ,,Spiritual Care® ein Ort der Achtsamkeit fiir ,jede Erfahrung - positiv
und negativ -, bei der Menschen sich mit dem heiligen Geheimnis des Lebens in Verbindung

wissen®.”’

Die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP) als multidisziplinare Fachgesellschaft

definiert:*®

»Unter Spiritualitit kann die innere Einstellung, der innere Geist wie auch das per-

sonliche Suchen nach Sinngebung eines Menschen verstanden werden, mit dem er

54 Vgl. Nauer 2015, S. 51-53

55 Vgl. Roser 2009, S. 81-90. Zit. nach Nauer 2015, S. 53

56  Wright 2004. Zit nach Nauer 2015, ebd., S. 239.

57  Definition von Pfarrer Erhard Weiher, Power-Point-Prasentation vom Seminar , Spiritualitat in Palliative Care” vom 3.-6.9.2012
in Dernbach. Vgl. dazu: Weiher 2011, S. 29.

58  Spirituelle Begleitung in der Palliativversorgung. Konzept des Arbeitskreises Spirituelle Begleitung der Deutschen Gesell-
schaft fir Palliativmedizin. 10. Mai 2007, S. 1. www.dgpalliativmedizin.de/images/stories/pdf/fachkompetenz/070709%20
Spirituelle%20Begl%20in%20Pm%20070510.pdf Besucht 5.1.2016



versucht, Erfahrungen des Lebens und insbesondere auch existenziellen Bedrohun-

gen zu begegnen.“

Die Achtsamkeit auf die spirituellen Bediirfnisse von schwerstkranken und sterbenden Men-
schen stellt eine kontinuierliche Herausforderung fiir alle Professionen in der Palliative Care
dar. Sie brauchen dazu hauptamtliche Fachkompetenz an ihrer Seite, sowohl in der Patien-

ten- und Angehorigenbegleitung, wie in der Beratung und der Aus- und Fortbildung.

»Seelsorge” ist kein geschiitzter Begriff und weist heute eine komplexe Bedeutungsvielfalt auf.
Festzuhalten ist, dass der Begriff der ,,Seelsorge” urspriinglich in der christlichen Tradition
wurzelt (,,Cura animarum®). Hauptamtliche, christlich-kirchliche Seelsorge stellt heute ein
kompetentes Angebot dar, um Antwort zu geben auf den Bedarf an ,,Spiritual Care®. Doris
Nauer, die sich intensiv mit dem Themenkomplex Spiritual Care und Seelsorge beschiftigt

hat, definiert Seelsorge folgendermaflen*:

Seelsorge meint ,, ... die Sorge um den ganzen gottgewollten Menschen in all seinen
Moglichkeiten und Begrenzungen, in all seinen (un)verdnderbaren strukturellen Le-
bens- und Arbeitskontexten. Glaubwiirdige Seelsorge zielt darauf ab, einem jeden
Menschen, unabhingig von dessen Religions-, Kirchen- oder Gemeindezugehorig-
keit, bereits hier und jetzt auf Erden zumindest ein wenig mehr gottgewolltes Leben
in Fiille (Joh 10,10) zu ermdoglichen, im Sinne eines spiirbaren Anbruchs von ,Reich
Gottes” (d.h. mehr Gerechtigkeit, Barmherzigkeit, Nichstenliebe, Solidaritit, Mit-
einander, Gemeinschaft ...) trotz aller Note und Probleme zu ermoglichen und eine

Hoffnungsperspektive selbst iiber den Tod hinaus offen zu halten.”

2.3.11 Definition Soziale Arbeit in der Palliativversorgung

»Soziales” ist eine der vier Sdulen der Hospiz- und Palliativversorgung. Dennoch war (mit
angemessenem Rechercheaufwand) keine von einer Fachgesellschaft oder einem Wissen-
schaftler vorgelegte Definition dazu zu finden: weder mit Fokus auf das, was Hospizhelfer
ehrenamtlich im sozialen Feld leisten, noch mit Fokus auf die professionelle Arbeit von Sozi-

alarbeitern (meist Sozialpddagogen) in der Hospiz- und Palliativversorgung.

Die folgenden Ausfithrungen beziehen sich nur auf die Sozialarbeit als Profession, nicht auf

die ehrenamtliche Titigkeit.

Die Hauptversammlung der International Federation of Social Workers (IFSW) und die Ge-

59 Nauer 2015, S. 184



neralversammlung der International Association of Schools of Social Work (IASSW) hat im

Juli 2014 folgende Definition sozialer Arbeit® bewilligt:

Social work is a practice-based profession and an academic discipline that promotes
social change and development, social cohesion, and the empowerment and libera-
tion of people. Principles of social justice, human rights, collective responsibility and
respect for diversities are central to social work. Underpinned by theories of social
work, social sciences, humanities and indigenous knowledge, social work engages

people and structures to address life challenges and enhance wellbeing.®

Auf diese Definition (in der élteren Version von 2011) stiitzt sich auch der Arbeitskreis psy-
chosozialer Fachkrifte in Hospiz- und Palliativeinrichtungen in NRW in seinem Qualitéts-
konzept fiir die Soziale Arbeit® und definiert in einer Kurzdarstellung die Aufgabe von sozi-

aler Arbeit im Hospiz- und Palliativbereich® wie folgt:

Soziale Arbeit im Hospiz- und Palliativbereich fordert die Begleitung von Menschen
am Lebensende und ihrer Zugehorigen. Sie setzt sich fiir Beratung, Unterstiitzung
und Stirkung des Einzelnen in der Wahrnehmung seiner Belange und Bediirfnisse
ein, um somit dazu beizutragen, dass der Einzelne sein Leben in Wiirde und selbst-

bestimmt zu Ende fithren kann.

Wenn ein Mensch schwer erkrankt oder stirbt, stiirzt das ihn, aber auch seine Familie
oder die Zugehorigen, zumeist in eine Krisensituation, in der die verpassten Gele-
genheiten der Vergangenheit, die Anforderungen der Gegenwart und die Angste der
Zukunft in den Brennpunkt riicken.

Soziale Arbeit im Hospiz- und Palliativbereich versteht sich als Unterstiitzung in der Be-
wiltigung der vielfiltigen und komplexen Anforderungen in dieser besonderen Lebens-
situation. In der tdglichen Arbeit stirken psychosoziale Fachkrifte die Betroffenen mit
dem Ziel, ihre eigenen Ressourcen zu erkennen, ihre Interessen eigenverantwortlich und

selbstbestimmt zu vertreten bzw. zu gestalten, ohne deren Autonomie einzuschrinken.

60 Global Definition of the Social Work Profession http://ifsw.org/policies/definition-of-social-work/ besucht 9.2.2016

61 FEigene Ubersetzung: ,Soziale Arbeit ist ein praktisches Berufsfeld und eine wissenschaftliche Disziplin. Sie unterstiitzt und
beféhigt Menschen darin, in sozialen Verénderungen und Entwicklungen frei und eigenverantwortlich zu entscheiden und
fordert den sozialen Zusammenhalt. Zentrale Prinzipien der sozialen Arbeit sind die soziale Gerechtigkeit, die Menschenrech-
te, die gemeinschaftliche Verantwortung und die Achtung vor der Verschiedenheit. Gestiitzt auf Sozialwissenschaften und
Geisteswissenschaften sowie berufsspezifisches Wissen arbeiten Sozialarbeiter auf der personlichen und der systemischen
Ebene mit dem Ziel, dass die Herausforderungen des Lebens bewaltigt und die Lebensqualitat verbessert werden kann.”

62 Arbeitskreis psychosozialer Fachkréfte in Hospiz- und Palliativeinrichtungen in NRW 2011

63  Dirkschnieder 2011



Der hohe Respekt vor dem Lebensentwurf eines anderen Menschen und die Akzep-
tanz der Unterschiedlichkeit fiihrt dazu, dass es keine Standardisierung der Arbeits-
abldufe im Umgang mit Schwerkranken und Sterbenden gibt. Ein hohes Maf$ an Re-
flexionsfihigkeit ist notwendig.

Soziale Arbeit im Hospiz- und Palliativbereich ist sich der Bedeutung der Familie/
Zugehorigen im Prozess des Abschiednehmens bewusst. Deshalb ist der Fokus auf

»die Person-in-ihrer-Welt“ oder besser gesagt ,,mit-ihrer-Welt“ gerichtet.

Psychosoziale Fachkrifte verfiigen iiber gute Kenntnisse der unterschiedlichen Un-
terstiitzungsmoglichkeiten, haben den Uberblick iiber die Angebote im regionalen

Netzwerk und konnen so bei Bedarf vermittelnd titig sein.

Dabei geht die Beratungstitigkeit von Sozialarbeitern, z.B. in Form von Trauerbe-
gleitung, oft iiber den Tod des Betroffenen hinaus. Auch in diesem Arbeitsbereich

sind fundierte Beratungskenntnisse und Flexibilitdt erforderlich.

Neben der konkreten Begleitung einzelner ist die Berufsgruppe ,Soziale Arbeit® fiir

alle Tatigkeiten zustindig, die die Verkniipfung zum Gemeinwesen deutlich macht.

Hospizarbeit muss durch Offentlichkeitsarbeit zur Enttabuisierung von Tod, Sterben
und Trauer sowie zur Gewinnung ehrenamtlicher Mitarbeiter immer im engen Di-
alog mit der Gesellschaft stehen. Soziale Arbeit trigt damit mafSgeblich zu einer ge-

lingenden Kommunikation zwischen Hospizorganisationen und Gemeinwesen bei.

Dieses Rahmenkonzept stiitzt sich auf diese pragmatische Beschreibung. Detailliertere Aus-
sagen zum Arbeitsfeld macht das ,,Profil — Soziale Arbeit in Palliative Care” der Sektion So-
ziale Arbeit bei der DGP**.

2.3.12 Definition Aktive Lebensverkiirzung

Zur Vereinfachung der Nomenklatur hat die AHPV den Begriff ,aktive Lebensverkiirzung®
in ihrer Erkldrung gegen aktive Sterbehilfe eingefiithrt®:

Unter ,aktiver Lebensverkiirzung® wird sowohl die bewusste Lebensverkiirzung in
Form der aktiven Sterbehilfe als auch die gewerbsmiifSige, geschdftsmdfige und/oder

organisierte Beihilfe zur Selbsttotung verstanden.

64 Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin/Sektion Soziale Arbeit: Profil — Soziale Arbeit in Palliative Care (2012) Download
https://www.dgpalliativmedizin.de/images/stories/Profil%20S0z.%20Arb.%20in%20Palliative%20Care.pdf

65 Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung e.V. (AHPV) 2014



2.3.13 Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung (HPG)

Der Deutsche Bundestag hat am 5. November 2015 mit grofier Mehrheit das Gesetz zur Ver-
besserung der Hospiz- und Palliativversorgung (HPG) in Deutschland beschlossen, das am

8. Dezember 2015 in Kraft getreten ist.

Das Gesetz enthilt vielfaltige Mafinahmen zur Forderung des flichendeckenden Ausbaus
der Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland®. Viele dieser Verbesserungen werden
auch in der Region Augsburg zu einer verbesserten Finanzierung von Hospizarbeit und Pal-

liativversorgung und damit zu einer Ausweitung der Angebote beitragen. Hierzu gehoren:

= Die Palliativversorgung wird ausdriicklicher Bestandteil der Regelversorgung in der
gesetzlichen Krankenversicherung (GKV). Fiir Vertragsérzte wird es zusétzlich vergii-
tete Leistungen geben - zur Steigerung der Qualitit der Palliativversorgung, zur Zu-
satzqualifikation der Haus- und Fachdrzte sowie zur Forderung der Netzwerkarbeit.

" Die Palliativversorgung im Rahmen der hduslichen Krankenpflege wird gestarkt. Hier-
zu wird die Richtlinie iiber die Verordnung héuslicher Krankenpflege Leistungen der
Palliativpflege konkretisieren und damit fiir die Pflegedienste abrechenbar machen.

= Allgemeine und spezialisierte ambulante Palliativversorgung kénnen auch in selektiv-
vertraglichen Versorgungsformen gemeinsam vereinbart werden.

= Die finanzielle Ausstattung stationirer Kinder- und Erwachsenen-Hospize wird ver-
bessert. Hierfiir wird der Mindestzuschuss der Krankenkassen erhoht. Zusitzlich kon-
nen fiir stationdre Kinderhospize eigenstindige Rahmenvereinbarungen abgeschlos-
sen werden.

= Beiden Zuschiissen fiir ambulante Hospizdienste werden kiinftig neben den Personal-
kosten auch die Sachkosten beriicksichtigt. Auflerdem soll die ambulante Hospizarbeit
in Pflegeheimen stirker beriicksichtigt werden. Auch Krankenhéuser konnen Hospiz-
dienste kiinftig mit Sterbebegleitungen beauftragen.

" Die Sterbebegleitung wird ausdriicklicher Bestandteil des Versorgungsauftrags der
sozialen Pflegeversicherung. Kooperationsvertrige der Pflegeheime mit Haus- und
Fachirzten sollen verpflichtend abgeschlossen werden. Pflegeheime werden zur Zusam-
menarbeit mit ambulanten Hospizdiensten verpflichtet und miissen die Kooperation
mit vernetzten Hospiz- und Palliativangeboten kiinftig transparent machen.

= Pflegeheime konnen - von den Krankenkassen finanziert — ihren Bewohnerinnen und

=2}
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Bewohnern eine Versorgungsplanung zur individuellen und umfassenden medizini-
schen, pflegerischen, psychosozialen und seelsorgerischen Betreuung in der letzten Le-
bensphase organisieren und anbieten.

Zur Starkung der Hospizkultur und Palliativversorgung in Krankenhidusern ist vor-
gesehen, dass die Finanzierung der Palliativstationen kiinftig krankenhausindividuell
vergiitet werden kann. Krankenhduser kénnen nun dank verbesserter Finanzierung
hauseigene Palliativ-Teams aufbauen oder mit externen Diensten kooperieren.

Versicherte erhalten einen Anspruch auf individuelle Beratung und Hilfestellung
durch die gesetzlichen Krankenkassen bei der Auswahl und Inanspruchnahme von
Leistungen der Palliativ- und Hospizversorgung.



2.4 Regional giiltige Konzepte und Grundlagen

In diesem Kapitel werden diejenigen Konzepte vorgestellt, die von der AHPV als verbindlich

anerkannt wurden oder weitreichende Bedeutung fiir das regionale Handeln haben.

2.4.1 Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen
in Deutschland

Die ,,Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland*
stellt den Ist-Zustand in der Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in
Deutschland dar und formuliert in fiinf Leitsdtzen die Aufgaben, Ziele und Handlungsbe-

darfe fiir alle Beteiligten in Deutschland.

Am Prozess der Erstellung der Charta waren rund 200 Expertinnen und Experten aus 50
gesellschaftlich und gesundheitspolitisch relevanten Institutionen im Rahmen eines Runden

Tisches beteiligt.
Bisher haben 1.396 Institutionen sowie 15.377 Personen die Charta unterzeichnet®.

Tréger der Charta sind die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP), der Deutsche
Hospiz- und PalliativVerband (DHPV) und die Bundesirztekammer (BAK).

Ziel ist nun, die Charta zu einer Nationalen Strategie zur Betreuung schwerstkranker und ster-
bender Menschen in Deutschland weiterzuentwickeln. Mittels einer Nationalen Strategie sollen
die in der Charta formulierten Ziele unter Einbindung der Politik auf allen Ebenen -Bundesebe-
ne, Landerebene, kommunale Ebene - systematisch umgesetzt werden, damit jeder Betroffene
unabhingig von der zugrundeliegenden Erkrankung, von der personlichen Lebenssituation

oder vom Versorgungsort eine qualitativ hochwertige Versorgung und Begleitung erhalt.®®
Die Charta hat folgende fiinf Leitsitze®.
Leitsatz 1: Gesellschaftspolitische Herausforderungen -

Ethik, Recht und 6ffentliche Kommunikation

Jeder Mensch hat ein Recht auf ein Sterben unter wiirdigen Bedingungen. Er muss
darauf vertrauen konnen, dass er in seiner letzten Lebensphase mit seinen Vorstel-

lungen, Wiinschen und Werten respektiert wird und dass Entscheidungen unter
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Achtung seines Willens getroffen werden. Familidre und professionelle Hilfe sowie

die ehrenamtliche Titigkeit unterstiitzen dieses Anliegen.

Ein Sterben in Wiirde hingt wesentlich von den Rahmenbedingungen ab, unter de-
nen Menschen miteinander leben. Einen entscheidenden Einfluss haben gesellschaft-
liche Wertvorstellungen und soziale Gegebenheiten, die sich auch in juristischen Re-

gelungen widerspiegeln.

Wir werden uns dafiir einsetzen, ein Sterben unter wiirdigen Bedingungen zu ermog-
lichen und insbesondere den Bestrebungen nach einer Legalisierung der Totung auf
Verlangen durch eine Perspektive der Fiirsorge und des menschlichen Miteinanders
entgegenzuwirken. Dem Sterben als Teil des Lebens ist gebiihrende Aufmerksamkeit

zu schenken.

Leitsatz 2: Bediirfnisse der Betroffenen -

Anforderungen an die Versorgungsstrukturen

Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat ein Recht auf eine umfassende me-
dizinische, pflegerische, psychosoziale und spirituelle Betreuung und Begleitung, die
seiner individuellen Lebenssituation und seinem hospizlich-palliativen Versorgungs-
bedarf Rechnung trigt. Die Angehorigen und die ihm Nahestehenden sind einzube-
ziehen und zu unterstiitzen. Die Betreuung erfolgt durch haupt- und ehrenamtlich
Titige soweit wie moglich in dem vertrauten bzw. selbst gewdhlten Umfeld. Dazu

miissen alle an der Versorgung Beteiligten eng zusammenarbeiten.

Wir werden uns dafiir einsetzen, dass Versorgungsstrukturen vernetzt und bedarfs-
gerecht fiir Menschen jeden Alters und mit den verschiedensten Erkrankungen mit
hoher Qualitit so weiterentwickelt werden, dass alle Betroffenen Zugang dazu er-
halten. Die Angebote, in denen schwerstkranke und sterbende Menschen versorgt
werden, sind untereinander so zu vernetzen, dass die Versorgungskontinuitit ge-

wiihrleistet ist.
Leitsatz 3: Anforderungen an die Aus-, Weiter- und Fortbildung

Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat ein Recht auf eine angemessene,
qualifizierte und bei Bedarf multiprofessionelle Behandlung und Begleitung. Um
diesem gerecht zu werden, miissen die in der Palliativversorgung Titigen die Mog-

lichkeit haben, sich weiter zu qualifizieren, um so iiber das erforderliche Fachwissen,



notwendige Fihigkeiten und Fertigkeiten sowie eine reflektierte Haltung zu verfii-
gen. Fiir diese Haltung bedarf es der Bereitschaft, sich mit der eigenen Sterblichkeit
sowie mit spirituellen und ethischen Fragen auseinanderzusetzen. Der jeweils aktu-
elle Erkenntnisstand muss in die Curricula der Aus-, Weiter- und Fortbildung ein-

flieflen. Dies erfordert in regelmdfSigen Zeitabstinden eine Anpassung der Inhalte.

Wir werden uns dafiir einsetzen, dass der Umgang mit schwerstkranken und ster-
benden Menschen thematisch differenziert und spezifiziert in die Aus-, Weiter- und

Fortbildung der Beteiligten in den verschiedensten Bereichen integriert wird.
Leitsatz 4: Entwicklungsperspektiven und Forschung

Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat ein Recht darauf, nach dem allge-
mein anerkannten Stand der Erkenntnisse behandelt und betreut zu werden. Um
dieses Ziel zu erreichen, werden kontinuierlich neue Erkenntnisse zur Palliativver-
sorgung aus Forschung und Praxis gewonnen, transparent gemacht und im Ver-
sorgungsalltag umgesetzt. Dabei sind die bestehenden ethischen und rechtlichen
Regularien zu berticksichtigen. Zum einen bedarf es der Verbesserung der Rahmen-
bedingungen der Forschung, insbesondere der Weiterentwicklung von Forschungs-
strukturen sowie der Forderung von Forschungsvorhaben und innovativen Pra-
xisprojekten. Zum anderen sind Forschungsfelder und -strategien mit Relevanz fiir

die Versorgung schwerstkranker und sterbender Menschen zu identifizieren.

Wir werden uns dafiir einsetzen, auf dieser Basis interdisziplindre Forschung weiter-
zuentwickeln und den Wissenstransfer in die Praxis zu gewdihrleisten, um die Ver-
sorgungssituation schwerstkranker und sterbender Menschen sowie ihrer Angehori-

gen und Nahestehenden kontinuierlich zu verbessern.
Leitsatz 5: Die europidische und internationale Dimension

Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat ein Recht darauf, dass etablierte
und anerkannte internationale Empfehlungen und Standards zur Palliativversor-
gung zu seinem Wohl angemessen berticksichtigt werden. In diesem Kontext ist eine
nationale Rahmenpolitik anzustreben, die von allen Verantwortlichen gemeinsam

formuliert und umgesetzt wird.

Wir werden uns fiir die internationale Vernetzung von Organisationen, Forschungs-

institutionen und anderen im Bereich der Palliativversorgung Ttigen einsetzen und



uns um einen kontinuierlichen und systematischen Austausch mit anderen Lindern
bemiihen. Wir lernen aus deren Erfahrungen und geben gleichzeitig eigene Anregun-

gen und Impulse.

2.4.2 Bayerisches Rahmenkonzept zur Hospiz- und Palliativversorgung

Am 3. Mai 2011 hat der Expertenkreis ,,Palliativmedizin und Hospizarbeit“ das Rahmen-
konzept zur Hospiz- und Palliativversorgung ,,Begleitung und Versorgung Schwerstkranker
und Sterbender sowie ihrer Angehorigen in Bayern” verabschiedet. Es ist das bundesweit
erste umfassende Konzept zur Versorgung Schwerstkranker und Sterbender. Getragen wird
es von dem Leitgedanken, bei Schwerstkranken und Sterbenden soweit wie moglich Schmer-
zen sowie andere Belastungen zu lindern, die betroffenen Menschen, ihre Angehorigen und
Zugehorigen menschlich zu begleiten, ihnen Lebensqualitat bis zuletzt sowie einen Abschied

in Wiirde zu ermoéglichen.

Dieses Konzept formuliert wichtige Grundlagen der Hospiz- und Palliativversorgung, be-
schreibt Versorgungs- und Handlungsbereiche und gilt der AHPV als wichtigste Richt-
schnur fiir den weiteren Ausbau der regionalen Versorgung. Dabei erfasst das bayerische
Rahmenkonzept nicht nur die Versorgung im engeren Sinn, sondern auch die Aus-, Fort-

und Weiterbildung, die Forschung und Lehre sowie die Verbandsstrukturen.

Besonderheit der Bayerischen Rahmenkonzepts ist, dass es fiir alle Bereiche der Hospiz- und
Palliativversorgung nicht nur ,,Ziele* und ,,Mafinahmen® formuliert, sondern dass die Maf3-
nahmen auch zeitlich gegliedert sind in ,,abgeschlossene®, ,laufende® und ,,zukiinftige Maf3-
nahmen®. So wird der theoretische Rahmen verortet im dynamischen Entwicklungsprozess

der Hospiz- und Palliativversorgung.

2.4.3 Kinderpalliativkonzept

Fiir die palliative Versorgung schwerstkranker Kinder gibt es ein eigenes Rahmenkonzept des Bayeri-
schen Gesundheitsministeriums vom September 2009 ,,Konzept zur Palliativversorgung von Kindern
und Jugendlichen in Bayern'. Es wurde in Zusammenarbeit mit der Arbeitsgemeinschaft Padiatri-
sche Palliativmedizin in Bayern erstellt und bildet bis heute die Grundlage der Arbeit in der Hospiz-

und Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen in Bayern.
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Das Konzept beschreibt die Ausgangslage und bisherige Versorgung und skizziert auf dieser
Basis die kiinftig notwendigen Versorgungsstrukturen sowie die notwendige Aus-, Fort- und

Weiterbildung.

Der Ausbau der Hospiz- und Palliativversorgung fiir Kinder, Jugendliche und junge Erwach-
sene in der Region (vgl. Kap. 4.4.1 Arbeitsfeld Hospizarbeit und Palliativversorgung von Kin-

dern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen) erfolgt auf dieser Basis.

2.4.4 Bayerisches Rahmenkonzept Palliative Care und Hospizarbeit in der
Behindertenhilfe

Der vom bayerischen Expertenkreis ,,Palliativmedizin und Hospizarbeit® ins Leben gerufene
Arbeitskreis ,,Palliative Care und Hospizarbeit in der Behindertenhilfe® ist eine gemeinsame
Initiative des bayerischen Sozialministeriums und des Gesundheitsministeriums. Im Ar-
beitskreis entwickelten Experten aus den Bereichen Behindertenhilfe, Hospiz- und Palliativ-
versorgung in den Jahren 2014 und 2015 das Rahmenkonzept ,,Palliative Care und Hospiz-
arbeit in der Behindertenhilfe“’2. Es wurde am 21. Juli 2015 verabschiedet und anschlieflend
publiziert. Das Anliegen ist, bei allen, die Menschen mit Behinderung professionell begleiten,
im Bereich der Behindertenhilfe und in den Palliativ- und Hospizeinrichtungen, das Be-
wusstsein fiir die besonderen Bediirfnisse von Menschen mit Behinderung in der letzten

Phase ihres Lebens zu schirfen.

Das Rahmenkonzept beschreibt als Ausgangslage die bestehenden Strukturen der hospizli-
chen und palliativen Versorgung sowie der Behindertenhilfe. Im Hauptkapitel ,,Menschen

mit Behinderung in der letzten Lebensphase werden folgende Aspekte beschrieben:

= Sensibilisierung und Bewusstmachung

®  Implementierung von Palliative Care in der Behindertenhilfe

= Kommunikation als gemeinsame Basis der hospizlich-palliativen Begleitung

" Aus- und Weiterbildung

®  Vernetzung

= Barrierefreiheit

Das Rahmenkonzept empfiehlt keine konkreten Mafinahmen, sondern ist getragen von der
Wertschitzung fiir das Engagement derer, die in der Behindertenhilfe, Hospiz- und Pallia-

tivversorgung bereits viel bewegen.

72 Download unter http://www.bestellen.bayern.de/shoplink/10010516.htm. Online-Ansicht unter http://www.bhpv.de/pallia-
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2.4.5 Caritasverband fiir die Diézese Augsburg: Konzepte
fiir die Behindertenhilfe

Das vorstehend beschriebene Bayerische Rahmenkonzept fuflt unter anderem auf konzep-
tionellen Vorarbeiten und Erhebungen des Caritasverbands fiir die Diozese Augsburg eV.
2006 begannen Mitarbeitende aus verschiedenen Fachgebieten des Verbands, Konzepte zur
Hospiz- und Palliativversorgung, wie sie in der Altenhilfe bereits vorhanden waren, mit

Blick auf die Behindertenhilfe weiterzuentwickeln.

Der Caritasverband veroffentlichte 2007 ein theoretisch fundiertes Rahmenkonzept: ,,Christ-
liche Hospiz- und Palliativkultur in Einrichtungen der Behindertenhilfe in der Didzese
Augsburg“”. Auf dieser Basis erfolgte eine praktische Exploration zu zentralen Fragen der
hospizlichen und palliativen Begleitung in Einrichtungen der Eingliederungshilfe der Diozese

Augsburg. Die Ergebnisse wurden 2011 in einem Handbuch publiziert: ,In Wiirde bis zuletzt“*.

2.4.6 Seniorenpolitisches Konzept der Stadt Augsburg

Der Jugend-, Sozial- und Wohnungsausschuss beauftragte 2011 die Verwaltung mit der Auf-
gabe, erstmals ein ,,Seniorenpolitisches Konzept“ zu entwickeln. Einen wesentlichen Impuls
hierzu gab Prof. Werner Schneider mit seiner ,,Programmatischen Anfrage zu einem senio-
renpolitischen Konzept®, die auch in vollem Umfang ins Konzept aufgenommen wurde. Ein

kurzes Zitat:

Das vorliegende ,Programmpapier’ versteht sich allerdings ausdriicklich nicht als
erster Konzeptentwurf, der eine solche Agenda ausweisen soll, sondern méchte noch

einen Schritt davor ansetzen.

Mit einigen ausgewdhlten ,Anfragen’ an das hinter den gingigen seniorenpolitischen
Konzepten stehende Denken tiber ,das Alter’, iiber die (zukiinftige) Situation von al-
ten Menschen in unserer Gesellschaft soll eine Diskussion dariiber erdffnet werden,

worauf ein solches Konzept zielen sollte.

Vor allem: Auf welchen unhinterfragten Selbstverstindlichkeiten beruht unser Den-
ken iiber das Alter? Welche Grenzen sollte es womdglich iiberschreiten, was gibe es
neu zu bedenken, um ein zukunftweisendes seniorenpolitisches Konzept planen und

umsetzen zu konnen?”

73  Caritasverband fiir die Diézese Augsburg 2007
74 Fricke und Stappel 2011
75  Stadt Augsburg 2014



Das vom Jugend- Sozial- und Wohnungsausschuss am 15. Januar 2014 beschlossene ,,Senio-
renpolitische Konzept der Stadt Augsburg” enthélt also mehr als den Bericht tiber die aktu-
elle Situation und daraus abgeleitet das ,Kommunale Ziel“ und ,,Mafinahmen®. Es will einen
Anstof3 geben, grundsitzlich {iber die Vorstellungen vom Altern nachzudenken, da diese
Vorstellungen erfahrungsgemaf laufend veralten, andererseits aber dennoch das Verhalten,

die Planungen und die tatsichlichen Moglichkeiten einschranken.

Die AHPV unterstiitzt diesen Ansatz, da insbesondere die Hospiz- und Palliativversorgung
durch die tiberkommenen Vorstellungen vom Sterben, von Angst und Schmerzen, in ihrer
Verbreitung gebremst wird. Nur wer eine Vorstellung von den Mdglichkeiten der Hospiz-
und Palliativversorgung hat, kann die Angebote auch in Anspruch nehmen und ein Leben

bis zuletzt nach seinen Vorstellungen gestalten.

2.4.7 Seniorenpolitisches Gesamtkonzept fiir den Landkreis Augsburg

Hospiz- und Palliativversorgung haben sich in Deutschland nebeneinander entwi-
ckelt. Es gilt, sie nach dem Vorbild anderer Linder zusammen zu fiihren, im Sinne

einer guten und vernetzten Versorgung am Lebensende.”®

Unter der Federfiihrung der Fachgruppe Soziales und Senioren sowie des Fachbereichs So-
ziales Betreuungswesen und Seniorenfragen hat der Landkreis Augsburg ein Seniorenpoli-
tisches Gesamtkonzept erarbeitet und im Juli 2011 publiziert. Es soll als Grundlage fiir die
zukiinftige Planung, Steuerung und Weiterentwicklung der Angebote im Bereich der Seni-
orenarbeit und der Altenhilfe im Landkreis Augsburg dienen. Es ist nach zehn Handlungs-
feldern gegliedert und bezieht simtliche Lebensbereiche der &lteren Mitbiirgerinnen und

Mitbiirger ein. Eines der Handlungsfelder ist die Hospiz- und Palliativversorgung.

Beschrieben werden die verschiedenen Bereiche der Hospiz- und Palliativversorgung, wo
moglich auch mit Zahlen zum Leistungsgeschehen (Patienten) und zum Angebot (Zahl der
Dienste, der qualifizierten Angestellten). Das Konzept wiirdigt die bereits erreichten Versor-

gungsfortschritte ebenso wie es Defizite und Hemmnisse beschreibt.

Die Aussagen und Empfehlungen im Seniorenpolitischen Gesamtkonzept sollen Impulse
fir die kiinftige Seniorenpolitik des Landkreises und seiner Stadte, Markte und Gemein-
den geben und der Politik und Verwaltung als Handlungs- und Entscheidungsgrundlage

dienen. In den abschlieflenden Empfehlungen zur Hospiz- und Palliativversorgung steht
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die Offentlichkeitsarbeit an erster Stelle, um die Angebote der Hospizarbeit bekannter und
damit nutzbar zu machen. Weitere Empfehlungen zielen auf Netzwerkarbeit, Uberleitungs-
management, Beratung und Information, vorsorgliche Verfiigungen und die SAPV. Diese
Vorstellungen decken sich mit den Zielen der AHPV und auch dieses Rahmenkonzept soll

einen Beitrag dazu leisten, dass die Empfehlungen weiter umgesetzt werden.



2.5 Wissenschaftliche Grundlagen und weitere Konzepte

2.5.1 Wirkfaktoren in der Hospiz- und Palliativversorgung

Fragt man nach den relevanten Wirkfaktoren in Hospizarbeit und Palliativversorgung, die
es Menschen ermdglichen, trotz schwerer und fortschreitender Erkrankung bis zuletzt zu
Hause bleiben zu konnen, zeigt sich, dass dies nur dann moglich wird, wenn tiber die korper-

liche Symptomlinderung hinaus weitere Rahmenbedingungen geschaffen werden.

Professor Schneider et al. konnten 20117 exemplarisch fiir die Versorgungsform SAPV zei-
gen, dass diese neben der Kontrolle korperlicher Symptomatik eine umfassende Versorgung
und Betreuung in der existenziellen Krisensituation am Lebensende beinhalten muss, um
wirksam sein zu konnen. Erganzend zur kérperlichen Symptomkontrolle sind die umfas-
sende Vermittlung von Sicherheit (Sicherheitsversprechen) und die Normalisierung der Aus-
nahmesituation des Sterbens (Alltagsrahmung) zwei weitere wesentliche Wirkfaktoren der

SAPYV, die sich je individuell konstituieren und wechselseitig bedingen.

Alltags+ Sicherheits-
rahmung SAPV versprechen
Symptom-
kontrolle

Abbildung 7: Wirkfaktoren der SAPV™®

Symptomkontrolle bzw. besser Symptomlinderung (i.e.S. der korperlichen Symptomatik)
spielt definitionsgemif bei der SAPV eine zentrale Rolle, bleibt aber - je nach Situation vor
Ort - in vielfiltige und unterschiedliche Handlungs- und Deutungskontexte eingebunden

und kann fiir sich genommen keinesfalls zum alleinigen oder primiren Wirksamkeitskri-
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terium bzw. Qualititsmaf3stab von SAPV gemacht werden. Sie wird von Patientinnen und
Patienten, Angehorigen und Diensten unterschiedlich wahrgenommen und kann gerade im

Erfolgsfall zeitweise in den Hintergrund treten.

Die zentralen Aspekte des Sicherheitsversprechens sind standige Erreichbarkeit, umfassende
Zustindigkeit, wahrgenommene Kompetenz des Teams und die vom Team geleistete und
unterstiitzte Befdhigung von Angehoérigen und Patientinnen und Patienten zur téglichen Be-

wiltigung ihrer je spezifischen Problemlagen.

Ein zentraler Aspekt der vom SAPV-Dienst geleisteten, normalisierend wirkenden Alltags-
rahmung ist die Herstellung bzw. Sicherung eines Betreuungsnetzwerks bei gleichzeitiger
Entlastung der Patientinnen und Patienten bzw. Angehérigen davon, dessen Organisation
bzw. Funktionieren gewahrleisten zu miissen. Dariiber hinaus sind zu nennen: die kommu-
nikativ vermittelte, umfassende Mitbestimmungsmoglichkeit durch Patientinnen und Pati-
enten und Angehorige, thematisch offene, ,,unspezifische Kommunikationsméglichkeiten
sowie das Vorhandensein von flexibel verfiigbarer Zeit als Grundvoraussetzung fiir die Ge-

staltung der Betreuung.

Von Bedeutung ist, dass diese drei ,,Wirkfaktoren® kein Spezifikum von SAPV bilden, son-
dern fiir den Bereich von ambulanter Hospizarbeit und Palliative Care generell Geltung zu

haben scheinen - sie bedingen sich gegenseitig und iiberschneiden sich in Teilbereichen.

2.5.2 St. Gallen: Ziele und Kompetenzen von Hospice Palliative Care

Passend zu den Ergebnissen von Schneider et al. wurden im Palliativzentrum St. Gallen vier
Ziele zur Vorausplanung und Vermeidung von Notféllen in der Palliative Care und die Kom-

petenzen zu ihrer Erreichung definiert (Abbildung 8).

Dabei wird die Netzwerk-Organisation fiir die Betreuung zuhause als eine Kernkompetenz
angesehen. Ein zuverldssiges Betreuungsnetz kann Patientinnen und Patienten und Ange-
horigen Sicherheit vermitteln, Unterstiitzung gewahrleisten und der Erschopfung von pfle-
genden Angehorigen vorbeugen. Damit kdnnen Notfille, z.B. unnétige Krankenhauseinwei-
sungen wegen eines schlecht funktionierenden Betreuungsnetzes (z.B. Kommunikation und

Koordination von ambulanten Betreuungsangeboten) zuhause, vermieden werden.



Selbsthilfe
Selbstbestimmung
Sicherheit
Support

Symptommanagement
Entscheidungsfindung
Netzwerk -Organisation
Unterstiitzung Familie

Abbildung 8: Ziele und Kompetenzen von Palliative Care™

Zusammengenommen geht Palliative Care als Versorgungsform iiber ein rein somatisch
zu definierendes Versorgungsgeschehen hinaus und muss ganz wesentlich als soziale Inter-
aktionsarbeit verstanden werden. Diese wiederum muss eingebettet sein in eine regionale

Netzwerk-Organisation, um Notfille vermeiden bzw. im Falle des Eintretens eines Notfalls

wirksam sein zu konnen.

Wiese et al.®° konnten dies aus Sicht der Notfallmedizin bestdtigen, bei der der Anteil palli-
ativer Notfdlle am Gesamteinsatzaufkommen zwischen 3 und 10 % liegt. Die héufig einem
Einsatz zugrundeliegende psychosoziale Uberlastung im ambulanten Setting lasst sich nur
durch eine gute, bereits wihrend z.B. eines Klinikaufenthalts beginnende, ambulante Ver-

sorgungsstruktur in Kombination mit entsprechenden Ansprechpartnern (Vernetzung) und

Vorausplanungen (Patientenverfiigung, Krisenplanung etc.) vermeiden.
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2.5.3 Schweizer Versorgungspyramide Palliative Care

In der Schweizer ,Nationalen Strategie Palliative Care 2010 - 2012“®' und den Schweizer
»Nationalen Leitlinien Palliative Care“ wird davon ausgegangen, dass eine Mehrheit von Pa-
tientinnen und Patienten (80 %) in der allgemeinen ambulanten Palliativversorgung (Grup-
pe A) versorgt werden konnen. Nur 20 % bendtigen eine spezialisierte Palliativversorgung

(Gruppe B)®. Die Zahl der Betroffenen nimmt bei steigender Komplexitit ab (Abbildung 9).

Abbildung 9: Versorgungspyramide Palliative Care gemaR den Schweizer ,Nationalen Leitlinien Pallia-
tive Care”

In Deutschland wird von einem 90-zu-10-Verhiltnis bei AAPV zu SAPV ausgegangen. So
sieht der Gesetzgeber seit 2007 die SAPV fiir ca. 10 % der sterbenden Menschen als Leis-
tungsanspruch der gesetzlichen Krankenversicherung (§ 37b in Komb. m. § 132d SGB V) vor.

Es bleibt also festzuhalten, dass die Frage, wie viele Menschen tatsachlich einen speziali-
sierten ambulanten Palliativversorgungsbedarf haben, in unterschiedlichen Lindern unter-
schiedlich beantwortet wird. Eindeutig bleibt, dass die Mehrzahl der Patientinnen und Pati-

enten in der allgemeinen ambulanten Palliativversorgung gut versorgt werden kann.

Angesichts der flielenden Ubergiinge zwischen allgemeiner und spezialisierter Versor-

81 Bundesamt fir Gesundheit (BAG) und Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren
(GDK) 2009

82  In Deutschland wird hier von einem Bedarf von 10 % der Sterbenden ausgegangen. Allerdings miissten in Deutschland zusét-
zlich diejenigen Patienten beriicksichtigt werden, die noch nicht die Kriterien der SAPV erfiillen, aufgrund ihres Versorgungs-
aufwands jedoch die Strukturen der AAPV regelhaft iberfordern. Hier schétzt die Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung
eV, dass weitere 10-20 % aller Patienten dieser Ubergangszone zwischen AAPV und SAPV zugeordnet werden miissten.
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gungsnotwendigkeit sowie intermittierender Notwendigkeiten spezialisierter Versorgung
scheinen diese Unterschiede innerhalb dieses Rahmenkonzepts eher theoretischer Natur zu
sein. Entscheidend fiir die Praxis ist, dass die Betroffenen Zugang zu denjenigen Versor-

gungsstrukturen bekommen, die fiir den jeweiligen Bedarf am besten geeignet sind.

2.5.4 Hospizarbeit und Palliativversorgung als

compassionate-communities-Konzept

Das Konzept ,,compassionate communities” (andere Begriffe: Public Care oder Communi-
ties that Care — CTC, direkte Ubersetzung; ,,Mitfithlende Gemeinschaft*) basiert auf der An-
nahme, dass Kommunen fiir gesellschaftliche Rahmenbedingungen zustindig sind und sie
gestalten konnen. Mit Blick auf das Thema dieses Rahmenkonzepts heifit das: Hospizarbeit
und Palliativversorgung darf nicht allein an professionelle Dienste und Institutionen dele-
giert werden. Hospizarbeit und Palliativversorgung braucht einen gesamtgesellschaftlichen
Konsens, ein Allgemein-Wissen und eine breit angelegte Hilfsbereitschaft, damit Menschen
sich selbst helfen kénnen und Zugang zur Versorgung bekommen. Um dies zu erreichen,
sind die Kommunen gefragt, sich im Rahmen der Gesundheitsférderung und Prévention
(Begriffe: Public Health, Healthy Cities) auch fiir den Bereich Sterben, Tod und Trauer zu

engagieren.

Dabei geht es nicht darum, dass die Kommune selbst Trager entsprechender Dienste wird.
Es geht vielmehr darum, dass die Kommunen die Rahmenbedingungen und 6ffentlichen
Themen auf politischer und gesellschaftlicher Ebene in den Blick nehmen und aktiv (mit-)
gestalten. Die kommunalen Impulse sollten dabei so gesetzt werden, dass sie in eine enga-
gierte Biirgerschaft miinden. Die Hospizidee und die Hospizdienste sind ein Vorzeigebeispiel
fiir ein solches Engagement, wie es Wegleitner und Heller® beschreiben: ,, Das urspriinglich
biirgerschaftlich getragene Anliegen der Hospizbewegung, einen gastfreundlichen und mit-
menschlichen Umgang mit den Sterbenden und dem Sterben in die Gesellschaft hineinzutra-
gen und damit gesellschaftliche Solidaritit und Sorgekultur zu fordern, muss wieder in den

Vordergrund geriickt werden.”

Als Vordenker des compassionate-communities-Konzepts in der Hospiz- und Palliativver-
sorgung gilt der Brite Allan Kellehear. Er hat entsprechende Praxisprojekte begleitet und

ausgewertet.
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Ziele sind laut Kellehear®, dass

= yorsorgend Leid gemindert wird.

" die ,community* beteiligt wird, das heifst, dass die Biirgerinnen und Biirger, die Kinder
und Jugendlichen in der Gemeinde beteiligt werden.

= Wissensvermittlung zu Gesundheit, Sterben und Tod stattfindet.

= soziale Unterstiitzung und lokale Solidaritt gefordert werden.

Das Konzept ,,compassionate communities® ist keine Neuentwicklung, es ist eher eine Riick-
besinnung auf die ,,Gemeinschaft als Ressource. Im 20. Jahrhundert haben die Grofifamilie
und der Zusammenhalt in grofleren Gemeinschaften an Bedeutung verloren.® Die Verant-
wortung verlagerte sich auf die Kernfamilie und die professionellen Dienste des Gesund-
heitswesens. Doch die Kernfamilien schrumpfen und/oder sind mit den Herausforderungen
iberlastet — und Care (Sorge, Fiirsorge, Pflege) lasst sich nicht komplett auf bezahlte Exper-

ten delegieren. Thomas Klie®* postuliert: ,, Professionelle sind und bleiben wichtig — ob in Medi-
zin, Pflege oder Pidagogik. Sie konnen aber nicht fiir alles sorgen, was gutes Leben ausmacht.”

»Care, dieser umfassende englische Begriff, der sich schwer ins Deutsche tibersetzen ldsst, ist

»kein industriell organisierbares und als marktformige Leistung zu verkaufendes Produkt*.

Im Lauf der Entwicklung hat sich also eine Liicke aufgetan zwischen dem, was die Kernfa-

milien und die professionellen Dienste leisten kdnnen. Projekte in England zeigen hier: ,,Die
Gemeinden sind sehr wohl imstande, den Familien und dem Gesundheitswesen mehr Unter-

stiitzung zu bieten.

Konsequenterweise erfordert die Erwartung eines guten Lebens bis zum Tod eine neue Sorge-
kultur, eine Umorientierung hin zu einer sorgenden Gemeinschaft. Dass eine solche Gemein-
schaft nur auf kommunaler Ebene funktionieren kann, liegt auf der Hand. Die Bereitschaft
zu beispielsweise nachbarschaftlicher Hilfe reicht nicht tiber 50 km hinweg. Es fillt also den
Kommunen zu, eine solche Gemeinschaft zu initiieren, zumal sie auch einen Nutzen davon hat.
Gutes Leben und hohe Lebensqualitét sind Standortfaktoren. Fiir Kinderbetreuung und Kultur
ist dies allgemein anerkannt, fiir ,,Gesundheit“ ganz pauschal auch, also ist es nur konsequent,

auch die letzte Lebensphase ins kommunale Handlungsportfolio aufzunehmen.
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Datfiir definiert Klie* ,ein eigenes Anforderungsprofil. Zu diesem gehéren:

= die Uberwindung einer Logik der Okonomisierung aller Lebensbereiche,

= die Uberwindung eines anachronistisch-romantischen Familialismus,

" die Praxis einer neuen Gastfreundschaft,

" die Offenheit fiir und Forderung von genossenschaftliche(n) Antworten auf demogra-
fische Herausforderungen,

" die Entfaltung einer Innovationskultur - in trisektoralen Netzwerken.“

Letztlich geht es beim Konzept compassionate communities um die ,,Demokratisierung der
Sorge*”. Jeder einzelne ist mitverantwortlich — so wie er auch Eigenverantwortung fiir sei-
ne Gesundheit {ibernehmen muss. Die professionellen Experten werden dadurch nicht ver-
dringt - im Gegenteil: Sie bekommen mehr Luft fiir die wirklich komplexen Fille. Das zeigt

zumindest die Erfahrung in England.

Fir die Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung sind die Gebietskorperschaften im
oben genannten Sinne von compassionate communities von grofler Bedeutung: Palliative
Care und Hospizarbeit diirfen nicht einfach dem Markt im Sinne rein 6konomischer Steue-
rung iiberlassen sein. Sie konnen auch nicht isoliert und losgelost von der Region, in der sie
stattfinden, tétig sein, sondern miissen sich in der regionalen Gemeinschaft verorten und auf
dem geordneten Miteinander von Kommunitit aufbauen. Deswegen ist die Einbindung der
Gebietskorperschaften aus Sicht der AHPV keine Frage von Finanzierung einzelner Leistun-
gen oder Forderungen, sondern vor allem eine inhaltliche Frage: wie Biirgerinnen und Biir-
ger dort leben und sterben konnen, wo sie selbst dies wollen, geht weit tiber Versorgungs- und
Fiirsorgeangebote der Hospizarbeit und Palliativversorgung hinaus und kann auch nicht al-

leine durch diese beantwortet werden.

2.5.5 Gold Standards Framework (GSF)

Das Gold Standards Framework® ist ein Programm fiir die Palliativversorgung in Gemein-
den aus Grof3britannien, das vom staatlichen Gesundheitssystem unterstiitzt wird. Dieses
gibt Standards (siehe Schliisselaufgaben unten) fiir die Betreuung von Menschen zuhause
vor, die sich dem Ende des Lebens ndhern®. Die Verbesserung der Zuverlissigkeit und Qua-

litdt der Betreuung zuhause ist die Basis fiir die Verbesserung der Betreuung am Lebensende
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fiir alle Patientinnen und Patienten und Angehorigen. So sollen Patientinnen und Patienten
die Moglichkeit haben zu wihlen, wo sie leben und sterben méchten. Moglicherweise kon-

nen so unnatige Krankenhauseinweisungen vermieden werden.

Das GSF-Programm wurde 2003 von Keri Thomas, einer erfahrenen Allgemeinérztin mit
speziellem Interesse fiir Palliative Care, fiir lokale Grundversorger wie Pflegedienste, Haus-
arzte, Apotheker, Zahnirzte und Hebammen entwickelt. Die beste Betreuung soll angestrebt
werden, auch wenn klar ist, dass dies in der Realitét oft nicht moglich ist. Das Ziel ist sehr

idealistisch und hoch gesteckt.

Insgesamt werden drei GSF-Kernprozesse beschrieben, die alle eine verbesserte Kommuni-
kation mit sich bringen:

1. Die Identifikation von Patientinnen und Patienten am Lebensende mit Bedarf an palli-

ativer und/oder supportiver Versorgung.

2. Die Abschitzung der Bediirfnisse, Symptome, Préferenzen und aller anderen Angele-
genheiten von Patientinnen und Patienten, die ihnen wichtig sind.

3. Die Planung einer Versorgung, die die Bediirfnisse der Betroffenen und deren Prife-
renzen wahrnimmt und deren Erfiillung insbesondere eine Unterstiitzung von Patien-
tinnen und Patienten erméglicht, um dort leben und sterben zu kénnen, wo sie wollen.

3. Plan

Communicate
2. Access

Communicate
1. Identify

Communicate

Abbildung 10: Die 3 Stufen des GSF (aus: %)

Neben diesen drei Kernprozessen gibt es fiinf definierte Ziele des GSF, um eine qualitativ
hochwertige Versorgung fiir Menschen in den letzten Lebensmonaten innerhalb der Ge-

meinschaft anzubieten:
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Ziele Erlauterung

Die Symptome der Betroffenen sind so weit als méglich

Symptomlinderung ) o

gelindert (,kontrolliert®).

Die Patientinnen und Patienten werden befdhigt, an
Ort der Versorgung dem von ihnen bevorzugten Ort so gut als méglich zu

leben und zu sterben

Sicherheit und Unterstiitzung der

Betroffenen

Bessere vorausschauende Versorgungsplanung, bes-
sere Information, weniger Angst, weniger Krisen und

Einweisungen ins Krankenhaus

Sicherheit und Unterstiitzung der | Die Versorger werden unterstiitzt, informiert, befahigt

Versorger und erméchtigt

Vertrauen

Vertrauen des Personals, Kommunikation und Zu-

sammenarbeit werden verbessert

Tabelle 3: Definierte Ziele des GSF

Auflerdem existieren sieben Schliissel-Aufgaben im GSF-Programm. Sie sind aus dem Eng-

lischen tibersetzt worden und mogen auf den ersten Blick zu theoretisch oder unkonkret

erscheinen. Sie wurden aber bewusst so formuliert, dass jedes Betreuungsnetz/-team dieje-

nigen Schliisselaufgaben, die niitzlich erscheinen, definiert und den eigenen Verhaltnissen

anpasst. Keri Thomas nennt dieses Lernen am Modell ,,Adopt and adapt® ,,Setze es ein und

passe es deinen Verhiéltnissen an!“

Die sieben Schliissel-Aufgaben:

1.

Kommunikation

Die Betreuung von Schwerkranken und Sterbenden wird in einem Team geplant und
tiberwacht. Die Kommunikation wird entwickelt und verbessert. Das erfordert ein
Instrument, das die Betreuung dokumentiert, plant und iiberwacht. Dieses Instrument
(auf Papier oder computerbasiert) dient auch als Arbeitsgrundlage fiir die Treffen der
lokalen Grundversorger.

Koordination

Jedes Betreuungsteam hat eine verantwortliche Person fiir die Koordination. Sie hat
den Uberblick iiber die Prozesse/Abldufe der Betreuung, Aufnahme von Problemen,
Erstellung und Aktualisierung von Formularen, Organisation von Teamsitzungen,
Fallbesprechungen, Weiterbildungen usw.



3. Symptomkontrolle
Symptome werden aufgenommen, schriftlich festgehalten, diskutiert und die Symp-
tomkontrolle geplant.

4. Kontinuitit rund um die Uhr
Es wird vereinbart, wie die Betreuung rund um die Uhr organisiert ist und wer wofiir
zustdndig ist.

5. Kontinuierliches Lernen
Es ist nach Maf3staben der Erwachsenenbildung am Alltag orientiert und kontinuierlich.

6. Unterstiitzung des Betreuungsteams

7. Betreuung in der Sterbephase
Die Familie wird in den letzten Lebenstagen unterstiitzt.

Die ersten beiden Schliisselaufgaben sind Grundlagen fiir die Weiterentwicklung der ande-
ren fiinf Punkte. Die Verbesserung von Kommunikation und Koordination kénnen jedoch

alleine schon eine markante Verbesserung der Betreuungssituation bedeuten.

Gesamtziel des GSF ist, ein regional basiertes System zu entwickeln, um die Organisation und
die Qualitit der Versorgung fiir Patientinnen und Patienten und ihre Betreuer im letzten Le-
bensjahr zu verbessern und zu optimieren. Dieses Framework versucht, einen Versorgungsstan-
dard fiir alle Patientinnen und Patienten zu erreichen, die sich dem Ende des Lebens nahern, un-

abhingig von der Diagnose, dem Krankheitsstadium oder der bestehenden Versorgungsform.

Damit ist es geeignet, beim vorliegenden regionalen Rahmenkonzept im Sinne einer theoreti-

schen Unterstiitzung der Strukturierung, Prozessierung und Zielgebung zu helfen.

2.6 Bedarf an Hospizarbeit und Palliativversorgung

Es stehen heute in Deutschland keine statistischen Daten zur Verfiigung, aus denen ersicht-
lich werden konnte, wie viele Menschen Hospizarbeit und Palliativversorgung benétigen.
Ein Grund dafiir ist, dass auf nationaler Ebene die Diskussionen tiber die Definition der
Hospizarbeit und Palliativversorgung Leistungen noch nicht abgeschlossen sind und eine
Identifikation von palliativen Fillen und Pflegesituationen deshalb noch nicht moglich ist
(vgl. Kap. 2.2.3.1 Allgemeine Palliativversorgung). Die Zahl der betroffenen Patientinnen
und Patienten kann aufgrund der ungeniigenden Datenlage lediglich geschatzt werden.
Schitzungen fiir die Region siehe Kap. 3.5 Bedarfsanalyse an Hospizarbeit und Palliativver-

sorgung in der Region Augsburg inklusive Prognose.



2.7 Ethik und Spiritualitat

2.7.1 Ethik und Verantwortung

Medizinethische Grundprinzipien und Handlungsmaximen fiir Arzte finden sich schon
bei Hippokrates. In der modernen Medizin haben sich die medizinethischen Handlungs-
prinzipien der beiden Amerikaner Beauchamp und Childress* weit verbreitet. Deren vier
ethische Grundprinzipien sind ,,Autonomie® (respect for autonomy), ,,Gerechtigkeit“ (jus-

tice), ,,Fiirsorge“ (beneficence) und ,,Nicht schaden® (nonmaleficence).

Mit diesen vier Prinzipien eroffnet sich eine - am Lebensende oft notwendige - Giiterab-
wigung, die Bestandteil ethischer Entscheidungsfindungsprozesse am Lebensende ist. Sie
helfen bei der individuellen Losungssuche — unter Berticksichtigung der konkreten Situa-
tion, des Willens des Patienten, der involvierten Werte und der moglichen Losungen bzw.

Alternativen.

Erginzend zu diesen Grundprinzipien sollte bei Versorgungsnetzwerken zusitzlich ,,Ver-
antwortung” eine Rolle spielen, die sich in die folgenden drei miteinander in Wechselwir-

kung stehenden Verantwortlichkeiten aufteilt:

1. Die Verantwortung gegeniiber den Schwerkranken und ihren Angehorigen, womit die
ethische Haltung der Hospiz- und Palliativversorgung gefordert ist.

2. Die Verantwortung fiir die beteiligten Netzwerkpartner, womit die Haltung gemeint
ist, dass auch ,,die anderen® fiir sich etwas erreichen kénnen, was ohne das Netzwerk
nicht méglich wire (Emergenz).

3. Die Verantwortung fiir das Versorgungsnetzwerk an sich, aus der sich eine kooperati-

ve, auf Vertrauen angelegte Haltung ableiten ldsst.

Tabelle 4: Verantwortung in Netzwerken® als weiteres Handlungsprinzip neben den vier ethischen
Grundprinzipien von Beauchamp und Childress

Denn wenn sich dieses Konzept nur auf die vier medizinethischen Werte stiitzt, die im
Wesentlichen auf eine individuelle Versorgung abzielen, ohne die dahinterliegenden orga-

nisationellen Werte zu beachten, ist eine wertebasierte vernetzte und abgestimmte Versor-

gung nur schwer moglich.
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2.7.2 Umgang mit Anfragen nach aktiver Lebensverkiirzung

Eine zunehmend hidufiger gestellte Frage an in der Palliativversorgung oder Hospizarbeit
Tétige ist die Frage nach aktiver Lebensverkiirzung. Hier ist meist der arztlich assistierte
Suizid und nicht die Tétung auf Verlangen (,Euthanasie®) gemeint. Sehr oft wird diese
Frage aus grofer individueller Not gestellt im Sinne. ,,Ich mochte nicht so leben miissen.”
Es scheint also weniger um das ,,Sterben wollen® als vielmehr um das ,,Nicht mehr leben

konnen® zu gehen.

Einige dieser Anfragen lassen sich auf die aktuell intensiv gefiihrte Debatte zur gesetzlichen
Regelung des assistierten Suizids zuriickfithren. Ohne diese Frage abschlieflend beantwor-
ten zu konnen, stellt sich eine andere Frage an die Handelnden: die Frage nach dem Auftrag
an Hospizarbeit und Palliativversorgung. Aus Sicht der AHPV ist die Anfrage nach einer
aktiven Lebensverkiirzung — womit sowohl die Tétung auf Verlangen als auch der assistierte
Suizid gemeint sind - kein Auftrag der Hospizarbeit und Palliativversorgung. Deren Auftrag
besteht darin, das Leiden zu lindern, dem Leidenden beizustehen und dafiir Sorge zu tragen,

dass dieser ein Leben bis zuletzt leben kann.

Zudem stellt sich in dieser Debatte stets die Frage nach der Rechtméfligkeit und der Beurteil-
barkeit dieses Wunsches. So wird in der psychiatrischen Literatur weiterhin eine Kontroverse
um den Begriff ,,Bilanzsuizid“ gefithrt. In der Forschung ist der Begriff ,Bilanzsuizid® bis

heute umstritten.

Stein fasst die Forschungsdebatte mit dem Hinweis zusammen, dass es nicht zu beantworten
sei, ,,ob es einen Bilanzsuizid in gleichsam reiner Form gibt“® Im Zentrum der Kontroverse
um den Begriff steht die Feststellung, dass der Suizid meist die Konsequenz eines Leidens
ist, woran sich die Frage ankniipft, ,,ob ein Mensch, der - in welcher Form auch immer -
leidet, in seinem Willen vollkommen frei sein kann® Stein schldgt deswegen vor, das Ele-
ment der Bilanz zumindest als ausschlaggebendes Moment im Zusammenhang eines brei-
teren Ursachengeflechts zu sehen. Daher sei nicht nur eine grundsétzliche Ablehnung der
Anerkennung von selbsterklarten Bilanzsuiziden als freie Handlung falsch, es miisse sogar
davon ausgegangen werden, dass selbst vielen Suiziden, die aus erkennbar pathologischen
Beweggriinden begangen wurden, ein bilanzierendes Moment zugrunde liegt: ,,In letzter
Konsequenz finden wir aber auch bei vielen Suiziden im Rahmen von Krisen oder eindeutig
diagnostizierten psychischen Erkrankungen mehr oder weniger stark ausgeprégte bilanzie-

rende Elemente, wenn eben die zunehmende Einschrankung der Lebensperspektive durch
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die Krankheit oder im Rahmen des Krisengeschehens antizipiert wird.“”

Auffalligist, dass die Anfrage nach aktiver Lebensverkiirzung bei angemessener Palliativver-
sorgung und ggf. erginzender Hospizarbeit meist erlischt. Wenn es also gelingt, das ,,Nicht
mehr so leben wollen® in ein leiddrmeres Leben iiberzufiihren, gewinnt der Lebenswunsch

wieder an Gewicht.

Aus diesen Uberlegungen und Erfahrungen heraus hat die AHPV am 9. Juli 2014, aus Anlass
ihres funfjahrigen Bestehens, die Erkldrung gegen aktive Lebensverkiirzung publiziert (vgl.

Kap. 1.6 Augsburger Erklarung).
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2.8 Finanzierung von Leistungen der Palliativversorgung
und Hospizarbeit

Im Folgenden wird ein Uberblick iiber die aktuelle Situation®® und die Liicken in der Fi-
nanzierung von Hospizarbeit und Palliativversorgung gegeben. Grundsitzlich muss hier
vorausgeschickt werden, dass soziale Arbeit, Seelsorge und Trauerarbeit im deutschen Ge-
sundheitswesen nicht vorgesehen sind. Dies ist eine systemische Liicke, die z.T. und regi-

onal stark unterschiedlich von anderen Systemen aufgefiillt wird, z.B. von den Kirchen.

Die Kosteniibernahme von Leistungen der Hospizarbeit und Palliativversorgung erfolgt
heute entsprechend der Regelfinanzierung und den Tarifstrukturen des deutschen Ge-

sundheitswesens im stationaren wie ambulanten Bereich unterschiedlich.

Im Krankenhausbereich werden alle Leistungen nach dem DRG-System vergiitet, so auch
die Leistungen auf der Palliativstation des Klinikums Augsburg sowie des interdiszipli-
néren palliativmedizinischen Dienstes. Hierfiir sind im Operationen- und Prozeduren-
schliissel (OPS) Zusatzentgelte definiert (Palliativmedizinische Komplexbehandlung, OPS
8-982 bzw. Spezialisierte stationére palliativmedizinische Komplexbehandlung, OPS 8-98e

ff.), die bei Erfiillung der Voraussetzungen zusatzlich zur Vergiitung beitragen.

Die Vergiitung im stationidren Hospiz erfolgt auf Basis der getroffenen vertraglichen Verein-
barung nach Tagessitzen auf Basis des § 39a SGB V und erfordert jeweils eine Kostenzusage
des Kostentrigers. Gemaf3 gesetzlicher Vorgaben miissen seit 2016 5 % der Kosten als Ei-
genanteil durch den Trager des stationdren Hospizes aufgebracht werden. Aufgrund unter-
schiedlicher Vorstellungen, welche tariflichen Eingruppierungen und welche tatsichlichen
Notwendigkeiten fiir den Betrieb eines stationaren Hospizes bestehen, ist der tatsichliche

Eigenanteil des stationdren Hospizes deutlich hoher (vgl. Kap. 4.3.1 Stationédre Hospize.

Im Bereich der allgemeinen ambulanten Palliativversorgung gelten die Regelwerke fiir
das Vertragsarztwesen (EBM, GOA und weitere) sowie fiir die ambulante Pflege (HKP-
Richtlinie bzw. Behandlungspflege), die ambulante Hospizarbeit wird nur teilweise nach
§ 39a SGB V gefordert.

Grundsitzlich sind insbesondere im Bereich der allgemeinen ambulanten Palliativversor-
gung erhebliche Liicken einer angemessenen Finanzierung identifiziert worden. Wéhrend

die Kostentridger davon ausgehen, dass alle Leistungen im Rahmen der bestehenden Ver-

98  Hierin noch nicht berticksichtigt sind mogliche Verbesserungen der Finanzierung durch das Gesetz zur Verbesserung der
Hospizarbeit und Palliativversorgung, da hierzu bei Drucklegung noch keinerlei Informationen vorlagen.



giitungssysteme und im Sinne einer Mischkalkulation vollstindig gegenfinanziert sind,
zeigt sich insbesondere im Bereich der ambulanten Pflege, dass Palliativpatienten nicht im
Rahmen der bestehenden Minutentaktungen korrekt versorgt werden kénnen. Bestimmte
zusétzlich erforderliche Leistungen, u.a. Kommunikations- und Betreuungsleistungen sowie
Koordinations- und Vernetzungsleistungen zur vorausschauenden Planung und sog. patien-
tenferne Leistungen wie Schulungsleistungen sind nicht geniigend in den Leistungskatalo-

gen enthalten (vgl. 4.2.2 Allgemeine Ambulante Palliativversorgung durch Palliativpflege).

Bei der ambulanten Hospizarbeit ist insbesondere zu beméngeln, dass der Aufbau eines
funktionierenden ambulanten Hospizdienstes inklusive der Vorleistungen fiir hauptamtli-

che Koordinatorinnen nicht finanziert wird, sondern erst der laufende Betrieb.

Fiir niedergelassene Arzte sind zwar palliative Abrechnungsziffern vorhanden, diese stehen
jedoch in keiner Relation zum tatséchlichen Mehraufwand und sind zudem nicht an eine
palliative Qualifikation gebunden (vgl. Kap. 4.2.3 Allgemeine Ambulante Palliativversor-
gung durch Arzte).

Fiir SAPV-Teams ist die Finanzierung regional unterschiedlich und aufgrund der noch jun-
gen Versorgungsform immer noch stark in Bewegung. Eine Hiirde ist die Vorlaufphase mit
Planung, Konzept, Vertragsverhandlungen mit den Krankenkassen sowie Gewinnung und
Vorfinanzierung qualifizierten Personals. Im Betrieb sind die deutschlandweit fehlenden
Versorgungsvertriage mit privaten Krankenversicherungen eine Liicke (vgl. Kap. 4.2.5 Spezi-

alisierte Ambulante Palliativversorgung).

Zusammenfassend kann festgestellt werden, dass heute grundlegende Liicken in der Finan-
zierung bestehen, um den Zugang zu Hospizarbeit und Palliativversorgung, Leistungen in
allen Versorgungsbereichen und eine kontinuierliche Behandlung, Pflege und Betreuung
von Palliativpatientinnen und -patienten sowie die Anpassung an die schnellen Verande-

rungen der Bedarfe dieser Patientinnen und Patienten geniigend sicherzustellen.

Die Finanzierungsliicken kénnen zur Folge haben, dass Leistungen, die nicht abgegolten
werden, nicht angeboten bzw. nicht in Anspruch genommen werden kénnen und es daher
als Konsequenz zu unnétigen Krankenhausaufnahmen kommt. Insbesondere wird durch
die Finanzierungsliicken der Aufbau von allgemeinen wie spezialisierten Leistungsangebo-
ten in allen Versorgungsbereichen erschwert, die sowohl komplexere und zeitaufwendigere

patientenbezogene als auch patientenferne Leistungen erbringen.

Die unterschiedlichen Vergiitungssysteme schaffen zudem kaum Anreize fiir die Zusam-



menarbeit bzw. einen effizienten Mitteleinsatz tiber die verschiedenen Versorgungsbereiche
hinweg. Eine Verbesserung der Abgeltung von Leistungen der Hospizarbeit und Palliativ-

versorgung entspricht in diesem Sinn auch den Zielsetzungen einer integrierten Versorgung.
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3. Ist-Situation und Bedarf der Hospizarbeit und
Palliativversorgung in der Region Augsburg

Hospizarbeit und Palliativversorgung sind in der Region Augsburg seit vielen Jahren Teil der
gesundheitspolitischen Diskussion und Versorgung. Die strukturierte Palliativversorgung,
die iber das Engagement Einzelner hinausgeht, begann vor ca. 10 — 15 Jahren. In den letzten
Jahren sind die bestehenden Angebote ausgebaut und neue Angebote etabliert worden. Im

Folgenden soll dies kurz dargestellt werden.

Zum heutigen Zeitpunkt fehlen allerdings statistische Grundlagen zur Darstellung einer Ist-
Analyse zur Palliativversorgung und Hospizarbeit in der Region Augsburg. Die Ist-Situation
lasst sich jedoch annéherungsweise anhand von verschiedenen Datenquellen und weiteren Er-

kenntnissen iiber die Entwicklung der Palliativversorgung in der Region Augsburg abbilden.

3.1 Entwicklungsstand der allgemeinen Palliativversorgung

Die AHPV geht davon aus, dass die Palliativversorgung von Erwachsenen und Kindern mit
einem entsprechenden Bedarf durch die bestehenden Leistungserbringer in der Allgemeinen
Palliativversorgung grundsitzlich gewéhrleistet werden kann. Allerdings bestehen hier wei-
terhin erhebliche Umsetzungsdefizite, die zum einen auf der fehlenden Finanzierung, zum
anderen auf fehlender Zeit, fehlendem Personal, fehlender Qualifizierung und fehlenden
Angeboten beruhen. Insbesondere die Tatsache, dass patientenferne T4tigkeiten wie Vernet-
zung und Koordination nicht in den bestehenden Regelwerken abgebildet sind, erschwert die

Weiterentwicklung der allgemeinen ambulanten wie stationdren Palliativversorgung.

In den Krankenhdusern/Kliniken sollte die allgemeine Palliativversorgung gemafd den ge-
nerellen Anforderungen ein integrierter Bestandteil der stationdren Versorgung sein. Aller-
dings zeigen sich hier erhebliche Defizite, die auf das DRG-System zuriickzufiihren sind. So
ist die Verkiirzung der mittleren Verweildauer und die damit verbundene immer frithere
Entlassung von Palliativpatientinnen und -patienten, bei denen keine vergiitungsrelevanten
Leistungen im notwendigen Umfang erbracht werden konnen, als problematisch anzusehen.
Ebenfalls fehlen in den Krankenhdusern noch in erheblichem Umfang Palliative-Care-Fach-

krifte in allen Berufsgruppen.

Auch bei den Alten- und Pflegeheimen zeigt sich eine deutliche Entwicklung im Bereich der

Palliativversorgung, viele Pflegeheime haben Mitarbeitende zu Palliative-Care-Fachkraften



qualifiziert. Jedoch gibt es grofle Unterschiede zwischen den verschiedenen Einrichtungen
und weiteres Entwicklungspotential. Es sind mehr palliativ fortgebildete Altenpflegekrifte
notwendig und es bedarf einer flichendeckenden und professioneniibergreifenden Weiter-
entwicklung der Hospizkultur in diesen Lebensorten. Die immer kiirzeren Verweildauern
der Heimbewohnerinnen, der generelle Mangel an Fachpersonal und die Zunahme demen-
ziell Erkrankter stellen weitere Herausforderungen dar. Néheres siehe 4.3.3 Hospizliche und

Palliative Versorgung in Alten- und Pflegeheimen.

Diese Aussagen gelten {ibertragen auch fiir Ambulante Pflegedienste, Naheres siehe 4.2.2

Allgemeine Ambulante Palliativversorgung durch Palliativpflege.

Engagierte niedergelassene Arzte, hier besonders hausirztlich und onkologisch titige, ha-
ben in den letzten Jahren begonnen, sich palliativmedizinisch zu qualifizieren, doch besteht
hier noch erhebliches Potenzial. Néaheres siche 4.2.3 Allgemeine Ambulante Palliativversor-

gung durch Arzte.

Aufgrund der zentralen Rolle der Arzte bei Behandlung, Kommunikation und Steuerung
hat die fehlende Zusatzqualifikation auch Auswirkungen auf andere Versorger, z.B. Pflege-
dienste, Pflegeheime, Apotheken und Ambulante Hospize. Zudem fehlen in Stadt und Land-
kreis Augsburg ein Pddiater mit palliativer Zusatzqualifikation und ein Arzt mit Zusatzqua-
lifikation zur Behandlung von Menschen mit Behinderung, Néheres siehe 4.4.1 Arbeitsfeld
Hospizarbeit und Palliativversorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen
und 4.4.2 Implementierung der Hospizidee und des Palliative Care Konzepts in stationdren

Einrichtungen fiir Menschen mit Behinderung.

In den Apotheken gibt es vereinzelt Apotheker, die sich in Palliativpharmazie qualifiziert
haben. Diese Entwicklung ist noch recht jung, aber durch die Vernetzung, auch infolge der
Arbeit an diesem Rahmenkonzept, entwickelt sich eine neue Dynamik. Néheres siehe 4.2.4

Ambulante Palliativversorgung durch Apotheken.

Dariiber hinaus gibt es in der Seelsorge und der Behindertenhilfe erste Einrichtungen und
Tréger, die Mitarbeitende palliativ qualifiziert und entsprechende Konzepte erarbeitet haben.
Niheres siehe 4.4.3 Seelsorge in der hospizlichen und palliativen Versorgung und 4.4.2 Im-
plementierung der Hospizidee und des Palliative Care Konzepts in stationdren Einrichtun-

gen fiir Menschen mit Behinderung.



3.2 Entwicklungsstand der spezialisierten Palliativversorgung

Aktuell hat die Region Augsburg fiir die spezialisierte stationire Palliativversorgung am
Klinikum Augsburg das interdisziplindre Zentrum fiir palliative Versorgung (IZPV) mit
einer Palliativstation (zehn Betten) und dem palliativmedizinischen Dienst. Weitere acht
Betten sind als bedarfsgerecht anerkannt und konnten jederzeit in Betrieb genommen wer-
den. Die AHPV hilt den Ausbau der stationdren Palliativbetten am Klinikum Augsburg fiir

dringend notwendig.

Ebenfalls als notwendig erachtet wird, dass in den weiteren Krankenhdusern der Region
spezialisierte stationdre Palliativversorgung im Sinne palliativmedizinischer Dienste (PMD)
angeboten werden kann. So verfiigen inzwischen Diako, Vincentinum und die Wertach-
kliniken iiber qualifiziertes Personal und sind grundsatzlich in der Lage, komplexe Pallia-
tivpatientinnen und -patienten zu versorgen. Die Weiterentwicklung und der Ausbau der

jeweiligen Angebote sind notwendig.

Fiir die Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung (SAPV) stehen zwei Anbieter zur

Verfiigung.

Die SAPV fiir Erwachsene startete 2010, Tréiger ist die AHPV, Naheres siehe 4.2.5 Speziali-

sierte Ambulante Palliativversorgung.

Die SAPV fiir Kinder und Jugendliche startete 2013, Tréger ist der Bunte Kreis in Koopera-
tion mit der I. Klinik fiir Kinder und Jugendliche, Néheres unter 4.4.1 Arbeitsfeld Hospizar-

beit und Palliativversorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen.

Problematisch ist die Versorgung junger Erwachsener mit padiatrischen Erkrankungen
und/oder schweren Behinderungen, wenn sie aus der padiatrischen Versorgung herauswach-
sen. Die langere und/oder intermittierende spezialisierte Versorgung, wie sie fiir Kinder und
Jugendliche moglich ist, ist fiir Erwachsene nicht vorgesehen, Naheres unter 4.4.1 Arbeitsfeld
Hospizarbeit und Palliativversorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen
und 4.4.2 Implementierung der Hospizidee und des Palliative Care Konzepts in stationiren

Einrichtungen fiir Menschen mit Behinderung.



3.3 Entwicklungsstand der Hospizarbeit

Die Hospizarbeit hat inzwischen eine iiber 20-jahrige Tradition.

In Stadt und Landkreis Augsburg sind aktuell acht ambulante Hospizdienste tatig, wovon
sich einer noch in der Aufbauphase befindet und einer auf Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene spezialisiert ist. Damit konnen inzwischen viele Menschen von einem hospizli-
chen ambulanten Angebot profitieren, wobei der Zugang zu den Angeboten noch verbesse-

rungswiirdig erscheint. Niheres unter 4.2.1 Ambulante Hospizdienste.

Im stationdren Hospizbereich existieren derzeit neun Betten im St. Vinzenz-Hospiz, bereits
projektiert ist die Erweiterung auf 14 Betten im Rahmen eines Neubaus, der voraussichtlich
Ende 2017 in Betrieb gehen kann. Damit wird die fiir notwendig erachtete Anzahl an stati-
ondren Hospizbetten (1/40.000 Einwohner) in absehbarer Zeit erreicht sein. Naheres unter

4.3.1 Stationdre Hospize.

Fiir die hospizliche Unterstiitzung von Familien mit schwerstkranken Kindern und Jugend-
lichen steht das Kinderhospiz St. Nikolaus in Grénenbach zur Verfiigung. Es kann aber ins-
besondere in den Ferienzeiten nicht alle Wiinsche bedienen und leidet zudem unter der gene-
rellen Personalknappheit im Pflegebereich, Ndheres unter 4.4.1 Arbeitsfeld Hospizarbeit und

Palliativversorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen.

Fir die Unterstiitzung trauernder Menschen sind in der Region Augsburg Angebote der

Hospizdienste, des stationdren Hospizes und weiterer Organisationen vorhanden.



3.4 Koordination und Vernetzung: Grundsétzliche Konzeption einer
Servicestelle fiir Hospizarbeit und Palliativversorgung unter
besonderer Beriicksichtigung des Care und Case Managements

Autor: Michael Monzer

Es ist ein Kernziel der AHPV, dass sich die Institutionen der Gesundheitsversorgung mit an-
deren Leistungserbringern zur Férderung einer koordinierten und kontinuierlichen, bedarfs-
und bediirfnisgerechten Erbringung von Hospizarbeit und Palliativversorgung vernetzen
(siehe Details in Kapitel 2.2.5 Netzwerke in der Hospiz- und Palliativversorgung). Es stellt
eine der groflen Herausforderungen dar, wie bei einer weiteren Zunahme der Betreuungen in
Hospizarbeit und Palliativversorgung in der Region Augsburg eine geordnete Koordination

und Steuerung iiber alle Organisationen hinweg stattfinden kann.

Daher beauftragte die AHPV mit Michael Monzer einen externen Fachmann mit der grund-
sitzlichen Konzeption einer Servicestelle fiir Hospizarbeit und Palliativversorgung in der
Region. Diese Einbeziehung externer Expertise erfolgte in dem Bewusstsein, dass das Netz-
werk selbst befangen ist, wenn es um die objektive Betrachtung der Netzwerkarbeit geht. Auf
der Basis der grundsitzlichen Konzeption erfolgte dann die Diskussion des Arbeitskreises

(vgl. Kap. 4.6.3 Servicestelle).

Die konzeptionellen Voriiberlegungen erfolgen unabhingig davon, ob eine Servicestelle in
der Region tatsdchlich errichtet wird. Grundsitzlich soll die Servicestelle die Vernetzung
verbessern und Fachkrifte bei der Versorgung unterstiitzen, sie leistet keine Betroffenenbe-

ratung oder -steuerung.

3.4.1 Einfiihrung

Im Zusammenhang eines Rahmenkonzepts fiir ein Netzwerk fiir Hospizarbeit und Palliativ-
versorgung stellen sich zwangsweise Fragen danach, wie die im Netzwerk handelnden Per-
sonen zusammenarbeiten kénnen und wie es gelingen kann, in geordneter Art und Weise

Impulse von auflen aufzunehmen, zu adressieren und zu verarbeiten.

Ein moglicher Losungsansatz fiir diese Herausforderung kann eine Servicestelle sein, die
die Adressierbarkeit des Netzwerks und die Weitergabe von Input in das Netzwerk regelt
sowie dariiber hinaus zukiinftig vereinbarte Aufgaben fiir das Netzwerk iibernehmen kann.

Zweckgebunden muss die Konzeption einer Servicestelle auf mindestens zwei Ebenen ge-



dacht werden: individuell fiir die Unterstiitzung von Fachkriften bei der Versorgung Be-
troffener und vernetzend auf der Systemebene. Schon in dieser Aussage ist erkennbar, dass
eine solche Servicestelle neben vielfiltigen Chancen auch eine Reihe von Herausforderungen
fiir das Netzwerk, aber auch fiir die einzelnen Mitglieder im Netzwerk bietet und nicht als
einfacher Losungsansatz fiir bestehende Schwierigkeiten verstanden werden sollte. Analog
einer Leitstelle fiir Versorgungsnotwendigkeiten — z.B. fiir das Notarztwesen - erbringt die
Servicestelle selbst keine direkten Versorgungsleistungen: Sie hat vielmehr fachlich beraten-

den und koordinierenden Charakter und folgt daher dem Prinzip der Neutralitit.

Eine Konzeption der Servicestelle muss deutlich machen, wer an welchen Prozessen beteiligt
ist, wie die Verantwortungen verteilt sind und wie sich jeweils die Auftrags- und Leistungsver-
haltnisse darstellen. Nur so erhilt die Servicestelle eine konstruktive Funktion innerhalb des
bestehenden Netzwerks. Im Folgenden werden die konzeptionellen Grundlagen einer Servi-
cestelle aus Sicht des Care und Case Managements dargestellt, ohne damit vorwegzunehmen,

dass eine solche Servicestelle in der Region Augsburg tatsdchlich realisiert werden wird.

Die Konzeption im Sinne des Care Managements ,,zielt auf die reibungslose, integrierte Ab-
lauforganisation von Versorgungsleistungen durch den Aufbau und die Etablierung von fall-
iibergreifenden, regionalen, organisationsinternen und -iibergreifenden Netzwerken, auf die

dann im Einzelfall (Case Management) zuriickgegriffen werden kann.

Bei der Vernetzung und Kooperation allgemein, insbesondere aber bei einer Servicestelle
muss ein - oft nicht erwdhnter Aspekt — beachtet werden: In der Versorgung sind Netz-
werkpartner oft Konkurrenten. Konkurrenz ist auch in der Region Augsburg und bei der
Versorgung sterbender Menschen vorhanden, das ist im AHPV-Netzwerk auch explizit be-
wusst gemacht. Hier ermoglicht die Servicestelle durch ihren fachlich motivierten Neutra-
litatsanspruch einen Interessenausgleich und damit eine Reduzierung der konkurrierenden
Verhiltnisse. Durch die Verpflichtung, den Einzelfall in den Mittelpunkt zu riicken, sollen
Aushandlungsprozesse, Kommunikation, Transparenz und Offenheit das Geschehen pragen,
ohne zu iibersehen, dass auch die Versorgung sterbender Menschen den Gesetzmafligkeiten

von Organisation und Politik unterliegt.

Die konzipierte Servicestelle sieht sich grundsitzlich allen Akteuren des Welfare Mix ver-
pflichtet — primér vorgesehene Adressaten sind jedoch die Netzwerkmitglieder und deren Mit-

arbeitende. Eine direkte Fallsteuerung durch die Servicestelle und damit die Verteilung von
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Fillen auf konkrete Anbieter von bestimmten Angeboten ist nicht Aufgabe der Servicestelle.

Die angedachte Servicestelle wird als integrierter Bestandteil des Hospiz- und Palliativnetz-
werks angesehen und erfiillt definierte Aufgaben fiir das Netzwerk. Neben Anfragen von aufSen
kann die Stelle weitere netzwerktypische Aufgaben wie Bedarfsanalyse und Angebotsentwick-
lung (auch fiir einzelne Mitglieder), Lieferung von Input fiir strategische Entscheidungen und
problemlagenspezifische Beratung sowie Beteiligung an der Netzwerkpflege wahrnehmen. Die
direkte Beratung und Betreuung von Betroffenen ist nicht vorgesehen, da in der Region Augs-
burg bereits eine Vielzahl von Anbietern der Hospizarbeit und Palliativversorgung in der Bera-

tung tétig sind und Konflikte mit den bestehenden Angeboten nicht gewollt sind.

Unter anderem soll die Servicestelle Informationen und Wissen zur Verfiigung stellen. Um
diese Anforderung erfiillen zu konnen, lebt die Servicestelle als ,,lernendes System® davon,
dass ihr Informationen und Wissen zur Verfiigung gestellt werden, das stetig aktualisiert
werden muss. Sie lernt anhand von Fillen, die problematisch verlaufen sind, sammelt daraus
Erkenntnisse und macht dadurch positive und negative Strukturen, Defizite und ineffektive
bzw. ineffiziente Abldufe sichtbar. Dabei miissen als Handlungsgrundlage Vertrauen und

Neutralitit gewéhrleistet werden.

Die Konzeption einer Servicestelle als Funktion des Netzwerks ist auf Dauer angelegt und
muss entsprechend finanziert und unterhalten werden. Eine unabgestimmt eingerichtete

Servicestelle ist nicht im Sinne des Netzwerks.

3.4.1.1 Das Versorgungssystem der Hospizarbeit und Palliativversorgung
in der Region Augsburg

Versorgungsnetzwerke wie das der Augsburger Hospiz-und Palliativversorgung (AHPV)
entwickeln im Laufe der Zeit zunehmend mehr Differenzierung und Spezialisierung in ihren
Angeboten. Ein weiteres Charakteristikum funktionierender vernetzter Versorgungssysteme
ist die stetig wachsende Anzahl der Ankniipfungsstellen an andere Unterstiitzungsbereiche
und damit auch eine kontinuierliche Ausweitung der Vernetzung und seiner Bekanntheit.
Herauszuheben ist dabei die Eingebundenheit der verschiedenen Angebote in 6ffentliche
Leistungsprozesse (z.B. die der Kostentrdger im Bereich Pflege und Gesundheit), die das Ver-

sorgungssystem zusétzlich konsolidieren und legitimieren.

Einhergehend mit diesen Entwicklungen steigen der Orientierungsbedarf der Betroffenen
und der professionellen Anbieter sowie die Notwendigkeit, Informationen und Wissen auf-

zubereiten und vorzuhalten.



Mit der Grof3e eines Netzwerks wiachst aber auch die Wahrscheinlichkeit, dass unterschied-
liche Interessen und Organisationslogiken nebeneinander entstehen, so dass eine zusitzliche
Koordinationsleistung fiir den reibungslosen Ablauf notwendig wird. Auch das zunehmen-
de Selbstbewusstsein und das Bediirfnis nach Selbstbestimmung der Betroffenen gegeniiber
den ihnen angebotenen Dienstleistungen erfordert eine Abstimmung der Angebote und die

Moglichkeit, diese auf individuelle Notlagen einzelner anzupassen.

3.4.1.2 Folgerichtigkeit der Einrichtung einer Servicestelle

Die Entwicklung der Hospizarbeit und Palliativversorgung in der Region Augsburg in den
letzten Jahren hat das Potenzial fiir differenzierte und individuelle Losungen stark erhéht,

was dazu fithrt, dass Einzelfalllésungen mehr

= Informationen,
= Koordination und
= Kooperation

benotigen, damit die Handelnden die passenden Leistungen zu richtigen Zeit am richtigen Ort
zur Verfiigung haben. Vor allem der Wunsch, die hospizliche und palliative Versorgung im ge-
wohnten, hduslichen Rahmen zur ermdglichen, erfordert einen gut abgestimmten Wissensein-
satz. Die Verlegung in den stationdren Bereich bietet den Vorteil, dass dort die Versorgung
gebiindelt und unter Kontrolle der externen Bedingungen stattfinden kann, aber neben dem
Verlust der gewohnten Umgebung miissen aufgrund der Organisationsanforderungen stan-

dardisierte Abldufe in Kauf genommen werden.

geringer Informations- und
Organisationsaufwand

‘ Standardisierte Versorgung

Versorgungsleistung

‘ Standardisierte Versorgung

Organisation

Abbildung 11: Standardisierte Versorgung erfordert geringen Informations- und Organisationsaufwand



Individuelle hospizliche und palliative Versorgung in der Héiuslichkeit aber auch in anderen
Umgebungen (z.B. Kurzzeitpflege) erfordert eine Vielzahl von Versorgungsoptionen, die als
Wissen und Informationen gebiindelt vorgehalten werden und von allen beteiligten Nutzern

leicht abgerufen werden konnen miissen.

hoher Informations- und
Organisationsaufwand

Versorgungs-
angebot 3 Versorgungs-
angebot 4

Versorgungs- Versorgungsleistung
angebot 2

Versorgungsangebot 1

Abbildung 12: Individualisierte Versorgung erfordert hohen Informations- und Organisationsaufwand

Der in den letzten Jahren schnell voranschreitende Fortschritt in der Palliativversorgung
(vor allem in der Medizin und Pflege) hat bereits auf der Angebotsseite zu Spezialisierungen
gefithrt (z.B. SAPV, palliativmedizinischer Dienst, Palliativstation, niedergelassene Pallia-
tivmediziner), sodass sich die Wissenslandschaft in diesem Bereich deutlich ausgeweitet hat
und der Uberblick zunehmend anspruchsvoller wird. Dies gilt umso mehr, als Betroffene
und Angehorige wesentlich informierter und in ihrem Nachfrageverhalten selbstbewusster
auftreten. Vor allem chronisch Kranke, die schon eine lange Leidens- und Behandlungsge-
schichte hinter sich haben, verhalten sich mitunter auch kritisch und zeigen scheinbar we-
niger Compliance™, wobei sich dieses Verhalten nur nach einer individuellen Beschaftigung

mit dem Einzelfall nachvollziehen lasst.

Zudem organisieren viele Versorger (z.B. Hausérzte, Pflegedienste) ihre Leistungen zuneh-
mend in einem raumlichen und zeitlichen Systemverstindnis und entwickeln ihre Kompetenz
mafigeblich in der Kenntnis und im Zugriff regionaler Ressourcen. Dieses individuelle Wissen
ist jedoch fiir die weiteren Versorger nicht abrufbar. Fiir den Zugriff auf ein breites Wissen

sowie die aktive Pflege desselben miissen Strukturen bestehen oder geschaffen werden.
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Individualisierte und systemische Versorgungsstrukturen zeichnen sich durch eine Zunahme
an Schnittstellen aus, die jede fiir sich Regelungsbedarf mit sich bringt. So kann Palliativversor-
gung im Rahmen von zielgruppenspezifischen Unterstiitzungsstrukturen (z.B. bei Menschen
mit Behinderung) nur dann angemessen organisiert und erbracht werden, wenn Kenntnisse
in beiden Arbeitsfeldern bestehen und Erfahrungen iiber deren Wechselwirkungen gesammelt
werden. Je hoher der Grad an differenziertem Vorgehen ist, umso mehr Wissen ist notwendig,
zu dem Akteure aus den entsprechenden Bereichen beitragen und deren Verbindung fallweise

und falliibergreifend zu moderieren ist. Vergleiche dazu auch Anhang 5.5 Schnittstellenliste.

Die Kontakt- und Koordinationsfunktion in einem Versorgungsnetzwerk ist fiir das gesamte
Handlungssystem von besonderer Wichtigkeit. So kénnen bestehende Grenzen und Barrieren
umgangen, der Versorgungsraum durchdrungen und in einem bestimmten Versorgungsgebiet
den Sterbenden diejenigen Hilfen zur Verfiigung gestellt werden, die sie in ihren komplexen
Situationen benétigen. Die Entwicklung der Kontakt- und Koordinierungsfunktion braucht
neben dem unvermeidlichen Erkennen von Begrenzung und Barrieren auch Erfahrungen,
dass diese durch ein Miteinander bewiltigt werden konnen™. Da ein palliativ-hospizliches
Versorgungsnetzwerk eine hohe Versorgungskomplexitit hat und die Mitglieder des Versor-
gungsnetzwerks zahlreich und sehr heterogen sind, ist die Ausdifferenzierung einer relativ ei-
genstiandigen Vermittlungseinheit im Sinne einer Servicestelle naheliegend und muss regional
gepriift werden. Zudem ist zu kldren, wo die Servicestelle sinnvollerweise angesiedelt werden
sollte, wobei dies weniger eine Frage des rdumlichen als vielmehr des inhaltlichen Standorts

und der Akzeptanz ist, die fiir ein Funktionieren einer Servicestelle notwendig ist.

Es ergeben sich folgende grundsitzliche Riickschliisse:

= Die Servicestelle ist in einer neutralen ,,Zone“ - also weder ambulant noch stationir -
angelegt, um das Vertrauen beider Seiten zu erhalten.

= Die Servicestelle ist gegeniiber dem ambulanten und dem stationdren Sektor durch ge-
eignete Sicherungsmafinahmen gegen ,,Ubergriffe” (z.B. Begehrlichkeiten) abgesichert.

" Der Betrieb der Servicestelle erfolgt unabhingig von den Versorgungsorganisationen
im stationéren bzw. ambulanten Sektor.

= Die Kontrolle und Evaluation des eigentlichen Betriebs der Servicestelle erfolgt unab-
hingig von der Versorgung (z.B. durch das Netzwerk).

In diesem Zusammenhang muss auch mit dem Umstand umgegangen werden, dass nicht alle
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beteiligten Anbieter in gleichem Mafle an einer Zusammenarbeit interessiert sind, weil sie
moglicherweise Nachteile fiir ihre eigene Organisation oder Position befiirchten. Ohne eine
zuverléssige und transparente Stelle lassen sich solche Kooperationsvorbehalte nur schwer

abbauen und es drohen Versorgungsliicken oder Qualitidtsmangel in einzelnen Bereichen.

Die (Global-)Ziele der konzipierten Servicestelle entsprechen den beiden in der Vereinssat-
zung des AHPV eV. beschriebenen Zielen:

(1) Zweck des Vereins ist es, eine einvernehmliche sektoreniibergreifende Vernetzung,
also die Vernetzung stationdrer und ambulanter hospizlicher und palliativer Ver-
sorgungsstrukturen insbesondere in Stadt und Landkreis Augsburg auf Basis der

jeweils aktuellen Definition von Palliative Care der WHO zu erreichen.

(2) Ziel ist, eine individuelle Betreuung fiir Sterbende und deren Familienangehorige

zu realisieren. Der Verein lehnt aktive Sterbehilfe ab.

Daraus ergeben sich konkret die folgenden Ziele und daraus abgeleitete Mafinahmen:

a. Beitrag der Servicestelle zur falliibergreifenden Entwicklung und ggf. Koordination bzw.
Vernetzung von Versorgungsstrukturen sowie zu den strategischen Entscheidungen des
Netzwerks.

= Austausch von Wissen innerhalb und auflerhalb des Netzwerks
= Empfehlungen zur Angebotssteuerung und -entwicklung
= Abstimmung zwischen den bestehenden Versorgungsstrukturen

= Offentlichkeitsarbeit, um Betroffene, biirgerschaftlich Engagierte, Professionelle
und Entscheider zu informieren und ggf. in das Netzwerk zu integrieren

b. Wirkungsorientierung und Qualitétssicherung mit Hinweisen fiir wissenschaftliche
Projekte, Konzeptentwicklung, Evaluation

= Effektive und effiziente Steuerung des Netzwerks
= Feststellung von Koordinations- und Kooperationserfordernissen
= Controlling und Evaluation der Netzwerkeffekte

®  Sammeln und Gewichten von Informationen und Wissen



= Ableitung von Strategien zur weiteren Sammlung von Wissen und Informationen
= Feststellung von Forschungsbedarf und Beauftragung von Forschung
c. Systematische Bearbeitung von Anfragen an das Netzwerk

= Direkte Hinweise (Information und Wissen) zu Angeboten (Zugang, Kosten, Ver-
fugbarkeit, Ortlichkeit Nutzungsbedingungen u.i.m.) und deren Kooperationen
zur Nutzung im Einzelfall

= Forderung der aktiven Beteiligung von Betroffenen und Angehérigen
®  Entlastung von Angehdrigen

Diese Sammlung und Kategorisierung von Zielen kann nur Ausgangspunkt einer weiteren
Diskussion der beteiligten Netzwerkpartner sein. ,Die Ziele miissen prazise formuliert sein.
Eine ungefihre Verabredung auf vage Netzwerkziele fiihrt zu Unzufriedenheit und selten

zum Erfolg“m.

3.4.2 Rahmenbedingungen und Vorgaben

3.4.2.1 Welfaremix als Hintergrundfolie der Konzeption

Als Hintergrundfolie fiir die folgenden Uberlegungen dient der sogenannte Welfare Mix
(Wohlfahrtsmix)", der das Zusammenwirken von Staat, Assoziationen, Markt und prima-
ren Netzen beschreibt. Das Konzept dieses Wohlfahrtspluralismus verweist auf die Tatsache,
dass nicht nur Staat und Markt, sondern auch eine Vielzahl von intermedidren Organisati-
onen (Non-Profit-Organisationen, Selbsthilfegruppen), Familien und soziale Bewegungen
zur sozialen Wohlfahrt beitragen (Abbildung 13). Die Ausprdgung des Welfare Mix hat fiir
die Versorgung sterbender Menschen gerade im Kontext der Hospizbewegung als biirger-

schaftlichem Engagement eine grofie Bedeutung.

Nach Thomas Klie™ ist die Ko-Produktion aus unterschiedlichen Traditionen und Sektoren
der Grundgedanke, der hinter dem Welfare Mix steht. Im kulturellen, 6konomischen und
anthropologischen Zusammenwirken baut der Welfare-Mix-Ansatz konzeptionell auf die

intelligente Verbindung und Verschrankung unterschiedlicher Funktionslogiken der Hilfe.

102 Borkenhagen 2004

103 vgl. z.B. RoR 2015

104 Evers und Olk 1996

105 Siehe hierzu Klie 2007 bzw. Monzer 20.09.14
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Allerdings macht das den Welfare Mix nicht gerade zu einem einfachen Rezept.
Abbildung 13: Wohlfahrtsmix

Hospizarbeit und Palliativversorgung bewegen sich gemaf} den Vorstellungen des Welfare
Mix zwischen staatlicher Regulation, Eigenverantwortung des Einzelnen, Markt und zivil-
gesellschaftlichem Engagement. Das Verhaltnis von Zivilgesellschaft und Staat hat grofle Be-
deutung fiir die konkrete Ausgestaltung von Hospizarbeit und Palliativversorgung™. Es ist
also festzuhalten, dass sich fiir die Hospizarbeit bzw. Palliativversorgung regelhaft das Zu-

sammenwirken dieser vier Bereiche in der Begleitung sterbender Menschen darstellen lasst.

Die im Welfare Mix angelegte Vielfalt wird dann zur Herausforderung, wenn man sich ihr
mit Steuerungsabsichten nahert. Wendt beschreibt Governance als ein komplexititsadaqua-
tes Vorgehen: ,,Prozesse werden in einem strukturierten Zusammenwirken gelenkt und ,re-
giert’. Insbesondere, wenn eine Steuerung auf mehreren Ebenen nétig ist. Es wird dabei nicht
,von oben’ durchgegriffen, sondern die Erledigung einer Aufgabe wird in einer vertikalen
und horizontalen Interdependenz und Verantwortungsteilung der Akteure geregelt. Gover-
nance betrifft sie alle in der ,Besorgung’ ihrer Aufgaben und in der Bewiltigung der Proble-
me, die sich ihnen stellen. Interessen sind auszugleichen und das Handeln von Akteuren ist
in Hinblick auf deren Interdependenz in der Beherrschung gemeinsamer Angelegenheiten

zu koordinieren.“v

106 Schmidt 2007
107 Wendt 2009



Im Sinne des Case und Care Managements sind die Akteure, die in den Einzelfdllen einzube-
ziehen sind, nicht abschlieflend festgelegt. Zudem sollte keine abgegrenzte Zielgruppe vorge-
geben werden, sondern darauf geachtet werden, dass keine Menschen aufgrund ihrer lebens-

weltlichen Verhaltnisse (z.B. Fliichtlinge, wohnungslose Menschen) ausgeschlossen werden.

3.4.2.2 Servicestelle als Konzentrationspunkt des Augsburger Hospiz- und
Palliativnetzwerks

Eine Servicestelle im Augsburger Hospiz- und Palliativnetzwerk tibernimmt verschiedene
Funktionen und bildet einen Schwerpunkt fiir die strukturelle Kooperation und Koordinati-
on, die in einem falliibergreifenden Sinn aus komplexen oder problematischen Einzelfallen™
lernt. Die Servicestelle versteht sich in diesem Kontext als Sammelstelle von Wissen und In-
formation, die Entscheidungen in Einzelfallen und falliibergreifend unterstiitzt und daraus
Informationen und Wissen fiir zukiinftige Nachfragen, aber auch fiir die Angebotssteue-

rung und -entwicklung in der Region ableitet (vgl. Abbildung 14).

In der Konzeption einer Servicestelle in der Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung
steht die einzelne Anfrage am Anfang des Prozesses und 16st entweder eine fallbezogene
oder eine falliibergreifende Reaktion aus (Input von auflen). Dazu greift die Servicestelle auf
das Wissen und die Informationen zuriick, die sie bisher gesammelt hat. In der Reaktion
wird unterschieden, ob es sich beim Anfragenden um Betroffene (,,Primére Netze®), profes-
sionelle Akteure (,Markt®, ,,Assoziationen®) oder Politik etc. (,,Staat”) handelt. Schwerpunk-
te einer Riickmeldung sind die Wissensvermittlung zu bestehenden Versorgungsstrukturen,
deren Schnittstellen und Kooperationen sowie die aktuelle Praxis. Eine Hospiz- oder Pallia-

tivberatung Betroffener findet durch die Servicestelle selbst nicht statt (Output nach auflen).

Es kann davon ausgegangen werden, dass neben den funktionierenden Losungen, die sich
aus der Kommunikation mit der Servicestelle sowie dem bestehenden Wissen der Betroffe-
nen und der professionellen Versorger ergeben, auch Angebotsliicken und Qualititsméngel
entdeckt werden. Die Servicestelle ist darauf angewiesen, {iber die Realisierbarkeit aber auch
tiber die Schwierigkeiten, die sich in der Einzelfallversorgung ergeben, nach Moglichkeit
Riickmeldungen zu erhalten. Die beteiligten professionellen Unterstiitzer sollten ihre Erfah-
rungen an die Servicestelle zuriickmelden, damit diese ihr Wissen und ihre Informationen

fiir zukiinftige Falle anpassen und komplettieren kann.

108 Félle entstehen, weil bestimmte, meist schwierige Situationen betroffener Menschen organisiert werden miissen, um eine
Verbesserung oder Stabilisierung herzustellen. Damit gehort die Losungs- oder Bewaltigungsfunktion — durch wen und was
auch immer —zum Fall dazu.
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Abbildung 14: Prozesse im Rahmen der Konzeption einer Servicestelle in der Augsburger Hospiz- und
Palliativversorgung

Als zweite Form des Inputs an die Servicestelle (Input von innen) kénnen die Auftrige der
Organe des Augsburger Hospiz- und Palliativnetzwerks verstanden werden, die vonseiten
der Servicestelle bearbeitet werden. Neben der Unterstiitzung im Einzelfall kann die An-
sprechstelle auch strukturelle Entscheidungen zur Weiterentwicklung des Versorgungssys-
tems durch die gesammelten Erfahrungen maf3geblich unterstiitzen (Output nach innen).
Durch eine Bestands- und Bedarfsanalyse der Servicestelle kann sowohl die Qualitétssiche-
rung wie auch die falliibergreifende Weiterentwicklung des Unterstiitzungssystems durch
Angebotssteuerung und -entwicklung (z.B. gemeinsam mit der Sozialplanung der Sozialver-

waltung) vorangetrieben werden (Output nach innen).

3.4.2.3 Informations- und Wissenspool der Servicestelle

Der Informations- und Wissenspool der Servicestelle besteht aus unterschiedlichen Kennt-
nissen und Informationen, die sich erst im Lauf der Zeit aufbauen lassen und die stetig ge-

pflegt werden miissen. Hierzu gehort u.a.:

= Prozessbezogenes Wissen: Wissen iiber Arbeitsablaufe und deren Zusammenhéinge wie



Versorgungsprozesse in der palliativen Versorgung (z.B. Verordnung, Erstbesuch), Ster-
beprozess, nach Eintritt des Todes usw.

= Fallbezogenes Wissen in Form von Fallkonstellationen, Wirkungsketten, Zustindigkei-
ten, ... fiir die Unterstiitzung der individualisierten Leistungserbringung an Patientin-
nen und Patienten

= Fachliches Wissen: Erfahrungswissen (zu unterstiitzenden und erschwerenden Bedin-
gungen, Faktoren, Akteuren, ... im Sinne von FAQ) und theoretisches Fachwissen (ab-
hingig von der Ausbildung und Qualifikation der Fachleute)

=  Informationen zum Versorgungssystem, der Infrastruktur

" Organisationsbezogenes Wissen zur Aufrechterhaltung des Betriebs und der Ablaufe
(Befugnisse, Verpflichtungen, Qualitdtsstandards, Richtlinien, ...)

3.4.2.4 Netzwerkumgebung der Servicestelle

Die Servicestelle ist zudem ein wesentlicher Ort der Netzwerkpflege, dessen Méglichkeiten
maflgeblich von den Netzwerkpartnern abhdngen. Ihre Funktion sollte daher von den Ak-
teuren der Hospizarbeit und Palliativversorgung in der Region Augsburg (vgl. Abbildung

15) autorisiert sein.

Palliativversorgung und Hospizarbeit

Aligemeine Spezialisierte Unterstiitzung fiir die Spezialisierte
Palliativversorgung Allgemeine Palliativversorgung Palliativversorgung
Akutversorgung Krankenhaus Palliativmedizinischer Dienst Palliativstation
. A\tenheim Ambulante Stationéres Hospiz
Langzeitversorgung Pflegeheim Hospizdienste Tageshospiz
Behinderteneinrichtung (ggf. weiteres Intermittierende Leistungs-
ehrenamtliches erbringung der spezialisierten lerte
Hausliche Versorgun Haus- und Facharzte E ) " orgung Palliativversorgung
gung Pflegedienste, Sozialstationen (ggf. weitere mobile
Palliativdienste)

Abbildung 15: Hospizarbeit und Palliativversorgung in der Region Augsburg

Dariiber hinaus sind alle weiteren Akteure des Wohlfahrtsmix (vgl. Abbildung 15) zu beriick-
sichtigen. Da in der Hospizarbeit und Palliativversorgung Schnittstellen und Vernetztheit eine
grofle Rolle spielen, ist zu diesem Strukturmerkmal weiteres Wissen notwendig, sodass fiir eine

funktionierende Beratung eine Netzwerkkarte zu erstellen und zu pflegen ist.

Zur Implementierung der Servicestelle ist es hilfreich, das Verhaltnis der Netzwerkpartner zur



Servicestelle im Sinne eines Stakeholder®-Managements zu verstehen. ,,Organisationen werden

mit den Erwartungen verschiedener Anspruchsgruppen - neudeutsch: Stakeholder — und den

von ihnen verfolgten, oftmals konfliktiren Zielen konfrontiert. Jede Organisation sieht sich da-
her vor die Notwendigkeit gestellt zu entscheiden, wie sie im Rahmen des Stakeholder-Manage-
ments mit diesen verschiedenen Gruppierungen umgehen will.“* Das soll sicherstellen, dass die

Servicestelle den Erwartungen und Verpflichtungen gegeniiber den verschiedenen Stakehol-
dern nachkommt und diesen dabei dieselbe Beachtung entgegenbringt. Dieses Verstidndnis bie-
tet deshalb einen passenden Hintergrund fiir die Servicestelle, weil Stakeholder als Ressourcen-
besitzer in einem Kooperationsprojekt beschrieben werden kénnen, in dem deren vielschichtige

Interessen gesichert sind. Die Gruppe mafgeblicher Stakeholder fiir die Region Augsburg sind

die Mitglieder der AHPV elV. (siche Anhang 5.4.1 Mitgliederliste).

Ausgehend von diesem Beteiligungskonzept konnen wichtige Prozesse bei der Organisation

der Servicestelle formuliert werden, bei denen Stakeholder mitwirken:

®  Zielgerichtetes Sammeln und Gewichten von Informationen und Wissen

®  In Beziehung setzen und Beschreiben (Bediirfnis- und Bedarfsanalyse)

= Ableiten von Aktionen (Angebotssteuerung und -entwicklung)

= Koordinationserfordernisse

" Definition und Simulation von Abfragen zu Reaktionen und Wirkungen

®  Einordnen und Bewerten von Reaktionen und Wirkungen

= Ableiten der Strategien zur weiteren Sammlung von Wissen und Informationen

= Anpassen der Versorgungsstrukturen

Die Formen der Beteiligung (z.B. bestimmte Gremien) sind friihzeitig vor der Inbetriebnah-

me der Servicestelle mit den wichtigsten Stakeholdern abzustimmen.

Mit der Vorstellung, dass es sich beim Augsburger Hospiz- und Palliativnetzwerk um eine
lernende Organisation handelt, ist das Konzept einer Servicestelle offen zu gestalten. Veridn-
derungen in den zu versorgenden Fillen sowie Fortschritte in der Pflege und Behandlung
sind einige der moglichen Griinde, die gegen ein geschlossenes System fiir die Tatigkeit der

Servicestelle sprechen.

109 Ein Stakeholder ist ein Ressourcenbesitzer in einem vertraglichen Kooperationsprojekt (Team), dessen Ziel die Realisierung
einer distinkten Transaktion mittels einer angemessenen Governance-Struktur ist. Siehe hierzu Folie 11 in Wieland 2006

110 Theuvsen 2001



3.4.2.5 Funktionales Selbstverstandnis der Servicestelle

Die Verpflichtung der Servicestelle zu ,neutralen“ Aktionen im Rahmen eines Welfare
Mix riickt die Information und das Wissen zu passenden Hilfeangeboten und gegebenen-
falls auch deren Vermittlung in den Mittelpunkt. Damit stehen vor allem die neutrale In-
formation, Empfehlung oder Vermittlung im Mittelpunkt. Ziel ist entweder ein moglichst
passgenauer Vorschlag aus den Angeboten des Versorgungssystems oder direkte Ratschla-
ge fiir ein Vorgehen zur Organisation der Versorgung. Um diese Funktion zu iibernehmen,
benétigt die Servicestelle ein fachlich abgesichertes Vorgehen (Frage- und Checklisten,

Gesprachsfithrung etc.), um die individuelle Fallkonstellation richtig zu erfassen.

Diese sogenannte Brokerfunktion erfordert ein umfassendes Wissens- und Informations-
management iiber die zur Verfiigung stehenden Angebote und deren Finanzierung und
entspricht damit der Brokerfunktion, wie sie im Handlungskonzept Case Management be-
schrieben wird. In komplexeren Fallkonstellationen kénnen auch individuelle Unterstiit-
zungsarrangements entworfen und geplant werden. Die Brokerfunktion kann als Reaktion
auf die zunehmende Fragmentierung der Angebote in den verschiedenen Versorgungsbe-

reichen verstanden werden.

In der Brokerfunktion konzentriert sich die Unterstiitzung ausgehend von der Kenntnis des
Einzelfalls mit seinen individuellen Besonderheiten und einer guten Kenntnis der Angebots-

landschaft in einer neutralen Beratung und/oder Vermittlung von Diensten und Leistungen.

Aber: Die in der Broker-Funktion vorgesehene direkte Beratung von Betroffenen ist

nicht Bestandteil der Konzeption der Servicestelle.
Weitere Aufgaben der Servicestelle:

= Bereitstellen von Wissen und Marktiibersicht zur Selektion passender Mafinahmen

= Empfehlungen zu individuellen Versorgungspaketen durch gute Kenntnisse und Bezie-
hungen im regionalen Angebotsmarkt

®  Hinweisen auf Zustandigkeitsregelungen und Vorbedingungen bei der Inanspruchnah-
me von Leistungen

" Beraten iiber die Inhalte und Wirkungen von einschlédgigen Fachverfahren, Mafinah-
men und Angeboten

= Hilfestellung zur Inanspruchnahme von Experten, Zweitmeinungen und Wider-
spruchsmoglichkeiten



Hinweisen auf die Finanzierung einschlagiger Mafinahmen
Unterstiitzen der Betroffenen bei Qualitdtsméngeln durch den Verweis auf offizielle Wege
Falliibergreifende Informationen iiber die Bedarfe an die Akteure der AHPV

Weitergabevonbenoétigten Platzkapazititen (quantitativund qualitativ)andie Entscheider

Aufgrund des Aktionskonzepts, das keine Prozessbegleitung vorsieht, fallen folgende Aufga-

ben nicht in die Aufgabenstellung der Servicestelle:

Die Advocacy-Funktion als im Einzelfall Ressourcen erschlieflendes und fallsteuerndes
Vorgehen, das gegebenenfalls auch gegen die Widerstinde von Finanzierungs- und Leis-
tungstrdgern agiert, um Leistungen in ausreichendem qualitativem und quantitativem
Maf3 sicherzustellen.

Aber: Die in der Advocacy-Funktion vorgesehene strukturverantwortliche Funktion ist

ein Bestandteil der Konzeption der Servicestelle.

Die Gate-Keeper-Funktion mit der Aufgabe, in den Fillen die vorritigen Ressourcen
zu-zuweisen und damit eine angemessene Verteilung begrenzt verfiigbarer Mittel zu
entscheiden.

Aber: Die in der Gate-Keeper-Funktion vorgesehenen Hinweise auf fallbezogen richtige
und erforderliche Angebote bleiben bestehen, um Betroffene vor unpassenden oder gar

schédlichen Inanspruchnahmen zu bewahren.

Die Social-Support-Funktion als eine direkte, prozesshafte Unterstiitzung, um hilfebe-
diirftige Menschen dazu zu befdhigen, sich mit den méglichen Hilfeangeboten ausein-
anderzusetzen, um sich fiir ein geeignetes Angebot entscheiden zu konnen.

Aber: Die in der Social Support-Funktion vorgesehenen Entscheidungsberatung bleibt

eine wichtige Funktion der Servicestelle.

3.4.2.6 Regulierungen auf der Fall-, Organisations- und Politikebene

Wie in Kap. 3.4.2.2 skizziert, unterstiitzt die Servicestelle einerseits die Versorger auf der Fal-

lebene, steht aber konzeptionell mit der Organisations- und der Politikebene in Verbindung.

Diese Beziehungen sind in Abbildung 16 dargestellt.

Die Servicestelle sammelt Erfahrungen auf der Fallebene, indem sie die Anfragen u.a. da-

rauthin auswertet, welche Unterstiitzung Fachkriéfte suchen. Dabei interessieren vor allem



die Anfragen, fiir die keine passenden bzw. gar keine Angebote vorhanden, sei es, weil diese
in der Region tiberhaupt nicht vorgehalten werden oder weil die Nachfrage die Angebote
tiberschreitet. Diese Erkenntnisse richtet die Servicestelle an eine organisationsiibergreifen-
de und planende Ebene, die in der Lage ist, die auf der Fallebene gemachten Erfahrungen
fiir das regionale Hilfesystem einzuschétzen. Ublicherweise wird dies das Steuergremium
des Augsburger Hospiz- und Palliativnetzwerks sein. Dies kann aber auch die kommunale
Sozial- und Gesundheitsplanung sein, die in Zusammenarbeit mit den betreffenden Tragern
Entscheidungen trifft, welche Vorschldge an die politische Ebene gerichtet werden. Auf der
Politikebene (z.B. im Stadtrat) wird die quantitativ und qualitativ aufbereitete Berichterstat-
tung gegebenenfalls zur Grundlage von politischen Entscheidungen zu neuen oder ange-
passten Regelungen, Vorgaben oder Angebotsfinanzierungen, die wiederum zuerst von den
beteiligten Organisationen umzusetzen ist. Im Idealfall haben sich aus den auf verschiede-
nen Ebenen eingeleiteten Entscheidungen und Mafinahmen die Angebote und Leistungen
ergeben, die auf der Fallebene benétigt werden. Die Servicestelle erkennt die strukturellen
Verdnderungen aus den dann méoglichen Vermittlungen bzw. aus den selteneren Feststellun-

gen von Angebotsliicken.

St el i } Politikebene
Gesundheitssystem

systembezogene
Regelungen, Vorgaben,
Mittelzuweisung

Tréger- und Sytemsteuerung
Netzwerkebene (Strukturen,
Methoden, Prozesse)
Sozial- und {Urganisationsebene} organisatorische
Gesundheitsplanung Umsetzung (Personal,

Methoden, Ablauf)

Beratungs- und
Unterstiitzungsebene

Hinweise auf unpassende
Zugénge, fehlende
Fallebene { anzupassende Angebote

Abbildung 16: Regulierungen auf der Fall-, Organisations- und Politikebene



Folgende konkreten Prozesse und Strukturen sind zu den beschriebenen Regulierungen auf

der Fall-, Organisations- und Politikebene notwendig:

Thema

Prozess/Durchfithrung

Struktur/Verantwortung

Dokumentation von Nach-
fragen von Fachkréften

Nachfragen werden nach
festgelegten Kriterien doku-
mentiert

Festgelegte Kriterien (Nach-
frager, Inhalt, ...)

Dokumentationsinstrument

Durchfithrung: Servicestelle

Verantwortlich: Planung"

Dokumentation von Be-
ratungsergebnissen fiir
Fachkrafte

Ergebnisse werden nach
festgelegten Kriterien doku-
mentiert

Festgelegte Kriterien (Nach-
frager, Inhalt, ...)

Dokumentationsinstrument

Durchfithrung: Servicestelle

Verantwortlich: Planung

Dokumentation der Bewer-
tung der Beratung

Die Beratung wird vom
Adressaten und vom Berater
bewertet

Festgelegte Kriterien (Bera-
tungsziel erreicht? ...)

Dokumentationsinstrument

Durchfithrung: Servicestelle

Verantwortlich: Planung

Das Beratungsergebnis
wird im Hinblick auf die
bestehenden Versorgungs-
moglichkeiten abgebildet.

Dokumentation der Hin-
weise bzgl. passender und
unpassender Zugange, vor-
handener und fehlender, an-
zupassender Angebote durch
Abgleich mit dem Bestand
und durch Recherche

Aktuelle Bestandsiibersicht,
Recherche

Durchfithrung: Servicestelle

Verantwortlich: Servicestelle

Festlegung der Adressaten
fur die Bedarfsanalyse

Die politische Entschei-
dungsebene fiir die Adres-
sierung der Bedarfsanalyse
wird festgelegt

Kenntnis iber politische
Entscheidungswege

Durchfithrung: Planung

Verantwortlich: Planung

111 (Sozial-)"Planung” wird hier als die Funktion verstanden, die relevante Erkenntnisse aus der operativen Ebene fiir die (politi-
schen) Entscheidungsinstanzen aufbereitet und diese berat. Gemeint sind hier sowohl kommunale Gesundheits- und Sozial-

planung im engeren Sinn als auch die Planung im Rahmen der Netzwerkgremien.




Thema Prozess/Durchfiihrung Struktur/Verantwortung
Sozialplanerische und quan- | Politische Vorgaben, Refe-
tifizierende Bewertung der | renzgréflen
Angebotsliicke Zugang zu politischen Ent-

Aufbereitung und Erstellung einer Entschei- scheidungsinstanzen

Bedarfsanalyse der dungsvorlage Kompetenz im Umgang mit

Dokumentation

Formulierung von For-
schungs- und Innovations-
vorhaben

Forschungs- und Innovati-
onsvorhaben

Durchfithrung: Planung

Verantwortlich: Planung

Politische und netzwerkbe-
zogene Entscheidungen

Entscheidungen iiber sys-
tembezogene Regelungen,
Vorgaben, Mittelzuweisung
sowie tiber Forschungs- und
Innovationsstrategien

Zustandigkeit, Entschei-
dungswille

Entscheidungsvorlage, Res-
sourcen

Durchfithrung: zustindige
Ebene, also Netzwerk bzw.
Politikm

Verantwortlich: Netzwerk,
Politik

Organisatorische
Zuordnung der politischen
Entscheidungen

Festlegung der verschiede-
nen Organisationen fiir die
Umsetzung der politischen
Entscheidung

Ubersicht iiber die einschl-
gigen Organisationen

Bereitschaft der Organi-
sationen zur Mitarbeit im
Netzwerk

Durchfithrung: Planung

Verantwortlich: Planung/
Netzwerk

Umsetzung der politischen
Entscheidungen

Angebotsentwicklung und

-anpassung durch die zustén-
digen Organisationen ggf.
begleitet durch Forschung

Netzwerkbeteiligung

Bereitschaft zur Angebots-
entwicklung und -anpassung
1.S. des Netzwerks

Forschungseinrichtungen

Durchfithrung: Netzwerk

Verantwortlich: Netzwerk

112 Politik meint alle Entscheidungsebenen auf der Bundes-, Landes- und kommunalen Ebene sowie offizielle Gremien im Rahmen

des Netzwerks fir Hospizarbeit und Palliativversorgung in der Region Augsburg.




Thema

Prozess/Durchfithrung

Struktur/Verantwortung

Anpassung der
Dokumentation

Nachfragen werden nach
festgelegten Kriterien doku-
mentiert

Angepasste Kriterien (Nach-
frager, Inhalt, ...) Dokumen-
tationsinstrument

Durchfithrung: Servicestelle

Verantwortlich: Planung

Tabelle 5: Prozesse und Strukturen zur Regulierung auf der Fall-, Organisations- und Politikebene

Damit diese Regulierungen in der Praxis funktionieren, sind folgende Festlegungen zu treffen:
Netzwerk
a. Rechte und Pflichten im Netzwerk (v.a. Informationen, Delegationen)
b. Prozesse, Standards und Entscheidungen (Gremien) im Netzwerk, inkl. Konfliktregelungen
c. struktureller Aufbau des Netzwerks
Dokumentation, Qualitits- und Wissensmanagement
a. Dokumentation (Nachfragen, der Beratungsergebnisse, ...)
b. Gesamtiiberblick {iber das Versorgungssystem

= Absicherung der Aktualisierung
= Expertenwissen in den Organisationen

c. Verfahren zur Qualititssicherung als Diskrepanz von Nachfragen und Versorgungs-
moglichkeiten

3.4.3 Strategische Ebene

Eine entscheidende Voraussetzung zur Umsetzung der Konzeption ist die Verankerung
eines Steuerungsverstindnisses im Netzwerk fiir Hospizarbeit und Palliativversorgung
in der Region Augsburg. Entsprechend dem Ubereinkommen, keine zentrale Fallsteue-
rung zu installieren, scheiden verschiedene Steuerungsformen aus, die auf hierarchischen,
merklichen oder ausgehandelten Prinzipien fuflen. Auf die Praxis {ibertragen konnen da-
mit auch nicht ohne weiteres die Prinzipien des People Processing angewendet werden, die

eine Steuerung in mehreren Dimensionen vorsehen™.

113 Eine Person koordiniert alle erforderlichen MaRnahmen und steuert den gesamten Unterstiitzungsprozess (One Desk Service),
auch tber die verschiedenen Arbeitsfelder hinweg (Across the Services), und das gegebenenfalls so lange wie ndtig (Over Time).



Vielmehr wird ein Steuerungsmedium™ benétigt, das weder auf Macht noch auf Geld be-
ruht: Somit bleibt als Steuermedium insbesondere das Wissen. Steuerung durch Wissen
erfordert allerdings ein hoheres Mafl an Absprache als die Steuerung durch Markt und

Hierarchie, bei denen sich bereits Regeln etabliert haben.

Da die Funktion der Servicestelle vor allem auf dem Wissen tiber Hospizarbeit, Palliativ-

versorgung und angrenzende Bereiche basiert, sind eine Reihe von Folgerungen notwen-

dig, damit die angeschlossenen Prozesse sinnvoll und koordiniert ablaufen konnen:

" Den wichtigen Akteuren im Netzwerk sind die gingigen Angebote und Schnittstellen
bekannt.

= Was dariiber hinausgeht, kann in der Regel die Servicestelle beantworten.

Damit ist das Steuerungskonzept wissensbasiert, indem die Servicestelle eine Wissens-

und Informationsdatenbank einrichtet und pflegt.

= Es besteht bei allen wichtigen Akteuren die akzeptierte Verpflichtung, den Wissensfun-
dus der Servicestelle selbstverantwortlich zu pflegen, indem sie

= bereit sind, diesen mittels eigener Erfahrungen zu erweitern, zu aktualisieren oder zu
korrigieren,

= sich von der Servicestelle unterstiitzen lassen, um deutlich zu machen, welches Wissen
die Akteure zusétzlich benétigen, und

= keine separaten Wissensbestdnde oder sogar Wissensmonopole entstehen lassen.

Das Steuerungskonzept ist wissensbasiert, indem die Servicestelle eine
Wissensdatenbank einrichtet und pflegt

Den Akteurgn im_ Es besteht bei allen wichtigen Akteuren die akzeptierte Verpflichtung
Netzwerk sind die den Wissensfundus der Servicestelle selbstverantwortlich zu pflegen,
gangigen Angebote | indem sie ...

und Schnittstellen-

angebote bekannt ... bereit sind, die- ...sichvon Servicestel- ... keine separaten
sen mittels eigener ~ le unterstutzen lassen, = Wissensbestande
Erfahrungen zu um deutlich zu machen,  oder sogar Wis-
erweitern, zu ak- welches Wissen die sensmonopole
tualisieren oder zu Akteure zusatzlich entstehen lassen.
korrigieren; benbtigen;

Was daruiber hin-
ausgeht kann in der
Regel die Service-
stelle beantworten

Abbildung 17: Wissensbhasiertes Steuerungskonzept der Servicestelle
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Steuerung durch Wissen ist eine anspruchsvolle Strategie, die nach Willke™ mit verschiede-

nen Problemen umzugehen hat:

Problem > | Losung
Es ist schwierig, hochgradig verteiltes Wis- Die Servicestelle hilt Wissen problem-
sen an dem Ort zusammenzubringen, an lagen- und entscheidungsorientiert vor.
dem die Entscheidung fallt (Willke 2001). | - | Sie kennt beratungsintensive Situationen
und versteht sich darauf, komplexes Wis-
sen lebensweltorientiert zu vermitteln.
In allen komplexen Systemen sind Hi- Die Servicestelle kennt die hierarchisieren-
erarchie, Spezialisierung und Zentra- den, spezialisierenden und zentralisieren-
lisierung die Hauptgriinde dafiir, dass den Tendenzen im Umgang mit Wissen,
Wissen deformiert und abgeblockt wird vor allem innerhalb von Organisationen
(Willke 2001). > | (z.B. Verwaltungen, Krankenhdusern). In
ihrer Beratungstitigkeit bereitet sie die
Ratsuchenden auf diese Tendenzen vor,
erginzt, relativiert und bewertet einseitige
oder fehlende Informationen.
Jeder Geschiftszweig, jede Division und > | Die Servicestelle kennt die selbstbeziig-
jede Abteilung wird zum Wiéchter ihrer lichen Darstellungen, Informationen
eigenen Ziele, Standards und speziellen und Auskiinfte von Organisationen
Kompetenzen, so dass die engstirnige lo- (z.B. Zustdndigkeiten, kein Mitdenken
kale Loyalitat Kooperation und Informa- von Schnittstellen) und schafft vor- und
tionsaustausch verhindert (Willke 2001). nachbereitend, je nach Problemsituation,
Informationsanschliisse zu anderen Sys-
temen.

Tabelle 6: Probleme und Probleml&sung bei der Steuerung durch Wissen

In der Steuerung durch Wissen und Informationen liegt neben den Erkenntnissen fiir die
Strukturentwicklung ein weiterer wichtiger Wert einer Servicestelle im Netzwerk fiir Hos-

pizarbeit und Palliativversorgung in der Region Augsburg.

Eng damit verbunden ist die Etablierung einer positiven Fehlerkultur bzw. eines Risikoma-
nagements, wie sie in Hochrisikobereichen wie der Luftfahrt oder dem Krankenhausbereich
iiblich sind. Damit sind nicht nur die Fehler und Risiken der Professionellen gemeint, son-
dern auch die der Angehorigen oder der Ehrenamtlichen. Im palliativ-hospizlichen Kontext

ist stets mit akuten Situationen zu rechnen, die ein schnelles Reagieren erfordern und damit
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das Fehlerrisiko erh6hen. Eine positive Fehlerkultur férdert Lernen und Risikomanagement

und richtet den Blick auf mogliche Gefahren, die es zu vermeiden gilt (vgl. Abbildung 18).

Was lernen wir Wie kdnnen wir diesen Fehler
aus dem Fehler? zukiinftig vermeiden

Abbildung 18: Positive Fehlerkultur und Risikomanagement

Die Servicestelle iibernimmt eine risikominimierende Funktion, indem sie bei den Ratsu-
chenden auf Fehler hinweist, die im betreffenden Fall moglich sind. Dies kénnen z.B. Be-
handlungsfehler, Wahrnehmungsfehler oder Fehlinterpretationen sein, die bei lebensbe-
drohlichen Erkrankungen wahrscheinlicher sind. Aber auch Wirkungsketten, von einer
initialen Erkrankung bis zum Tod, bieten eine Vielzahl von voraussagbaren (Krisen-)Situa-
tionen. In ihrer Beratungskompetenz kann die Servicestelle iber diese Gefahren aufklaren

und die Beteiligten im Sinne eines Risikomanagements rechtzeitig vorbereiten.

Obwohl erfahrene Mitarbeitende im Bereich Palliative Care viele dieser Situationen kennen,
muss immer davon ausgegangen werden, dass neue Risiken und Fehlermoglichkeiten im
professionellen und im informell begleitenden Bereich auftreten kénnen. Wie oben beschrie-
ben, profitiert die Servicestelle in hohem Mafle, wenn sie von diesen Ereignissen erfahrt,
um in zukiinftig vergleichbaren Fillen die richtigen Hilfestellungen geben zu kénnen. Dabei
sind es nicht immer lebensgefihrliche Fehler. Haufiger werden Schwierigkeiten in der Or-
ganisation einer individuellen Versorgung auftreten, wenn z.B. festgestellt wird, dass sich

Praxiszeiten gedndert haben oder zwei Versorger nicht miteinander kommunizieren.

Die Servicestelle ist bei festgestellten Fehlern dazu verpflichtet, dafiir zu sorgen, dass diese
nach Moglichkeit beseitigt bzw. vermieden werden. Deshalb benotigt sie direkt oder mit-
hilfe angegliederter Gremien effektive Instrumente, die eine Korrektur ermdglichen. Damit
gelangt die Servicestelle falliibergreifend in eine umfangreichere prozessmoderierende und

steuernde Rolle gegeniiber den Akteuren im Netzwerk (vgl. Abbildung 19).



Fehler

erkennung Uberpriifung

Einbeziehung der . .
- strategische
relevanten Akteure Fehlerdl_?gno.se/ g Umsetzung
. verstandnis Entscheidungen
sicherstellen

Abbildung 19: Moderation im Rahmen der positiven Fehlerkultur

1. Fehlererkennung

Die Erkennung aktueller Fehler ergibt sich bevorzugt aus konkreten Einzelfillen, ins-
besondere aus problematischen Konstellationen, die die iiblichen Routinen der Akteure
durchbrechen. An der Versorgung Beteiligte stellen Unzuldnglichkeiten fest, die sich
nicht ohne weiteres korrigieren lassen, und wenden sich an die Servicestelle. Ist dies
nicht méglich, weil die Ursache in der Vergangenheit liegt, zeichnet der Entdecker den
Sachverhalt fiir die Servicestelle auf. Im Rahmen einer positiven Fehlerkultur empfiehlt
sich, die Feststellung am besten ohne Bewertungen oder Anschuldigungen und ggf. so-
gar anonymisiert zu beschreiben.

2. Einbeziehung der relevanten Akteure sicherstellen

Entsprechend der Autorisierung der Servicestelle kann sie nur dann im System aktiv
werden, wenn die beteiligten Akteure bereit sind, sich zu beteiligen. Deshalb gilt es als
Voraussetzung fiir die Bearbeitung von Fehlern oder Defiziten, dass die unmittelbar Be-
teiligten sich an der Diskussion iiber den Sachverhalt beteiligen. Hier iibernimmt die
Servicestelle auch die Aufgabe, die Beteiligten fiir die weiteren Schritte zu gewinnen.

3. Fehlerdiagnose/-verstindnis
Gemeinsam mit den am Sachverhalt beteiligten Personen und Stellen sollte der betreffen-
de Vorgang so verstanden werden, dass er zukiinftig zu bewiltigen ist. In dieser Phase ist
insbesondere darauf zu achten, dass Fehler oft durch strukturelle Eigenschaften im System
entstehen und nicht durch das Verhalten einzelner Personen. Insofern ist es Aufgabe der
Servicestelle, die Prozesse hinter dem unmittelbaren Ereignis auf deren zugrundeliegende
systemseitige Ursachen zu analysieren.

4. Strategische Entscheidungen
Auf Basis des gewonnenen, moglichst einvernehmlichen Problemverstindnisses konnen
im Anschluss Entscheidungen getroffen werden, wie der Fehler zukiinftig verhindert
bzw. beherrscht werden kann und was systemseitig dem Fehler zugrunde liegt. Dazu ge-
horen die rechtzeitige Entdeckung der Vorldufer (Gefahren), die Kommunikation beim
Auftreten und die verabredeten Schritte zur Fehlerkorrektur, wenn dies notwendig wird.



5. Umsetzung

Die Beteiligten vereinbaren Schritte, Fristen und Verantwortlichkeiten, um die getroffe-
nen Entscheidungen umzusetzen.

6. Uberpriifung

Zu gegebener Zeit iiberpriifen die an der Entscheidung Beteiligten, ob die konsentierten
Umsetzungen erfolgt sind bzw. was getan werden muss, um die Umsetzung zu erreichen.

Auch die Servicestelle kann natiirlich Fehler machen, indem sie etwa falsche oder unvoll-
stindige Informationen gibt oder Angebote, die bendtigt werden, nicht in ihrer Datenbank

gespeichert hat. In diesen Fallen ist das Verfahren analog zu gestalten.

3.4.3.1 Evaluation der Servicestelle

Weil eine Servicestelle in einem Hospiz- und Palliativnetzwerk systemseitig Bedeutung entwi-

ckeln kann, muss von Anfang an deren Transparenz, Kontrolle und Evaluation gekldrt werden.

Fiir die Evaluation der Servicestelle kommen sehr unterschiedliche Kriterien infrage. Im Gegen-
satz zu einer netzwerkunabhéngigen Einrichtung ist die Servicestelle einem Netzwerk verpflich-
tet und von seiner Beteiligung abhéngig. Dies erfordert ein Stakeholder-orientiertes Denken und
Handeln, das in der Evaluation im Mittelpunkt zu stehen hat. Auch wenn die Netzwerkorientie-
rung grundsitzlich von den Beteiligten akzeptiert und vorausgesetzt wird, muss bedacht wer-

den, dass die Bewertung der Arbeit und Wirkungen der Servicestelle zu Konflikten fithren kann.

Deshalb sind iibergeordnete Evaluationskriterien zu erarbeiten, die sich an folgenden Frage-

stellungen orientieren konnen:

= Adressatenorientierung
Wie weitgehend wird Adressatenorientierung interpretiert? Welche Stellung hat Case
Management in den beteiligten Organisationen?

= Anspriiche und Erwartungen
Welche Ziele sollen mit der Kooperation erreicht werden? Wie kann gegenseitig inter-
veniert werden?

= Effektivitit, Effizienz, Transparenz, Standards
Welche Anspriiche sollen beziiglich Qualitdt und Ressourceneinsatz gelten?

= Integratives Arbeiten
Wie intensiv sollen die Prozesse aufeinander abgestimmt werden? Wie viel Autonomie
soll bei den Kooperationspartnern erhalten bleiben?



Integriertes Wissen
Wie soll mit dem bisherigen und zukiinftig entstehenden Wissen zwischen den Koope-
rationspartnern umgegangen werden?

Im Kern ist die Servicestelle folgenden Stakeholdern verpflichtet:

Professionelle Nutzer
Anbieter von Leistungen
Mitarbeitende

Netzwerk als Auftraggeber

Kommunen

Dariiber hinaus gibt es weitere Akteure, die je nach Themenstellung ebenfalls zu berticksich-

tigen sind. Fiir die Organisation der Servicestelle bzw. fiir deren Evaluation muss man sich

die unterschiedlichen Interessen der Stakeholder vergegenwirtigen (vgl. Tabelle 3).

Professionelle Nutzer

Findet eine angemessene Behandlung der Anliegen statt?
Wurde nutzbares Wissen weitergegeben?
Stimmt die Dienstleistungsqualitét (Erreichbarkeit, Freundlichkeit)?

Waurden Hinweise zur Optimierung aufgegriffen?

Anbieter von Leistungen

Wird vorhandenes Wissen ausreichend genutzt?
Wurde das Angebot richtig dargestellt?

Wurde das Angebot ausreichend vermittelt?

Mitarbeitende

Ist der Organisationsaufbau zweckdienlich und sind die Prozessabldufe sinnvoll?

Sind die Arbeitsmittel, insbesondere die Wissens- und Informationssysteme, ausrei-
chend?

Geniigen die Rdumlichkeiten den Erfordernissen?

Ist die Qualifizierung der Mitarbeitenden ausreichend?




Netzwerk als Auftraggeber

= Istdie Einbindung verschiedener Akteure mit unterschiedlicher Interessenslage gege-
ben und untereinander ausbalanciert?

= Bestehen eine gemeinsam getragene Wertorientierung und vertrauensvolle Beziehungen?
= Konnen die Erkenntnisse auf die Politik Einfluss nehmen?

= Werden die Ergebnisse von der Offentlichkeit angemessen wahrgenommen?

= Sind die richtigen Bereiche beziehungsweise Schnittstellen reprasentiert?

= Besteht unter den Beteiligten eine ausreichende Verbindlichkeit?

Kommunen

= Sind arbeitsfeldiibergreifende Zusammenhinge (Regionalentwicklung, Okologie,
Gender, Menschenrechte; Demografie etc.) berticksichtigt?

= Werden Hinweise auf Strukturentwicklungsbedarfe deutlich?
= Istdie Verpflichtung zur Neutralitit gewahrt?

= Stimmt die Nutzungsfrequenz?

Tabelle 7: Beispielhafte Evaluationskriterien der Stakeholder

Um mit dieser Heterogenitit der Interessenlagen evaluativ umzugehen, ist es sinnvoll, sich vor-
ab auf eine Methode zur Evaluation (z.B. Selbst- oder Fremdevaluation, CIPP-Evaluationsmo-

dell™) zu einigen.

3.4.4 Fachliche Ebene

Die fachlich-inhaltliche Dimension der Servicestelle wird vor allem von folgenden Anforde-
rungen bestimmt: Vorgaben, Inhalt, Form und Qualitdt der T4tigkeit, des Informations- und

Wissensmanagements und der Berichterstattung.

3.4.4.1 Vorgaben
Fiir eine Servicestelle im hier vorgestellten Sinn gibt es keine rechtlich verbindlichen
Grundlagen. Sehr wohl aber gibt es an unterschiedlichen Stellen im Sozialrecht unter-

schiedliche und damit zu kldrende und zu verbindende Themenbereiche bzw. Begriffsbe-

116 Das CIPP-Modell nach Stufflebeam bietet sich vor allem wegen seiner anwendungsorientierten und gut handhabbaren Struk-
tur fir den Einsatz im Rahmen von Evaluationen an, an denen sich unterschiedliche Netzwerkpartner beteiligen. Details hierzu
siehe Stufflebeam 2000



deutungen von ,Koordination®, die in einem iibertragenen Sinn in Richtung einer Service-

stelle interpretiert werden konnen:

= Hospizliche Koordination nach § 39a SGB V zur psychosozialen Begleitung durch Eh-
renamtliche, erginzt durch die allgemeine hospizlich-palliative Koordination in Ver-
bindung von 39a SGB V und den zu erbringenden allgemeinen palliativirztlichen und
-pflegerischen Leistungen.

= Koordination als eines der vier Leistungsgeschehen der SAPV (§ 37b SGB V).

= Koordination spielt binnenorganisatorisch eine Rolle im Zusammenhang mit Prozess-
management und Pathwaystrategien, z.B. im Akutkrankenhaus.

= Koordination im Sinne des Case Managements beinhaltet Anbahnung, Planung, Orga-
nisation, Realisierung und Evaluierung von umfassenden Versorgungs- und Unterstiit-
zungssettings im Einzelfall (Fallfiithrung).

Der Begriff einer fallbezogenen Koordination greift jedoch hinsichtlich einer systemseitigen
Servicestelle nicht. Hier entwickelt Koordination im Sinne einer Systemsteuerung in einem spe-
zifischen Arbeitsfeld und in der Schnittstelle zur kommunalen Sozialplanung Bedeutung fiir

Bedarfsanalysen und eine regionale Angebotssteuerung und -entwicklung sozialer Leistungen.

Koordination auf der operativen Ebene bleibt jedoch beliebig, wenn unklar ist, wer was in
welchem Auftrag mit welchem konzeptionellen Selbstverstindnis mit welchem Anspruch
auf eine bestimmte organisatorische und inhaltliche Reichweite denn nun koordinieren soll
und wird. Insofern bedarf es hier im Falle der Realisierung einer Servicestelle einer klaren

Konkretisierung, was genau unter dieser systemseitigen Koordination verstanden wird.

3.4.4.2 Inhalt, Form und Qualitat der Tatigkeit

3.4.4.2.1 Beratungsthemen

Mitarbeitende in der Servicestelle miissen damit umgehen konnen, dass sie mit einer breiten
Themenpalette konfrontiert werden". Die Nachfragen bzw. Riickmeldungen von Leistungs-
erbringern werden vor allem konkrete Versorgungsangelegenheiten betreffen, und zwar
dann, wenn es zu besonderen Herausforderungen kommt. Bei komplexen Fillen sind dann
in der Regel viele Ebenen und Themen einzubeziehen, um die Anfragenden zu unterstiitzen.
Oder es zeigen sich sehr spezielle Bedarfe, fiir die die Servicestelle moglicherweise Defizite

identifiziert, die dann weiter analysiert werden missen.

117 Ein guter Uberblick tiber Themen in der ambulanten Palliativversorgung findet sich Nauck und Sitte 2011



3.4.4.2.2 Beratungsformen

Der Begriff ,,Beratung® ist sehr umfassend. Fiir die Servicestelle sollte der Begriff ,, Beratung®

abgegrenzt werden von Therapie, Coaching, Betreuung oder Case Management. Damit wird

unter Beratung eine gesprachsweise Hilfestellung verstanden, die auf der Grundlage eines

erfragten Situationsverstandnis Informationen, Ratschldge, Hinweise und Anleitungen gibt,

mit denen die beratene Fachperson selbststaindig umgehen kann bzw. selbststindig beglei-

tende Hilfen organisiert. Ist eine Person nicht in der Lage, sich die Hilfe selbst zu beschaften,

kann dies die Servicestelle in Ausnahmefillen iibernehmen. Begleitende und behandelnde

Unterstiitzung leistet die Servicestelle nicht.

3.4.4.2.3 Ablauf der Beratung

Beratungsabldufe erfordern die Einhaltung bestimmter Schritte:

1.

Die Kldrung des Anliegens sollte am Anfang stehen. Dabei muss darauf geachtet wer-
den, dass Ratsuchende in schwierigen Situationen ihr Anliegen héufig unklar formulie-
ren und deshalb die Kldrung selbst bereits als Unterstiitzung zu verstehen ist. Formale
Kldrungen wie die der Zustindigkeit oder Angemessenheit von Fragestellungen sind

defensiv einzusetzen.

Der Stil der Beratung sollte frithzeitig eingefithrt werden. Ein ,,Erlaubnis einholender
Stil“ oder das Herstellen eines ,,gemeinsamen Verstindnisses* hilft bei der Gestaltung
der Beratungsbeziehung. Ziel dieser Phase sollte sein, dass sich die Beratenen sicher fith-

len.

Die Klirung und das Verstehen der individuellen Situation bzw. Lebenswelt bilden
eine unverzichtbare Grundlage fiir den Beratungserfolg. Nur vor diesem Hintergrund
kénnen die notwendigen Informationen und Hilfestellungen so gegeben werden, dass

sie nutzbar sind.

Auf der Grundlage eines gemeinsamen Verstindnisses konnen anschlieflend gemeinsame

Schritte entwickelt oder besprochen werden, wie mit der Information umzugehen ist.

Der Beratungskontakt wird mit weiteren Verabredungen oder Hinweisen beendet. Ob-
wohl die Servicestelle keine kontinuierliche Begleitung vorsieht, wird sie einen weiteren

Kontakt anbieten, um abzusichern, dass die Situation geklart werden konnte.



3.4.4.2.4 Kompetenzen

Die BeraterInnen der Servicestelle miissen {iber eine angemessene Kompetenz fiir ihre T4-

tigkeit verfiigen. Dazu gehort:

Gesprichsfithrungskompetenz als Voraussetzung fiir den Beratungsprozess.

Telefonkompetenz erfordert zusitzliche Aufmerksamkeiten und stellt sich nicht ohne
weiteres ein. Stimmmodulation, Sprechgeschwindigkeit, Begriifiung u.v.m. miissen zu-
meist eingeiibt werden.

Beratungskompetenz beinhaltet vor allem tiefes Fachwissen und Losungskompetenz
zu den Fragestellungen, aber auch die Erfahrung, was mit diesen zusammenhéngt
und moglicherweise ebenfalls geklidrt werden muss. Andernfalls werden BeraterIn-
nen (und die gesamte Servicestelle) von den anfragenden Fachleuten nicht akzeptiert.
Kompetente BeraterInnen achten zudem darauf, welche Fahigkeiten und Fachkompe-
tenzen die Ratsuchenden besitzen, um sie bei der Entwicklung von Lésungen nicht in
ihrer Kompetenz zu beschneiden

Obwohl Beratungen begrenzt prozessorientiert sind, konnen auch Unstimmigkeiten
auftreten. Konfliktfihigkeit ist deshalb eine wichtige Eigenschaft der Mitarbeitenden,
da davon auszugehen ist, dass NutzerInnen sich mitunter in schwierigen Situationen
befinden, die ein rationales Handeln und Entscheiden erschweren.

Wird Beratung als ein interaktiver Prozess verstanden, in dem sich die Betroffenen an
der Losungssuche beteiligen, erfordert die Beziehungssituation ein Verstdndnis fiir
kulturelle und ethnische Unterschiede. Interkulturelle Kompetenz kann fiir das Ver-
stindnis der Lebenswelt hilfreich sein, vor allem wenn die Betroffenen bereits negative
Erfahrungen gemacht haben.

Schnittstellenmanagement und Networking als das Verkniipfen von Problemlagen und
Ressourcen bzw. von Anfragenden und ihnen unbekannten Anbietern ist eine entschei-
dende Kompetenz fiir die Servicestelle. Neben dem Wissen tiber die jeweiligen Moglich-
keiten geht es hier um das Zusammenfithren von Menschen. Je besser dies gelingt und
vorbereitet wird, umso reibungsloser werden die anschlieflenden Schritte ablaufen.

Der langfristige Erfolg der Servicestelle hingt von den ,,Lernfortschritten im Umgang
mit den Fdllen ab. Damit fillt der Dokumentation der Beratungsanlésse, der indivi-
duellen Umstédnde/Konstellationen und — wenn méglich - der Wirksamkeit der ent-
wickelten Losung eine grofe Bedeutung zu. Vorgegebene Dokumentationsformen und
-technologien kénnen dies zwar unterstiitzen, entscheidend fiir die richtigen Schlussfol-
gerungen sind allerdings die Mitarbeitenden mit jhrem Verstdndnis.



" Auch die beste Datenbank kann die richtige Zuordnung von Wissen zu Problemlagen
nicht vollstandig leisten. Vor allem wenn unterschiedliche Informationen und Kennt-
nisse kombiniert werden miissen, erfordert dies Fahigkeiten, verstreut vorhandenes
Wissen und Kénnen im individuellen Fallzusammenhang zu kombinieren.

3.4.4.3 Wissensmanagement

Die Servicestelle benotigt umfassende Kenntnisse der infrage kommenden Unterstiitzungs-
angebote in Form eines Wissens- und Informationsmanagements. Personliche Erfahrungen
und Dokumentationen, 6ffentliche Datenbanken, gesammelte und zugesandte Broschiiren,
kollegial weitergegebene Informationen und vieles mehr schaffen professionelle Bedingun-

gen fiir die Beratungsfunktion.
Wissensmanagement hat folgende Vorteile:

" Wissen aus bisherigen Beratungen geht nicht verloren.
= Informationen miissen nicht wiederholt beschafft werden.

=  Informationen und Wissen werden schneller aufgefunden, vor allem durch den Ein-
satz von EDV.

" Die Aktualisierung der Informationen kann systematisch erfolgen.

Der Aufbau des Wissensmanagements sollte systematisch erfolgen. Die Orientierung an den

Wissens- und Informationssammlungen, die bisher, z.B. in Form von Karteikarten, Datei-

en oder Linklisten einzelner Mitarbeitenden, als Nebenprodukt der Arbeit entstanden sind,

konnen den Grundstock bilden. Er kann mithilfe folgender Fragen zu einem funktionieren-

den System erweitert werden:

= Kategorisierung des Wissens prozessorientiert, regionalisiert und/oder nach den wich-
tigsten Bereichen hospizlich-palliativer Versorgung?

= Welche Kategorien sollen genutzt werden?

= Wo brauchen wir zusitzliches Wissen, zusitzliche Informationen?

= Was ist wichtig, was weniger wichtig?

= Wobher erhalten wir (zukiinftig) die Informationen?

" Wie soll am besten auf das Wissen zugegriffen werden?

" Wer bereitet das Wissen auf, damit leicht darauf zugegriffen werden kann?

= Wer pflegt das Wissen, damit es aktuell bleibt? Soll das Wissen mit anderen Wissens-
quellen verbunden werden?

Die Organisation des Wissensbestands erfolgt moglichst mittels einheitlicher Masken (am



besten in einer Datenbankanwendung), die z.B. folgende Felder vorsieht:

" Beschreibung: Um was geht es?

®  Formulare: Welche Formulare/Antrage wo und fiir was?
" Gesetze: Welche Gesetze, Paragraphen spielen eine Rolle?
" Voraussetzungen, Zugangshiirden, Einschrankungen

= Kosten und Finanzierungen

®  Tipps und Tricks, FAQ: Gibt es Erfahrungen, hilfreiche Hinweise, verwandte Wissens-
Tabellen zum Thema?

= Hilfsmittel: Gibt es Broschiiren, Flyer, Internetquellen, Listen, Verfahrenshilfen, ... zum
Thema?

= Schnittstellen: Kooperationspartner, Amter, Verbinde, ... die fiir das Thema hilfreich sind?

= Verantwortlichkeiten fiir die Pflege der Wissensquelle

Ein wichtiger Teil des Wissensmanagements ist die Dokumentation der Beratungen. Durch

das Festhalten der Anfragen, des genutzten Wissens, des recherchierten Wissens, der regio-

nalen Zuordnung, der Komplikationen, der Riickmeldungen etc. wird das Wissensmanage-

ment erweitert, korrigiert und aktualisiert. Die Dokumentation richtet sich nach den Kate-

gorien des Wissensmanagements, bleibt aber immer wachsam fiir zusitzliche Informationen,

die nicht ohne weiteres zuordenbar ist.

Zur Verarbeitung der Dokumentationen braucht es neben einem Routineverfahren auch ein
Expertengremium, das Fille vertieft analysiert, die im vorgegebenen System nicht standard-
mifig versorgt oder beraten werden konnten, und das Riickschliisse fiir das Wissensma-

nagement aber auch fiir die Berichterstattung zieht.

3.4.4.4 Berichterstattung

Nach Bohmer ,kann Sozialberichterstattung durch ihre berichtende Funktion Hinweise
darauf liefern, wie sich Sachverhalte in komplexen Zusammenhingen verandert, welche
Entwicklungen zusétzlich stattgefunden und wo andere eventuell einen Stillstand erfahren

haben.“1s

Mit der Berichterstattung liefert die Servicestelle Planungs- und Entscheidungsgrundlagen
an die verantwortlichen Gremien (vgl. Abbildung 14). Typischerweise werden die Daten an
das Netzwerk adressiert, um Voraussetzungen fiir die Steuerung und Weiterentwicklung der

Hilfeangebote zu schaffen. Das Netzwerk inklusive seiner beteiligten Mitglieder richten da-
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bei ihr Augenmerk auf die Auslastung der Angebote, die Analyse von Zu- und Abgingen, die
Verdnderung des Nutzungsverhaltens und die strukturellen, sozialrdumlichen Rahmenbe-

dingungen. Es ist daher wichtig, dass die Servicestelle ihre Erkenntnisse zur Verfiigung stellt.

3.4.5 Kooperationsebene

Die Servicestelle ist Bestandteil des Augsburger Netzwerks fiir Hospizarbeit und Palliativver-
sorgung. Damit ist sie in erster Linie ein Angebot fiir ehrenamtlich sowie professionell Tétige
und Versorgende in der Hospizarbeit und Palliativversorgung. Ferner ist sie eine Anlaufstelle
fiir Anbieter sonstiger Leistungen des Gesundheits- und Sozialsystems sowie fiir die weiteren

AHPV-Mitglieder wie Gebietskorperschaften, Fortbildungseinrichtungen oder Verbande.

Palliative und hospizliche Versorgung findet fast immer im Team oder im Netzwerk statt. Da-
raus ergeben sich verschiedene Forderungen an die Akteure, um einerseits die Beziehungen

im Netzwerk zu pflegen und andererseits die Wirksamkeit der Kooperationen sicherzustellen.

Allen Akteuren im Netzwerk sollte mit Blick auf die Servicestelle aber auch auf die Zusam-

menarbeit untereinander klar sein,

"  wie zusammengearbeitet wird (transparent, respektvoll, gleichwertig, vertrauensvoll),
= welche Vorteile und Nachteile die Kooperation bringt,

" wie die jeweiligen Arbeitsbeziehungen zueinander sind,

= welche Ressourcen von wem fiir das Gesamtsystem eingebracht werden,

" wie neue und kreative Ideen eingebracht werden konnen,

= wann Kooperationen wichtiger als der eigene Erfolg sind,

"  wie angemessen mit Macht umzugehen ist u. 4. m.

3.4.5.1 Umgang mit Kooperationshindernissen

Kooperationen kénnen im Gegensatz zu konzeptionellen, strategischen und fachlichen Be-
langen weniger gesteuert werden, sodass auf eine iibertriebene und untertriebene Koopera-
tionspraxis zu achten ist. Zudem ist das AHPV-Netzwerk nicht homogen, sondern besteht
aus Teilbereichen, die unterschiedliche Kulturen transportieren. Zum Beispiel unterscheidet
sich die hierarchische Struktur von Krankenhdusern grundsitzlich von den informellen
Beziehungen von Ehrenamtlichen. Ahnlich unterschiedlich sind sog. regelgesteuerte Orga-
nisationen, z.B. Amter, und wertegesteuerte Organisationen, z.B. Beratungsstellen fiir eine

bestimmte Zielgruppe. Auch die Grofle und das Tatigkeitsfeld (stationdr/ambulant, spezia-



lisiert/allgemein) fithren zu unterschiedlichen Kulturen. Die Servicestelle muss sich deshalb
bei der Beratung auf ganz unterschiedliche Reaktionsmuster bei den Netzwerkbeteiligten
einstellen, die zum Teil bis zur Verweigerung von Zusammenarbeit gehen konnen. Nach
Sénger und Bennewitz (vgl. Abbildung 20) konnen verschiedene Problemlagen beim Aufbau
von Kooperationen unterschieden werden. Dies ist fiir den Umgang und die Bewiltigung

von Kooperationsschwierigkeiten wichtig.
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Abbildung 20: Problemlagen beim Aufbau von Kooperationen®

Subjektive Faktoren, die Kooperationen behindern, kénnen durch moderierte Netzwerk-
treffen, in schwierigeren Fdllen durch Mediation zwischen den aktuell Betroffenen, bearbei-
tet werden. Beide Funktionen sollten als Instrumentarium des Netzwerks bekannt sein und

entsprechende Mittel bereitstehen.

Subjektive Faktoren aus organisatorischer Einbindung beinhalten Argumente, die sich
aus einer Organisationsperspektive ableiten lassen und sich z.B. aus einem Loyalitatsver-
standnis ergeben. Die Schwierigkeit bei diesen Hindernissen liegt in der Identifizierung des
eigentlichen Problems, da zuerst die Organisation als Grund fiir die Unmdglichkeit zur Ko-
operation benannt wird. Es ist dann zu kldren, ob dieser Umstand nur aus der Interpretation

des betreffenden Mitarbeitenden, seines Vorgesetzten oder aus einer Organisationsrichtlinie

119 Sénger und Bennewitz 2001, S. 80. Online verfiighar unter http://www.eundc.de/pdf/00303.pdf, zuletzt besucht am
26.05.2016



resultiert. Als Losung bieten sich Gespréche auf der Leitungsebene an, wenn die betreffenden
Mitarbeitenden auf ihre Vorgaben verweisen. Schriftliche Vereinbarungen zur Netzwerkbe-

teiligung sind dabei hilfreich.

Strukturelle Faktoren bereiten die grofiten Probleme beim Kooperationsaufbau. In diesen
Fillen miissen die Hintergriinde soweit aufgekldrt werden, dass zu entscheiden ist, ob eine
Zusammenarbeit tatsichlich unméglich ist oder ob Anstrengungen unternommen werden,

formale Regelungen zu entwickeln (z.B. abgegrenzte Betdtigungsfelder).

Beim Aufbau der Servicestelle kann bereits auf das bestehende Hospiz- und Palliativnetz-
werk zuriickgegriffen werden, sodass die beschriebenen Problemlagen vor allem zur Ana-
lyse bestehender Kooperationsprobleme und fiir die Entwicklung zukiinftiger Formen der
Zusammenarbeit zu nutzen sind. Im Sinne eines Stakeholder-Managements sollten beim
Aufbau der Servicestelle weitere Kooperationen in Betracht gezogen werden. Dazu konnen

folgende Fragen handlungsleitend sein:

= Sind alle wichtigen Stakeholder (die {iber entsprechende Ressourcen und legitimierte
Interessen verfiigen) beteiligt?

= Welche Interessen verfolgen die verschiedenen Stakeholder?
" Wie konnen diese Interessen fiir die Servicestelle genutzt werden?
= Ist der Einfluss der verschiedenen Stakeholder richtig ausbalanciert?

= Welche Stakeholder werden fiir welche Projekte und Entscheidungen benétigt?

3.4.5.2 Kooperationsqualitat

Neben dem Aufbau von Kooperationen ist deren Pflege von entscheidender Bedeutung fiir
das Funktionieren der Servicestelle. Studien™ haben ergeben, dass fiir Organisationen, die

auf Beteiligung setzen, folgende Faktoren wichtig sind":

120 Social Entrepreneurs 2009. Online verfligbar unter http://alliancefornevadanonprofits.com/wp-content/uploads/2011/09/
Research-Brief-Building-and-Sustaining-Collaborations.pdf, zuletzt geprift am 03.10.2015

121 Auswahl der Hinweise, die in den Studien 6fter nachgewiesen wurden



Faktoren

Schlussfolgerungen

Anreize fur Beteiligung

" Gegenseitiger Respekt, Verstindnis
und Vertrauen

= Reprdsentative Zusammensetzung

= Die Mitarbeit entspricht dem Eigenin-
teresse

Es ist darauf zu achten, dass das Netzwerk alle
Bereiche, die es vertritt, auch angemessen be-
teiligt, deren Interessen ausreichend bertick-
sichtigt und die Qualitét der Beziehungen

untereinander in den Mittelpunkt riickt.

Prozesse, Strukturen

= Klare Entscheidungsregeln

= Die Netzwerkmitglieder sehen sich in
den Ablidufen und bei den Resultaten
beteiligt

= Klare Rollen und Richtlinien

Wichtige Erfolgsfaktoren im Umgang mit
Entscheidungen, Regeln und Verantwor-
tungen sind Klarheit und Transparenz
einerseits und inhaltliche Beteiligung an-

dererseits.

Kommunikation

= Offene und hdufige Kommunikation

®  TFormelle und informelle Kommunika-
tionsplattformen

Fiir das Funktionieren des Netzwerks muss
darauf geachtet werden, dass die Beteiligten
kommunizieren konnen, indem Zeit und

Mittel zur Verfiigung gestellt werden.

Erfolg

= Spezifische, erreichbare Ziele

Es sollen (nur solche) Ziele erarbeitet und
publiziert werden, die eindeutig und er-

reichbar sind.

Ressourcen

= Ausreichende Ressourcen

= Kompetente Netzwerkadministratoren

Fiir die Netzwerkaktivititen sind ausrei-
chend Mittel und kompetente Administra-

toren zur Verfiigung zu stellen.

Tabelle 8: Relevante Faktoren fiir die Kooperationsqualitét

Die Netzwerkaktivititen sollten in regelmédfligen Abstdnden mit den Beteiligten reflektiert

werden.




3.4.6 Zusammenfassung

Zentrale Frage fiir ein Netzwerk der Hospiz- und Palliativversorgung ist die Zusammenar-
beit und die Kommunikation mit dem ,,auflen” sowie die Kommunikation untereinander.

Ein moglicher Losungsansatz dafiir kann eine Servicestelle sein.

Grundsitzlich muss eine Servicestelle neutral sein, denn in der Versorgung sind Netzwerk-
partner oft Konkurrenten. Steuerung oder Eingreifen auf der Fallebene sind nicht vorge-
sehen. Die Servicestelle ist auf Dauer angelegt und muss entsprechend konzeptioniert, ab-
gestimmt, finanziert und unterhalten werden. Die Angebote und Ziele miissen gemeinsam

beschlossen werden.

Als Hintergrundfolie fiir die Konzeption der Servicestelle dient der sogenannte Welfare
Mix (Wohlfahrtsmix). Entsprechend diesem Verstindnis bewegt sich die Hospizarbeit
und Palliativversorgung zwischen staatlicher Regulation, Eigenverantwortung des Einzel-
nen, Markt und zivilgesellschaftlichem Engagement. Diese Vielfalt wird zur Herausforde-
rung, wenn man zentralisierte ,,Steuerungsabsichten hegt, wie dies unter der Idee einer
Servicestelle irrtiimlich verstanden werden konnte. Die Strukturen sind komplex, man

kann nicht einfach ,,von oben durchgreifen®, das System muss offen bleiben.

Eine Servicestelle im Augsburger Hospiz- und Palliativnetzwerk kann verschiedene Funkti-
onen iibernehmen. Sie ist hier konzeptioniert als Sammelstelle von Wissen und Information,
die Fachleute in Einzelfillen und fallibergreifend unterstiitzt. Daraus generiert sie Wissen
fiir kiinftige Anfragen und leitet (insbesondere bei Problemen und fehlenden Angeboten)

Informationen fiir die Angebotssteuerung und -entwicklung in der Region ab.

Sie ist zudem ein wesentlicher Ort der Netzwerkpflege, ihre Funktion sollte daher von den Ak-
teuren der Hospiz- und Palliativversorgung in der Region Augsburg autorisiert sein. Die Rech-

te, Pflichten, Prozesse, Strukturen und Arbeitsweisen miissen definiert und evaluiert werden.

Eine entscheidende Voraussetzung zur Umsetzung der Servicestelle ist ein gemeinsames
Steuerungsverstindnis der Beteiligten. ,Macht® oder ,,Geld“ kommen nicht in Frage, also

bleibt nur Steuerung durch ,Wissen®. Dies erfordert allerdings intensive Absprachen:

" Was wissen die Netzwerkpartner — was weif$ die Servicestelle?
= Wie helfen die Partner mit, das Wissen der Servicestelle zu erweitern?

= Welche Wissensliicken offenbaren die Beteiligten?



= Wie sind Wissensmonopole zu verhindern?

Eng damit verbunden ist die Etablierung einer positiven Fehlerkultur bzw. eines Risikoma-
nagements. Mit einer positiven Fehlerkultur férdert die Servicestelle den Ansatz ,Was kon-
nen wir daraus lernen? Was kénnen wir verandern?“. Risikominderung entsteht vor allem
aus einer vorausschauenden Beratung in Situationen, die sich bereits mehrmals als fehler-

oder problemanfillig gezeigt haben.

Weil eine Servicestelle im Hospiz- und Palliativnetzwerk Veranderungen im System bewir-
ken kann, miissen von Anfang an Transparenz, Kontrolle und Evaluation definiert und si-

chergestellt werden. Die Evaluationskriterien sind festzulegen.

Die Tatigkeit der Servicestelle lasst sich in drei Bereiche fassen: Beratung, Wissensmanage-

ment und Berichterstattung.

Die Beratung kann alle Themen der Hospiz- und Palliativversorgung umfassen, Schwer-
punkt diirften Fragen zu konkreten Versorgungsangelegenheiten sein. Dabei wird Beratung
als gesprachsweise Hilfestellung verstanden, die strukturiert ablduft. Die BeraterInnen der
Servicestelle miissen {iber umfangreiche Kompetenzen verfiigen, um Fachleuten in komple-

xen und speziellen Situationen weiterhelfen zu kénnen.

Das Wissen der Servicestelle muss konsequent aufgebaut, erweitert, aktualisiert und zugang-
lich gehalten werden. Das erfordert ein systematisches Wissensmanagement in Synergie mit

einer konsequenten Dokumentation.

Mit der Berichterstattung liefert die Servicestelle Hinweise, wo etwas im Netzwerk verbes-
sert werden kann oder wo auf héherer Ebene (z.B. kommunale Gesundheits- und Sozialpla-

nung) Steuerungen oder Weiterentwicklungen nétig sind.

Die Servicestelle ist Bestandteil des Augsburger Netzwerks fiir Hospizarbeit und Palliativver-
sorgung. Damit ist sie in erster Linie ein Angebot fiir ehrenamtlich sowie professionell Ttige
und Versorgende und soll die unabdingbare Zusammenarbeit in der Hospiz- und Palliativver-
sorgung verbessern. Kooperationen sind nicht leicht zu steuern, zumal wenn die Partner so un-
terschiedlich sind wie im AHPV-Netzwerk. Die Servicestelle muss sich deshalb auf die Verschie-
denheit und Kooperationshindernisse einstellen. Dabei sind strukturelle Faktoren die grofSten

Herausforderungen beim Kooperationsaufbau. Kooperationen miissen zudem gepflegt werden.



3.5 Bedarfsanalyse an Hospizarbeit und Palliativversorgung in der
Region Augsburg inklusive Prognose

Da der Bedarf von Hospizarbeit und Palliativversorgung deutschlandweit oder bayernweit nicht
abschlieflend definiert sind (vgl. Kapitel 2.6 Bedarf an Hospizarbeit und Palliativversorgung),

kann derzeit fiir die Region Augsburg nur eine geschitzte Bedarfsprognose erstellt werden.

Auf Basis der nachfolgenden Festlegungen wird durch die AHPV folgender Bedarf berechnet:

3.5.1 Kennzahlen Stadt und Landkreis Augsburg

. . . Alters- _
Flache | Einwohner | Dichte durch Anteil | Sterbende
urch-
(km?) (n) (E/km?) _ =65a (%) (a)
schnitt (a)

Stadt Augsburg 147,5 281.111 1906 42,0 20,0 2.901
Landkreis Augsburg | 1.071 242.697 227 42,6 19,9 2.257
Gesamtregion 1.219 523.808 430 42,3 20,0 5.158

Tabelle 9: Kennzahlen der Region Augsburg (Quelle: Genesis Online; Bayerisches Landesamt fiir Statis-
tik und Datenverarbeitung; Angaben zum Stichtag 31.12.2014, Abruf am 10.01.2016)

3.5.2 Prognose zur Bevdlkerungsentwicklung Stadt Augsburg

Altersgruppen (unter 3 bis 75 oder alter)

unter 3 bis 19 bis 40 bis 60 bis 75
z unter 19 unter 40 unter 60 unter 75 oder alter

(n) (n) (%) (n) (%) () (%) (n) (%) (n) (%)
31.12.2012 | 272,7 | 43,6 | 16,0%| 83,3 | 30,5%| 75,5 27,7% | 43,4 | 15,9% | 26,9 | 9,9%
31.12.2015 | 279,3 | 44,7  16,0%| 85,9 | 30,8%| 77,1 | 27,6% | 42,2 | 15,1% | 29,4 | 10,5%
31.12.2020 | 283,5 | 44,8 15,8% 85,6 | 30,2%| 77,7 | 27,4% | 44,8 | 15,8% | 30,6 | 10,8%
31.12.2025 | 283,9 | 44,8 15,8%| 82,4 29,0% | 75,8 | 26,7%| 49,6 | 17,5% | 31,4 | 11,1%
31.12.2030 | 283,1 | 44,5 15,7%  78,4| 27,7% | 74,3 | 26,2% 53,4 | 18,9% | 32,6 | 11,5%

Tabelle 10: Prognose zur Bevdlkerungsentwicklung fiir die Stadt Augsburg'

Analog zur geschitzten demografischen Entwicklung der gesamten deutschen Bevolkerung

122 Bayerisches Landesamt fiir Statistik, Tabelle 12421-002z: Bevolkerungsvorausberechnungen fiir die Stadt Augsburg



wird auch in der Region Augsburg ein stark zunehmender Anteil dlterer und alter Menschen
an der Gesamtbevolkerung erwartet. Gemafl den aktuellen Bevolkerungsprojektionen fiir
den Region Augsburg wird nach dem mittleren Szenario der Anteil der tiber 60-Jahrigen an
der Gesamtbevolkerung in der Stadt Augsburg von 25,8 % im Jahr 2012 (Gesamtbevolke-
rung: 272.700 Einwohner) auf 30,4 % im Jahr 2030 (geschétzte Gesamtbevolkerung: 283.100
Einwohner) ansteigen. Der Anteil der 75-jahrigen und élteren Bevolkerung wird von 9,9 %

im Jahr 2012 auf 11,5 % im Jahr 2030 ansteigen.”

3.5.3 Geschétzter Bedarf nach Erkrankungen

Es wird davon ausgegangen, dass — wie in der gesamtdeutschen Entwicklung — auch in der
Region Augsburg alleine durch die Verdnderung der demografischen Situation in den kom-
menden Jahren der Anteil an Menschen, die Hospizarbeit und/oder Palliativversorgung be-

nétigen, deutlich zunehmen wird.

Die AHPV geht davon aus, dass kiinftig — unter der Voraussetzung, dass Palliative Care
flichendeckend in seinen unterschiedlichen, dem Bedarf angepassten Ausprigungen zur

Verfiigung steht — folgende Annahmen gelten:

Anteil gemaR

amtlicher Bedarf an Palliati-

Sterbestatistik | ve Care im letzten Anzahl Parsonsn

Entitaten 2013 (%) Lebensjahr (%) (in der Region Augsburg)
(n) Min Max

Tumorerkrankungen 25,83 80 - 100 1.349 | 1.079 | 1.349

Herz-Kreislauf-Er-

krankungen 39,66 30-50 2.072 622 1.036

Lungenerkrankungen 7,26 30-70 379 114 266

Demenz und andere

neuropsychiatrische 2,89 10-30 151 15 45

Erkrankungen

Summe 3.951 1.830 2.696

Tabelle 11: Geschatzter Bedarf an Palliative Care nach Erkrankungsgruppen (gemaR ICD 10)

123 Bayerisches Landesamt fiir Statistik und Datenverarbeitung - GENESIS-Online Bayern 2014a
124 Statistisches Bundesamt (Destatis) 2014



Die AHPV geht fiir die Region Augsburg von heute ca. 2.700 und im Jahr 2032 von ca. 3.000
Personen aus, die Palliative-Care-Leistungen und/oder Hospizarbeit in ihrem letzten Le-
bensjahr benotigen. Die Zahl der betroffenen Patientinnen und Patienten in der allgemeinen
Palliativversorgung (80 — 90 %) wird gemaf} dieser Schitzung von heute 2.400 auf 2.700 und
in der spezialisierten Versorgung (10 - 20 %) auf ca. 520 - 750 Personen ansteigen. Da die
Zahl der Todesfalle von iiber 80-jahrigen Menschen zunimmt, erhoht sich die Zahl der Be-
troffenen gemifd den Schitzungen der AHPV wahrscheinlich weiter. Diese Erhhung wird

sich vor allem im Bereich allgemeine Palliativversorgung auswirken.

3.5.4 Geschatzter quantitativer Bedarf an spezialisierter Versorgung

Der quantitative Bedarf an spezialisierten Palliativversorgungsangeboten kann aufgrund
der ungeniigenden Datenlage ebenfalls lediglich geschitzt werden. Die AHPV empfiehlt
deswegen, die Richtgroflen der ,,European Association for Palliative Care (EAPC)“ als kon-
zeptuellen und inhaltlichen Bezugsrahmen fiir die Entwicklung von lokalen, regionalen und
iberregionalen Versorgungsstrukturen in der Palliative Care zu beriicksichtigen: 80 - 100
Palliativbetten pro einer Million Einwohnerinnen und Einwohner, 1 ambulantes Palliativ-
team pro 100.000 Einwohnerinnen und Einwohner=» — dies entspricht europaweiten Qua-

litatsstandards.”

Demnach werden gemif3 Schitzungen der AHPV in Stadt und Landkreis Augsburg langfris-

tig folgende spezialisierte Einheiten benétigt=:

Einheiten Anzahl je Einwohner Anzahl Einheiten
Stationére Palliativbetten 1/20.000 26,2
Stationdre Hospizbetten 1/30.000 17,46
Palliative Care Teams 1/200.000 - 1/100.000 2,6-52

Tabelle 12: Kalkulierter quantitativer Bedarf in der spezialisierten Hospizarbeit und Palliativversorgung
fiir Stadt und Landkreis Augsburg bei 523.808 Einwohnern (Stand zum 31.12.2014)

125 Radbruch und Payne 2010

126 Fur spezialisierte Palliative Care Teams gelten derzeit die in der SAPV festgelegten Bedingungen; die Augsburger Hospiz- und
Palliativversorgung geht jedoch davon aus, dass zukiinftig ca. 10-20 % der Menschen SAPV benétigen werden: dies ent-
spricht einem PCT pro 125.000 — 250.000 Einwohner

127 Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) et al. 2012

128 Insgesamt miisste eigentlich von ca. 650.000 Menschen ausgegangen werden, da zusétzlich zu Stadt und Landkreis Augsburg auch
die Einwohner des Landkreises Aichach-Friedberg aufgrund fehlender eigener Angebote die entsprechenden Strukturen nutzen.



Die Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung geht somit — gestiitzt auf die auf Richtgro-
en und Bevolkerungszahlen bzw. -projektionen basierende Festlegung — von einem Bedarf
von insgesamt 26 stationdren Palliativbetten und 18 stationdren Hospizbetten der speziali-

sierten Hospice Palliative Care in den kommenden Jahren aus.

Bei der Verteilung zwischen Palliativbetten im Krankenhaus und stationaren Hospizbetten
wird dem zu erwartenden Zuwachs an Menschen mit unheilbaren, lebensbedrohlichen und/

oder chronisch fortschreitenden Erkrankungen Rechnung getragen™.

Die Aufteilung der spezialisierten Pflegeplitze muss in iiberregionaler Perspektive gestaltet

werden.

Der geschitzte Bedarf an SAPV liegt heute - gestiitzt auf der auf Richtgréflen und Bevol-
kerungszahlen bzw. -projektionen basierenden Festlegung — bei 2,1 SAPV-Teams und steigt
bis 2030 aufgrund der Bevolkerungszuwanderungen vermutlich an. Im Minimum sollte zu-

kiinftig von 2,5 Palliative Care Teams ausgegangen werden.

Durch die Augsburger Palliativversorgung gemeinniitzige GmbH ist der aktuelle Bedarf fiir
ca. 10 % der Sterbenden gedeckt.

129 Die Verbesserung von Palliativbetten im Langzeitpflegebereich ist hier weder inkludiert noch kalkuliert worden. Hier wird
darauf verwiesen, dass die zunehmende Implementierung der Hospizidee und Palliativversorgung sowie die Anderungen
durch das Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung weitere Anderungen mit sich bringen werden.
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4. Arbeitsfelder in Hospizarbeit und
Palliativversorgung

Dieses Rahmenkonzept wurde vom Verein Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung e.V.
(AHPV) veranlasst. Auslser fiir die Erstellung war der Wunsch, fiir die Versorgungsregion
eine aussagefihige Entscheidungsgrundlage fiir die weitere Entwicklung zu erhalten. Die
detaillierte Vorgeschichte findet sich in Kap. 1.2 Beschluss zum regionalen Rahmenkonzept

zur Hospizarbeit und Palliativversorgung .

4.1 Vorgehensweise und Methodik

Um dieses Ziel in angemessener Zeit zu erreichen, wurde eine Vorgehensweise projektiert
und im Rahmen einer Kick-Off-Veranstaltung mit interessierten Beteiligten angepasst und

verabschiedet (Abbildung 21).

31.07.2015 31.12.2015
Finalisierung Finalisierung
Protokolle Protokolle
Phase | Phase Il
25.03.2015 24.06.2015 11.11.2015
Vorstandssitzung | Vorstandssitzung Il Vorstandssitzung Il 16.03.2016
15.01.2015 :

N Delegiertenversammlung
Kick-0ff Projektende
Vorarbeiten des Phase 1: Phase lla: Phase llb: Phase Il
Rahmenkonzepts Arbeitskreise zu den Redaktionelle Arbeitskreise zu den Redaktionelle

P Arbeitsfeldern Bearbeitung Querschnittsthemata Bearbeitung
T
1 1
r 1
15.01.2015 01.04.2015 01.07.2015 01.10.2015 01.01.2016 16.03.2016

Abbildung 21: Zeitplan zur Erstellung dieses Rahmenkonzepts

4.1.1 Kick-Off am 15. Januar 2015

Eingeladen waren alle Mitglieder des AHPV und sowohl das zahlreiche Erscheinen als auch
die Diskussionen zeigten, dass das Vorhaben Gemeinsames Rahmenkonzept von einer gro-
3en Mehrheit mitgetragen wird. Doch es wurde deutlich, dass das urspriinglich geplante
Vorgehen um eine 2. Arbeitsphase fiir Querschnittsthemen erginzt werden sollte. Das wiir-
de die Gesamtlaufzeit zwar um einige Monate verlidngern, aber dafiir eine breitere Basis der

Mitwirkung schaffen.



Der Vorstand gab griines Licht fiir die zusitzliche Phase und die damit verlangerte Laufzeit.

Zudem wurden Mittel freigegeben, damit das Projekt professionell gesteuert werden kann.
Eine Angestellte des AHPV bekam Stunden fiir Organisation, Steuerung und Moderation
der Arbeitskreis-Besprechungen, eine freie Mitarbeiterin unterstiitzte die Moderation, Pro-

tokollierung und Verschriftlichung der AK-Treffen und die Redaktion des Gesamtkonzepts.

4.1.2 Phase 1 bis 31. Juli 2015: Arbeitskreise

Die AKs wurden zusammengestellt und eingeladen. Dabei ergaben sich bereits in dieser Pha-
se erste Uberlegungen, die urspriinglich geplanten Aufgabengebiete zu ergénzen, z.B. um ei-
nen AK ,Behindertenhilfe®. Gleichzeitig war es teilweise eine Herausforderung, gewiinschte
und interessierte AK-Teilnehmer im Rahmen der vorgegebenen Zeitschiene auf einen Ter-
min zu vereinbaren. In manchen AKs gelang dies zu 100 %, z.B. bei den ambulanten Hospi-
zen, wo bei beiden Treffen alle sieben Erwachsenen-Hospize in der Region vertreten waren,

bei manchen war dies schwierig, z.B. im AK ,,Apotheken®.

Angesichts dieser zeitlichen Zwinge wurde festgelegt, dass es sich beim vorliegenden Rah-
menkonzept ausdriicklich nicht um eine wissenschaftlich umfassende Arbeit handelt, son-
dern um Beschreibungen der regionalen Arbeitsfelder auf Basis des Wissens und der Erfah-
rung der Anwesenden sowie um die Erarbeitung von Mafinahmen, die von den Anwesenden

als konkret umsetzbar und erfolgversprechend eingeschitzt wurden.

Folgende 12 Arbeitskreise tagten in Phase 1 zum Thema Hospiz- und Palliativversorgung in
der Region Augsburg:

= Ambulante Hospizdienste

= Ambulante Palliativpflege

= Ambulante Palliativversorgung durch Arzte

®  Ambulante Palliativversorgung durch Apotheken

= Spezialisierte ambulante Palliativversorgung

= Stationires Hospiz

" Spezialisierte stationire Palliativversorgung

" Hospiz- und Palliativversorgung in Alten- und Pflegeheimen

" Hospiz- und Palliativversorgung Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene



= Hospiz- und Palliativversorgung in der Behindertenhilfe

= Seelsorge

" Aus-, Fort- und Weiterbildung

Beteiligt waren in Phase 1 82 Mitarbeitende in 26 Sitzungen. Alle AKs (dies gilt auch fiir
Phase 2) haben die in Kapitel 4 abgedruckten Ergebnisse ihrer Sitzungen abgestimmt und
freigegeben. Dabei wurde bewusst in Kauf genommen, dass keine redaktionelle Vereinheit-
lichung stattfand. Zudem war aus zeitlichen Griinden keine Anpassung an Verdnderungen

infolge des HPGs moglich.

Parallel dazu erarbeitete Dr. Michael Monzer das Kapitel Servicestelle (3.4 Koordination und
Vernetzung: Grundsitzliche Konzeption einer Servicestelle fiir Hospizarbeit und Palliativ-
versorgung unter besonderer Beriicksichtigung des Care und Case Managements), das nach
redaktioneller Sichtung und Korrekturphase durch Vorstand und Beirat in das Gesamtkon-

zept eingearbeitet wurde.

Erfreulich war, dass die AKs eine zum Teil hohe Eigendynamik entwickelten. Uber den ur-
spriinglichen Auftrag des Vereinsvorstands hinaus entstanden allein durch den Austausch
Ideen, die einige Arbeitskreise direkt weiterverfolgten. Diese Bestrebungen sind bei den Er-

gebnissen der AKs entsprechend gekennzeichnet.

Aus der Arbeit ergab sich zudem der Wunsch nach weiteren AKs, insbesondere Soziale Ar-

beit, Rettungsdienst und Offentlichkeitsarbeit. Diese wurden fiir Arbeitsphase 2 einberufen.

Eine erwiinschte, aber nicht in dem Umfang vorhersehbare Dynamik war der Wunsch nach
mehr Querschnitt-AKs in Phase 2, z.B. Offentlichkeitsarbeit, Notfallplan, Uberleitungsstelle
und Servicestelle. Dies fithrte — entgegen der urspriinglichen Planung - in Phase 2 dazu, dass

AK-Arbeit und redaktionelle Fertigstellung parallel gefithrt werden mussten.

Auf Basis der umfangreichen Textvorarbeit des Vereinsvorstands und der Ergebnisse der Ar-
beitskreise wurde eine erste Teilversion des Gesamtkonzepts erstellt. Im Zuge dieser Zusammen-

stellung wurden auch alle Ergebnisse mit Blick auf Querschnitt-AKs fiir die Phase 2 gesichtet.



4.1.3 Phase 2 bis April 2016: Arbeitskreise

Folgende 6 Arbeitskreise tagten in Phase 2 zum Thema Hospiz- und Palliativversorgung in

der Region Augsburg:

= Offentlichkeitsarbeit

" Rettungsdienste

= Notfallplan

= Ambulante Soziale Arbeit

= Stationire soziale Arbeit/Uberleitung

= Servicestelle

Beteiligt waren in Phase 2 36 Mitarbeitende in 6 Sitzungen.

Parallel dazu lief die zweite Redaktionsphase. Infolge der Dynamik der Arbeitskreise wurde
insbesondere das Kapitel 2. deutlich erweitert. Fachlich schwierige Teilkapitel im Grund-
lagenteil wurden mit Experten aus einzelnen Arbeitskreisen abgeklart. Die Ergebnisse der
Phase-2-Arbeitskreise wurden Schritt fiir Schritt eingearbeitet. Insbesondere die extern von
Michael Monzer erarbeiteten konzeptionellen Uberlegungen zu einer Servicestelle (vgl. 3.4
Koordination und Vernetzung: Grundsitzliche Konzeption einer Servicestelle fiir Hospiz-
arbeit und Palliativversorgung unter besonderer Beriicksichtigung des Care und Case Ma-
nagements) wurden nach dem entsprechenden AK-Treffen prazisiert und mit dem Autor ab-
gestimmt. Die Grufiworte wurden angefragt. Literatur- und Abkiirzungsverzeichnis wurden

im Wesentlichen erstellt.

Damit in der Delegiertenversammlung am 13. April 2016 eine Beschlussfassung erfolgen
konnte, wurde allen Delegierten mit der fristgerechten Einladung am 14. Mérz 2016 eine in

wesentlichen Teilen komplette und ausgearbeitete Fassung zur Verfiigung gestellt.

Die Delegiertenversammlung beschloss das Rahmenkonzept einstimmig, so dass keine wei-
teren Bearbeitungen notig waren und das Rahmenkonzept inhaltlich abgeschlossen war. Es

folgten abschlieflende redaktionelle Bearbeitung, Layout und Druck.



4.1.4 Inhalte der Arbeits- und Handlungsfelder

Der inhaltliche Fokus liegt auf der erfahrungsorientierten, regionalen (Stadt und Landkreis
Augsburg) Schilderung. Die AKs arbeiteten nach folgendem, vom Vereinsvorstand vorgege-

benen Raster:

1. Beschreibung (Ausgangslage/Ist-Zustand: personell, strukturell, 6konomisch, Entwick-
lungstendenzen, ...)

2. Schnittstellen
3. Defizite und Grenzen
4. Ziele, Bedarfe, Mafinahmen

5. Spezifische Besonderheiten fiir dieses Arbeitsfeld

Die Ergebnisse wurden von den Mitwirkenden konsentiert, alle Mitwirkenden sind bei den
jeweiligen Kapiteln angefiithrt (Ubersicht iiber alle Mitwirkenden mit Arbeitsstelle, Funkti-
on und Kapitelbeteiligung(en) siehe Seite 19). Informationen tiber die Mitwirkenden hin-
aus wurden eingeholt, soweit dies im Rahmen der gegebenen Zeit- und Personalressourcen

moglich war.

Fir die Aussagekraft des Rahmenkonzepts war es von grofler Bedeutung, dass Ziele, Be-
darfe und Mafinahmen eindeutig und méglichst konkret formuliert wurden. Als Richt-

schnur fir die AKs galt:

Ein Globalziel ist z.B.:

»Bedarfsgerechte Versorgung aller betroffenen Kinder und Jugendlichen.“

Selbst ein Globalziel sollte nicht zu allgemein formuliert werden, sondern den Arbeitsbereich

des AKs betreffen und durch die Mafinahmen auch realisiert werden konnen.
Ein konkretes Ziel beschreibt den Zielzustand in einem Teilbereich, z.B.:

»Enge(re) Zusammenarbeit mit den niedergelassenen Kinderdrzten im Bereich der

Palliativversorgung.”

Fiir das Rahmenkonzept sollten 1 - 3 konkrete Ziele formuliert werden.



Bedarfe sind zu unterscheiden von den Bediirfnissen der Betroffenen. Bediirfnisse sind sub-

jektiv wahrgenommen, Bedarfe sind die objektive Antwort darauf.

Die Bedarfe im Rahmenkonzept konnen (miissen aber nicht!) auch mehrere Punkte umfas-
sen. Sie beantworten die Frage: Welche Angebote brauchen wir in der hospizlichen und pal-

liativen Versorgung, um die oben formulierten Ziele zu erreichen?

Das heif3t auch: Hier handelt es sich nicht um eine beliebige Liste an Dingen, die ein AK fiir
wiinschenswert erachtete, sondern die Bedarfe miissen einen Bezug zu den Zielen und den

Mafinahmen haben.
Also z.B.:

»Ein palliativ kompetentes Kinderdrztenetzwerk oder regelmdfige Treffen mit Kin-

derdrzten.”

oder

»Eine Struktur fiir die Einbindung von Kinderdrzten.

Konkret umsetzbar heiflt: Das Rahmenkonzept soll kein Schubladenkonzept werden, son-
dern die benannten Mafinahmen sollen in der Region auch realisiert werden. Was ein AK

hier erarbeitet hat, tragt das Etikett: ,Das wollen wir auch tun!“

Entsprechend sollte die Formulierung einer Mafinahme berticksichtigen, wer die Mafinah-
me wie, wann und wo umsetzen konnte. Es ging aber noch nicht darum, einen Projekt- oder

Kostenplan aufzustellen.
Beispiel:
»Initiierung und Etablierung von zwei gemeinsamen Fallkonferenzen/Jahr mit den

niedergelassenen Pidiatern. Hierzu Kontaktaufnahme durch XY mit YZ, um dies

zu etablieren.”



4.2 Arbeitsfeld Hospizarbeit und Palliativversorgung
in ambulanten Kontexten

4.2.1 Ambulante Hospizdienste

Mitwirkende am Arbeitskreis: Andreas Claus, Lidwina Egger, Renate Flach, Waltraud Ge-
witsch, Christa Krotz, Gabriele Luff, Angelika Plossl, Mandy Regis-Lebender, Gabi Schmidt,
Gabriele Spahr, Mirela Wollner

4.2.1.1 Beschreibung (Ausgangslage/Ist-Stand: personell, strukturell, dkono-
misch, Entwicklungstendenzen)

Die ambulanten Hospizdienste haben sich vor iiber 20 Jahren hier in Augsburg aufgemacht
um die Situation sterbender Menschen aufzugreifen, zu verbessern und dieses Thema kons-

tant zu verfolgen. Vieles hat sich daraus zum Guten fiir die Betroffenen entwickelt.

Es gibt in Stadt und Landkreis Augsburg 7 ambulante Hospize fiir Erwachsene (siehe auch 4.4.1
Arbeitsfeld Hospizarbeit und Palliativversorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen Ambulanter Kinder- und Jugendhospizdienst). Sie kénnen die Nachfrage nahezu
flichendeckend befriedigen. Nicht abgedeckt ist das Gebiet Gessertshausen/Ustersbach.

Es stehen etwa 300 und damit ausreichend Hospizhelfer zur Verfiigung. Fiir die regelméaflig
durchgefiihrten Hospizhelferschulungen gibt es ausreichend Interessenten. Ein Engpass ist
die Finanzierung der ehrenamtlichen KoordinatorInnen bei den kleinen Hospizdiensten un-
ter der Forderschwelle. Zudem diirfte es kiinftig schwieriger werden, dauerhaft und verant-

wortungsbewusst Engagierte fiir die ehrenamtliche Vorstandsarbeit zu finden.

Das Angebot der Ambulanten Hospizdienste im Rahmen der AAPYV ist die Beratung durch
Palliativfachkrifte beziiglich Symptomkontrolle, Krankheitsverlauf, Vorsorge (Patienten-
verfiigung etc.), psychosozialer Situation und weiterer Fragen. Herzstiick sind die ausgebil-
deten, ehrenamtlich arbeitenden Hospizhelfer, die die Kranken besuchen und Sitzwachen
leisten. Sie bringen eine hospizlich-palliative Haltung mit. Somit tragen die Dienste dazu bei,
ein Sterben mit guter Schmerz- und Symptomlinderung und mit mitmenschlich psychosozi-

aler und seelisch-geistiger Begleitung so individuell wie moglich zu gestalten.

Die Nachfrage nach Begleitungen kann fast immer befriedigt werden. Die finanzielle Situati-
on ist unterschiedlich: Vor allem bei den kleineren Diensten ist sie riskant, bei den grofieren

knapp. Hospizdienste miissen manchmal unter ihren Moglichkeiten bleiben, weil sie sich



manches nicht leisten kénnen, z.B. Trauerarbeit ausbauen, mehr und professionellere Offent-

lichkeitsarbeit, effektivere Verwaltung durch Festangestellte.

Die hospizliche Arbeit ist Ehrenamt und soll das auch bleiben. Da wirkt es wie ein Para-
doxon, dass aber nur abgerechnet werden kann, wenn ehrenamtliche Einsitze erfolgen. Die
professionelle Koordination, Betreuung und Beratung ist nicht abrechenbar. Sie muss aber
geleistet werden und ist auch fachlich unbedingt notwendig, um betroffenen Familien zu
helfen und ihnen die richtige Hilfe zukommen zu lassen. Das kann auch dazu fiihren, dass
eine gute hospizliche Beratung ergibt, dass kein Hospizbegleitereinsatz moglich/erforderlich
ist - und damit kein Geld fiir den Hospizdienst flieft. Paradox erscheint auch die Entwick-
lung, dass durch die zunehmende Professionalisierung im Palliative-Care-Bereich immer
mehr, auch neue Akteure auf den Plan treten, die Koordination und/oder Beratung tiberneh-
men wollen/sollen”. Die erfahrenen HospizkoordinatorInnen sollen fiir diese Arbeit aber

kein Geld bekommen.

Die Arbeit der Hospizhelfer und der KoordinatorInnen wird anspruchsvoller und erfordert

immer mehr Flexibilitat:

= Es kommen neben den Tumorpatientinnen und -patienten immer mehr andere Krank-
heitsbilder, vor allem auch Demenz.

= Frither lag der Schwerpunkt auf der soziale und spirituellen Arbeit, heute ist es immer
mehr erforderlich, sich zudem kompetent und flexibel in das multiprofessionelle Helfer-
team einzufinden.

= Die Helfer werden jiinger, dynamischer, ihre Koordination erfordert mehr Aufwand.

" KoordinatorInnen miissen stindige (unbezahlte) Schnittstellenarbeit leisten, sonst wer-
den die Hospizdienste vergessen.

= In Heimen entsteht immer 6fter die Situation, dass schwerstkranke Patientinnen und
Patienten sterben, bevor eine Begleitung beginnen kann.

125 Hospize kommen aus einer biirgerschaftlichen Bewegung heraus.
126 Z.B. auch im geplanten HPG vorgesehen: Beratung durch die Krankenkassen, wobei stillschweigend vorausgesetzt wird, dass
Krankenkassen hospizliche und palliative Beratungskompetenz haben.



Demgegeniiber steht eine althergebrachte, eine falsche oder eine Nicht-Wahrnehmung der
Hospize. Das ,,Bild der dlteren Dame, die Sterbenden die Hand halt® hat sich in den Kopfen
verfestigt. Kaum jemand kann konkret beschreiben, was Hospizdienste machen, und des-
halb werden sie zu selten empfohlen. Angehorige kommen von sich aus nur, wenn es bereits

Vorerfahrungen gibt.
Dieses Phianomen ist iiberregional vorhanden, wie die folgende Aussage aus St. Gallen belegt?:

Auch die Integration von Freiwilligen ist meist unbefriedigend: es gibt zwar immer
mehr Freiwilligenorganisationen gerade fiir die Betreuung in der letzten Lebenspha-
se, sie sind aber nur zufillig mit den Diensten der Fachpersonen organisatorisch und

auch personlich verbunden.

Wo Hospizhelfer titig sind, gelingt eine volle Einbindung ins Helferteam nur selten. Teil-
nahme an Fallbesprechungen ist eine Ausnahme. Wenn das Miteinander gelingt, ist es eine
Bereicherung fiir alle: Ambulantes Hospiz, Leistungserbringer, Patientinnen und Patienten
und Angehdrige. Wichtig ist an dieser Stelle zu erwéhnen, dass bei hervorragender Versor-
gung der schwerkranken und sterbenden Menschen der Wunsch nach aktiver Sterbehilfe

kaum auftritt.

4.2.1.2 Schnittstellen

Schnittstellenarbeit ist eine Herausforderung und de facto eine Bringschuld der Hospize.
Eine funktionierende Schnittstelle gibt es nur, wo die KoordinatorInnen laufend aktiv sind.
Anfragen kommen am ehesten noch aufgrund von Empfehlungen von SAPV und Pflege-

diensten/Sozialstationen.

< SAPV: Anfragen aus dem SAPV-Team haben abgenommen!

< Hausérzte: Empfehlung und Zusammenarbeit in seltenen Ausnahmefillen. Dabei miissten
sie diejenigen sein, die die Situation frithzeitig erkennen und Hilfen empfehlen.

< MFA: Wire die Schliisselstelle fiir den Zugang zu den Praxen

< Heime: Austausch ist zu wenig, es fehlt Zeit/Refinanzierung. Siehe auch Kap. 4.3.3 Hospiz-
liche und Palliative Versorgung in Alten- und Pflegeheimen

< Pflegedienste

& Besuchsdienste und seniorenpolitische Beauftragte der Gemeinden: Wiéren eine wert-
volle Schnittstelle

< Seelsorge: Individuell sehr unterschiedlich

127 Palliativzentrum Kantonsspital St. Gallen, S. 3



< Fachschulen: Regelmiflige Kooperation bei den Ausbildungsgéingen fiir Kranken-
schwestern und Altenpfleger

< Allgemeinbildende Schulen: Anfragen kommen und werden z.T. bedient.

4.2.1.3 Defizite und Grenzen

Folgende Punkte werden als Defizit wahrgenommen:

= Zu wenig wirksame Offentlichkeitsarbeit, zu wenig Wissen im System iiber Hospiz-
dienste: ,Wenn ich nicht trommle, habe ich nicht geniigend Begleitungen.“ Kaum einer
weif3, was ein Hospizdienst tut.

= Vakuum bei den Hausirzten: Hospizdienste haben den Eindruck - von den 16blichen
Ausnahmen abgesehen -, ,,die interessiert das nicht®

= SAPV-Zusammenarbeit findet nur teilweise statt, Empfehlungen sind riicklaufig.
Kaum Einbindung in Fallbesprechungen.

= Fehlende Interimsfinanzierung insbesondere fiir kleine Dienste und an der Schwelle zur
Forderung.

= Lange Abrechnungszeit.
= Fehlende Finanzierung der Beratung, OA, Netzwerkarbeit sowie TrauerkoordinatorInnen.
= Keine Versorgung im Gebiet Gessertshausen Ustersbach.

= Es gibt keinen Kontakt von Rettungsdiensten zum Hospizdienst.

Zudem haben die Hospizmitarbeiterinnen im AK Heime folgende Defizite und Grenzen for-

muliert:
= Hospizliche Nachtwachen im Heim sind seltenst moglich, wéren aber notig®.

= Hospizhelfer haben eine begrenzte Mobilitdt und sind nicht in jedem Heim einsetzbar.

= Hospizhelfer werden jiinger: Zeitintensive Begleitungen miissen 2 — 3 Helfer iibernehmen.

128 Problem ist wie so oft die Finanzierung. Hospizdienste sind keine Leistungserbringer im herkémmlichen Sinn, Hospizbegleiter
arbeiten ehrenamtlich, Nachtsitzwachen kénnen nicht einfach ,angefordert” werden. Deshalb muss hier auch nach anderwei-
tigen, bezahlten Lsungen gesucht werden.



4.2.1.4 Ziele, Bedarfe, MaRnahmen

Ziele

Bessere Einbindung der Hospizdienste ins Helferteam.
Finanzierung der Trauerarbeit.

Finanzierung der (palliativen) Beratung durch die Hauptamtlichen.
Bessere Zusammenarbeit mit den Arzten.

Vorfinanzierung neuer Dienste in der Entstehungszeit.

Bedarfe

Feste Termine mit der SAPV
Finanzierung einer Trauerkoordinatorin entsprechend der ,,normalen® Koordinatorin

Aufnahme der Hospize als ,Berater” ins SGB V - so wie das im aktuellen HPG-Ent-
wurf vorgesehen ist fir die Krankenkassen. Es darf angenommen werden, dass die
Hospize mehr Beratungskompetenz mitbringen als die Krankenkassen.

An die Arzte ,,rankommen®, sie iiberhaupt erreichen.

Schnellere Abrechnungszyklen.

MaBnahmen zur Umsetzung

Erstes Treffen des AK Hospize mit dem AK SAPV, um die Realisierung dieser gesetz-
lich vorgeschriebenen Kooperation zu kommunizieren und in die Wege zu leiten.™

Schnittstellen-AK mit anderen AKs zur Finanzierung der Trauerarbeit.

Politische Aktivititen — hier insbesondere auch im personlichen Gesprach mit den
Politikern.

Teilnahme am AK Offentlichkeitsarbeit im Herbst. Ideen-Input: Artikelserie. Infor-
mationsoffensive. Welthospiztag.

Intensive Kommunikation des Nutzenaspekts fiir Arzte: Hospize helfen, entlasten,

sparen Zeit und Nerven des Arztes und seines Personals.

Lokale Politiker ansprechen und sie aktivieren, dass sie entsprechende Verbandsakti-
vitdten unterstiitzen.

129 Treffen hatin 2016 stattgefunden.




MaRnahmen zur Umsetzung

®  Individuelle Mafinahmen der Hospizdienste:
» Aktiv auf die Arzte zugehen.
= Weg iiber die MFAs gehen.

Aktiv bei MFA-Schulen anfragen, damit sie eine Einheit Hospize in den Unterricht
aufnehmen.

* Bei den Qualitétszirkelleitern der KV anfragen, ob man dort die ambulante Hos-
pizarbeit vorstellen kann.




4.2.2 Allgemeine Ambulante Palliativversorgung durch Palliativpflege

Mitwirkende am Arbeitskreis: Andreas Claus, Christine Deschler, Maria Ederer, Edith
Hipper, Christa Krétz, Bianca Lange, Annika Luderschmid, Rebecca Mischok, Eckard Ra-

sehorn, Monika Rist, Joachim Schneider, Diana Simeunic

4.2.2.1 Beschreibung (Ausgangslage/Ist-Stand: personell, strukturell,
okonomisch, Entwicklungstendenzen)

Die Ambulanten Pflegedienste sind fiir die Pflege von Palliativpatientinnen und -patienten
zuhause zustindig. Die Allgemeine Palliativpflege wird nicht gesondert, sondern wie ,,nor-
male” Pflege vergiitet. Nur fiir Palliativpatientinnen und -patienten mit speziellem Versor-

gungsbedarf kann die SAPV unterstiitzend oder zur Vollversorgung herangezogen werden.

Der allgemeine Fachkriftemangel in der Pflege trifft auch die Ambulanten Pflegedienste.
Der Mangel an Vollzeitstellen macht es insbesondere schwierig, junge Mitarbeitende und

Minner zu gewinnen.

Viele Mitarbeitende in der Pflege haben fachliche Fortbildungen. Der Anteil der palliativ
Fortgebildeten ist in den Pflegediensten unterschiedlich hoch und sollte ausgebaut werden,
Hindernis ist die mangelhafte Finanzierung und damit verbunden die demotivierende Er-
fahrung, dass die Fachkompetenz aus Zeitgriinden nicht eingebracht werden kann. Frust-
rierend sind zudem Erfahrungen, wenn andere Professionen die palliative Kompetenz nicht

haben und Hilfen fiir Patientinnen und Patienten nicht ermdglichen.

Strukturell sind die Pflegedienste auf Kooperation und Kommunikation angewiesen, vor al-
lem mit den Hausérzten und bei Uberleitungen mit den Kliniken. Hier gibt es viele Defizite,
die z.T. dazu fithren, dass eine kompetente Pflegekraft zwar um palliative Versorgungsmaog-
lichkeiten weif3, diese aber nicht initiieren oder nicht rechtzeitig herbeischaffen kann. SAPV

kann z.B. nur eingebunden werden, wenn der Hausarzt sie verordnet.

Die Entwicklung der Patientenstruktur geht dahin, dass die Fallzahlen zunehmen und die
Versorgung aufwendiger und komplexer wird, die Verweildauern dagegen abnehmen. Das
fithrt zu der 6konomischen Herausforderung, dass der Organisationsaufwand pro Fall steigt,
die Abrechnungssumme aber sinkt. Fiir Palliativpatientinnen und -patienten gilt das ganz

besonders.

Ein weiteres 6konomisches Problem insbesondere bei Palliativpatientinnen und -patienten

besteht darin, dass die notwendigen indirekten Pflegeleistungen nicht abrechenbar sind, z.B.



vorausschauende Beratung, Notfallplanung, Vernetzung, Angehorigenbetreuung, Aufkla-

rung. Hier fithlen sich Pflegedienste oft in der Situation des Liickenbiiflers, die ,es trifft",

weil sie die einzigen sind, die regelméflig vor Ort sind. Dariiber hinaus werden aufwendige

Hausliche Krankenpflegeleistungen (§ 37 SGB V), z.B. Wundverbénde, Schmerzpumpen,

Portversorgung, nicht leistungsgerecht vergiitet™.

4.2.2.2 Schnittstellen

Die Reihenfolge der Schnittstellen gibt in etwa die Hiufigkeit und Bedeutung der Schnitt-

stelle wider:

Krankenkassen: Die Schnittstelle, die die meiste Arbeit macht, Tendenz steigend, sehr

Hausirzte: Zentral wichtig, Zusammenarbeit funktioniert leider nur in Einzelféllen gut.
Erreichbarkeit der Hausédrzte und Zusammenkommen beim Patienten ist strukturell

Kliniken: Es findet keine wirkliche Interaktion, kein Austausch statt. Uberleitungen funk-
tionieren nur in Einzelfallen gut: Die Patientinnen und Patienten werden oft zu kurzfristig
entlassen, es gibt keine Informationen zum Patienten (eher zu den Hilfsmitteln) und es ist
kein kompetenter Ansprechpartner in der Klinik erreichbar.

SAPV: Positiv: Da ist tatsichlich jemand erreichbar. Defizit: Es gibt keine Verbindlich-

Kurzzeitpflege: Ahnliche Problematik wie bei den Kliniken, z.T. funktioniert es sehr gut,
2.T. fehlen Informationen, Interaktion und Ansprechpartner.

Heime: Schnittstelle wird mit Uberleitungsbégen begleitet, selten weitere Kommunikation.

Ambulante Hospizdienste: Funktionierende Schnittstelle seit Jahren. Mégliche frithere
Einbeziehung ist oft von den Angehdrigen nicht gewiinscht.

Seelsorge: Klappt gut bei ,,pastoralen Dienstleistungen wie Krankensalbung, Beerdi-
gung. Wirkliche Seel-Sorge ist bei den Pflegekriften zu wenig im Bewusstsein, zu wenig

MDK, Medic Proof: Kontakt bei Erh6hung Pflegestufe. Klappt gut, Erh6hung auch post-

&
unerfreulich.
&
sehr eingeschrankt.
&
< Home Care: Funktioniert gut.
<& Herrenbach-Apotheke: Funktioniert gut.
&
keit und Struktur fiir die Zusammenarbeit.
&
&
&
&
bekannt.
&
mortal nach Aktenlage méglich.
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Hier gibt es aktuell (Stand Mitte 2015) mehrere Bemiihungen: Der G-BA beréat derzeit tiber eine Ergédnzung der Richtlinie
Hausliche Krankenpflege, um Allgemeine Palliativpflege als Leistung einzufihren. Im Rahmen der Beratungen zum HPG liegen
Vorschldge auf dem Tisch, die , Allgemeine Palliativpflege” als eigenen Buchstaben im § 37 SGB V einfiihren.



< Palliativstation: Schnittstelle funktioniert gut, ist aber nur fiir einen begrenzten Perso-
nenkreis relevant.

< Kassendrztlicher Bereitschaftsdienst: Haufig keine adaquate Hilfe im palliativen Notfall,

weil keine palliative Fachkompetenz vorhanden ist.

< Notarzt, Rettungsdienst: Interaktion selten, wenn der Pflegedienst nicht gerade selbst
vor Ort war und den Notarzt gerufen hat

< Stationdres Hospiz: Nur selten fiir spezielle Einzelfalle relevant.

4.2.2.3 Defizite und Grenzen

Ein grundsitzliches Problem ist die fehlende Klarheit, wann ein Patient ein Palliativpatient
ist. Aber selbst wenn die Definition und in der Folge auch die Zustandigkeit fiir die Feststel-
lung ,,Palliativpatient” klar wire: Es gibt keine gesonderte Vergiitung fiir die besonderen
Aufwinde bei Palliativpatientinnnen und -patienten, insbesondere Angehdrigenbetreuung,
Vernetzung, Beratung, Aufklarung, vorausschauende Planung fiir Notfille und zu erwar-
tende Bedarfe. Abgerechnet werden kann ,,nur direkte Pflege, deren Vergiitung aber den
besonderen qualitativen und quantitativen Anforderungen palliativer Pflege in vielen Fillen

nicht gerecht wird.

Erhebliche Schnittstellenprobleme gibt es an den drei wichtigsten Schnittstellen: Kranken-

kassen, Hausérzte, Kliniken (mit Ausnahme der Palliativstation).

®  Der Kontakt mit Krankenkassen ist immer mithsam. Man hat das Gefithl grund-
sdtzlichen Misstrauens gegeniiber den Pflegediensten und erlebt eine Ablehnungskul-
tur: Dies betrifft Palliativpatientinnen und -patienten besonders haufig (z.B. Héus-
liche Krankenpflegeleistungen) und wirkt sich dort iiberdies besonders stark aus.
Von Hausiérzten, die die Leistungen verordnen, gibt es nur in Einzelféillen Unterstiitzung.

= Die Schnittstelle Hausarzt ist immer dann schwierig, wenn keine palliative Kompetenz
und/oder Haltung vorhanden ist: Neuralgische Punkte sind Erreichbarkeit, Kommuni-
kation, vorausschauende Planung und BtM-Kompetenz.

= Die Defizite an der Schnittstelle Kliniken (ausgenommen Palliativstation) liegen in den
Bereichen kein Ansprechpartner, oder kein kompetenter Ansprechpartner, keine patien-
tenbezogene Informationen, keine wirkliche Interaktion im Sinne von Riickmeldungen.
Problematisch sind insbesondere Entlassungen vor dem Wochenende und vor Feiertagen'.

131 Laut ,Richtlinie iiber die Verordnung von héuslicher Krankenpflege” (8 7 Abs. 5) hat der Krankenhausarzt die Méglichkeit , fiir
die Dauer bis zum Ablauf des finften auf die Entlassung folgenden Arbeitstages” eine Verordnung auszustellen. Der Absatz
ist vor allem fiir die Entlassung vor und an Wochenenden und Feiertagen gedacht. Problem: Diese Mdglichkeit wird kaum
genutzt oder — bei entsprechendem Hinweis eines Pflegedienstes —i.d.R. strikt abgelehnt.



4.2.2.4Ziel, Bedarfe, MaRnahmen

Ziel

Bessere Versorgung und adidquate Vergiitung fiir die ambulante Pflege von Palliativpa-
tientinnen und -patienten, insbesondere wenn sie (noch) nicht von der SAPV versorgt

werden konnen.

Bedarfe

1.  Schnelle und sachkundige Bearbeitung durch die Krankenkassen bei Verordnungen,

die palliative Patientinnen und Patienten betreffen.
2. Mehr Kommunikation und Austausch mit den Arzten.
3. Bessere Uberleitungen aus den Krankenhausern, wirkliche Interaktion.

4. Belastbare Basis fiir die Abrechnung der bisher nicht vergiiteten Leistungen.

MaRnahmen zur Umsetzung

Zu Bedarf 1: Krankenkassen

" Das Gesprich mit der AOK suchen, wie bei palliativen Versorgungssituationen zu-
hause schneller die notwendigen Genehmigungen und Mittel bereitstehen konnen.
Bei der AOK ansetzen, weil dort etwa 40 % der Patientinnen und Patienten in der
Region versichert sind. Wenn eine Palliativ-Vereinbarung gelingt, kann man auf
dieser Basis auch andere Kassen ins Boot holen.
Vorgehen:®
= Konkrete Problemfille anonymisiert sammeln bis Ende Juni.
= Strategietreffen des AK ambulante Pflege in Phase 2 des Rahmenkonzepts.

= Arbeitsgruppe mit der AOK, um eine Vorgehensweise gemeinsam zu erarbeiten.

* Info an Arzte, damit die Verordnungen bei Palliativpatientinnen und -patienten

entsprechend erfolgen.

132 Diese MaRnahme ist angelaufen.



MaRnahmen zur Umsetzung

Zu Bedarf 2: Arzte

An der Haltung der Arzte anzusetzen, hat keine Aussicht auf Erfolg. Deshalb keine
Aktion der AG, sondern persénliche Kontaktaufnahme zu den Arzten, bei denen eine
Aufgeschlossenheit zu erwarten ist. Die MFAs konnen der Tiiroffner sein.

Klirung, ob Interesse und Ressourcen vorhanden sind, um den Zugang zu und den
Austausch mit den Arzten iiber die Qualititszirkel der KV zu erreichen. Primir rele-
vant sind die QZ Allgemeinérzte und QZ Onkologie.

Zu Bedarf 3: Uberleitungen Krankenhiuser

Vergleichbare Mafinahme wie der AK Palliative Versorgung in Alten- und Pflegeheimen:
Konsequente Nutzung der Riickmeldemdglichkeiten an die Kliniken: Schriftlich und
konkret anzeigen, was nicht funktioniert. Bei Bedarf auch personlichen Kontakt auf-
nehmen.

Kontaktaufnahme zum AK Uberleitung im Klinikum, um sich dort einzubringen.

Zu Bedarf 4: Erhebung der nicht refinanzierten Leistungen

Mitarbeit bei der Mafinahme des AK Palliative Versorgung in Alten- und Pflegehei-
men ,,AK Finanzierung der allgemeinen Palliativversorgung (APV)“




4.2.3 Allgemeine Ambulante Palliativversorgung durch Arzte

Mitwirkende am Arbeitskreis: Dr. Christine Erhardt, Christoph Hauser, Dr. Wolfgang Ob-
linger, Dr. Sigrid Pforr, Peter Rieger, Dr. Christine Spechtner

4.2.3.1 Beschreibung (Ausgangslage/Ist-Stand: personell, strukturell, 6kono-
misch, Entwicklungstendenzen)

Von den sechs im AK vertretenen Arztlnnen haben alle den Palliativ-Basiskurs, vier die
komplette 160-Stunden-Fortbildung absolviert. Alle betreuen Palliativpatientinnen und
-patienten, auch in Heimen, aber in stark unterschiedlichen Fallzahlen. Nur eine Arztin emp-

findet die Betreuung in Einzelféllen als grenzwertig.

Wichtig fiir die Arzte ist, dass sie auf Entlastungssysteme zugreifen konnen. Zentral wichtig
sind die ambulanten Hospize als Kontinuum. Die SAPV hat die Situation deutlich verbessert.
Eine Praxis bezieht stark die MFAs mit ein, die entsprechend geschult sind und die kontinu-

ierliche Betreuung von Palliativpatientinnen und -patienten gerne iibernehmen.

4.2.3.2 Schnittstellen

< Heime, Ambulante Pflegedienste: Kompetenz im palliativen Bereich erscheint sehr un-
terschiedlich.

< SAPV: Keine Probleme bei der Zusammenarbeit. Aber Angehérige fordern teilweise SAPV,
was problematisch ist, wenn die Patientin oder der Patient die Kriterien nicht erftillt.

<> Ambulantes Hospiz: Wird von den Arzten sehr unterschiedlich als Versorger wahrge-
nommen, Schnittstelle dementsprechend mehr oder weniger intensiv. Wer mit dem am-
bulanten Hospiz zusammenarbeitet, schétzt dessen Kompetenz.

< Krankenhiuser: Problematische Schnittstelle mit den gleichen Themen wie bereits in
den AKs Pflegeheime und ambulante Pflege beschrieben: Haufig schlechte Uberleitung,
schnelle Entlassung etc.

<> Stationdres Hospiz, Palliativstation: Selten Kontakt, dann aber problemlos.

< Rettungsdienst: So gut wie keine Kontakte, fragen selten nach, wenn Angehoérige oder
Pflegedienste den Notarzt rufen.

< Krankenkassen: Eher wenig Probleme mit den Verordnungen, aber grundsétzlich keine
ausreichende Vergiitung der AAPV.



4.2.3.3 Defizite und Grenzen

Die in anderen AKs breit geduf3erte Kritik an ,,den Arzten® erstaunt. Es ist schwer nachvollzieh-
bar, dass angeblich die Mehrheit der Arzte weder Kompetenz noch palliative Haltung mitbringen

und dass z.B. eine wirksame Schmerztherapie oder Bedarfsverordnungen die Ausnahme sind.

Fakt ist jedoch auch, dass Arzte mit einer Flut von Themen {iberschwemmt werden und dass
jeder Arzt fiir sich entscheidet, welche ihm wichtig sind. Objektiv betrachtet kostet Palliativ-
versorgung Zeit, die lokalen Unterstiitzungsangebote sind oft nicht bekannt und Palliativ-
medizin bringt keinen 6konomischen Nutzen. An Letzterem dndern auch die beiden neuen

Fallziffern™ nur marginal etwas. Die AAPV hat keinen Stellenwert.

Der Arbeitskreis sieht dies als Grenzen, an denen eine lokale Gruppe wenig d4ndern kann.
An den nachfolgenden Defiziten jedoch kann man auf lokaler Ebene arbeiten — immer in
dem Bewusstsein, dass man nur die erreicht, die eine gewissen Sensibilitit fiir die palliative

Versorgung haben.

Es fehlt an einer 24 Stunden verfiigbaren palliativen Kompetenz. Bei KV-Bereitschaftsirzten
ist es der pure Zufall, wenn ein Arzt mit palliativer Kompetenz Dienst tut. Not- und Bereit-
schaftsirzte ohne palliative Kompetenz veranlassen hiufig Einweisungen ins Krankenhaus,
die mit palliativem Blickwinkel absolut unnétig wéren. Auch die palliative Urlaubsvertre-

tung ist ein Problem.

Hier ist sogar noch eine Verschlechterung der Situation zu befiirchten. Der KV-Bereitschafts-
dienst wird derzeit komplett umorganisiert, es fehlt an Bereitschaftsiarzten, das zusatzliche

Kriterium ,,palliativ kompetent* diirfte ein frommer Wunsch bleiben.

Es fehlt im Notfall vor Ort an den grundlegenden Informationen zu den Patientinnen und
Patienten. Der Augsburger Notfallplan wére hier ganz wichtig und miisste vorrangig durch-

gesetzt werden.
In den Apotheken sind die notwendigen Medikamente oft nicht schnell genug verfiigbar.

Die Hospizdienste werden weithin nicht als das wahrgenommen, was sie sind: Kompetente
Helfer, die eine kontinuierliche Unterstiitzung darstellen, die mit schwierigen Krankheitssi-
tuationen vertraut sind und die, wenn sie auch selbst nicht alles wissen, doch wissen, wen sie

fragen konnen.

133 Seit 1. Oktober 2014 gibt es 4 neue Abrechnungsmdglichkeiten: (1) palliativmedizinische Ersterhebung des Patientenstatus
inkl. Behandlungsplan, (2) Zuschlag fiir die palliativmedizinische Betreuung in der Arztpraxis, (3 und 4) Zuschlage zu palliati-
ven Hausbesuchen. Die Abrechnung dieser Ziffern ist unabhangig von der Qualifikation.



Die allgemeine ambulante Palliativversorgung (AAPV) wird in der Offentlichkeit zu wenig
wahrgenommen. Mittlerweile gibt es schon Patientinnen und Patienten, die SAPV einfordern -

wegen der 24-Stunden-Sicherheit. Aber die Offentlichkeitsarbeit fiir die AAPV ist viel zu wenig.

4.2.3.4Ziele, Bedarfe, MaRnahmen

Ziel

Grundhaltung ist: Forderungen niitzen nichts, man muss konkrete kleine Schritte gehen.
Ziele sind:
1. 24 Stunden verfiigbare palliative Kompetenz

2. Im Notfall sind die notwendigen Informationen beim Patienten greifbar (Notfallplan,
Medikamentenplan)

3. 24 Stunden sofort verfiigbare Medikamente

4. Entlastung bei der Begleitung palliativer Patientinnen und Patienten

Bedarfe

1. Ideal wire die Verfiigbarkeit eines palliativ kompetenten Bereitschaftsarztes. Die KV

miisste Sorge dafiir tragen, dass an WE etc. palliativmedizinisch kompetente Kollegen
verfiigbar sind. Derzeit ist es aber nicht erfolgversprechend, diesen Wunsch an die KV
heranzutragen. Das sollte angegangen werden, wenn die Umstrukturierung des KVB
Notdienstes erfolgt ist.

2. Ein telefonischer Konsiliardienst wire die realistischere Losung, beratende Palliativérzte.
3. Augsburger Notfallplan mit allen Beteiligten abgestimmt und flichendeckend verbreitet.

4.  Einen einheitlichen Medikamentenplan entwickeln in dem Basis-, Bedarfs- und Notfall-
medikamente dokumentiert werden.

5. Liste von unbedingt notwendigen Medikamenten fiir den palliativen Notfall, die in Apo-
theken vorritig sein sollten.

6. Bessere Einbindung der Hospizdienste.
7. Aufgaben an MFAs abgeben.

8. Viel mehr Offentlichkeitsarbeit in alle Richtungen: zu Arzten, zu KV, Kammern und Ver-
bénden, zu allen Leistungserbringern - palliativen und allen anderen, in die Offentlichkeit.




MaBnahmen zur Umsetzung

Mafinahme zu Bedarf 2: Telefonischer Konsiliardienst

= Hilfe durch Konsiliardrzte der Hospizdienste
Die folgende Lésung muss mit Blick auf die Realisierbarkeit erst recherchiert werden:
Arzte engagieren sich ehrenamtlich bei einem Ambulanten Hospiz und stehen damit
beratend zur Verfiigung. Dies hilft aber nur Patientinnen und Patienten, die von
einem ambulanten Hospiz betreut werden.

Mafinahme zu Bedarf 3: Augsburger Notfallplan™

" Den Entwurf weiter vorantreiben. Mit allen Beteiligten abstimmen.
- AK Notfallplan im Herbst.

®  Finanzierung klédren.
= Flichendeckend verbreiten:
* Heime, Apotheken und QV-Qualitétszirkel konnten hier eine tragende Rolle spielen.
= Vorstellen bei der MFA-Berufsfachschule (Susanne Kling)»
*  Vorstellen bei der KV (AK Arzte und AHPV eV)).
*  Weitergeben an den MFA-Stammtisch (Sigrid Pforr)

Mafinahme zu Bedarf 4: Einheitlicher Medikamentenplan

= Einheitlichen Medikamenten- und Symptomkontrollplan entwerfen, vorran-
ging fiir ambulante Patientinnen und Patienten (Heime haben entsprechen-
de Pldne). Eventuell analog zu den Dokumenten der SAPV und von Dr. Hauser.
>  AK-Mitglieder =~ bekommen beide Pline wund geben  Feedback.
- Treffen des AKs Ende 2015, evtl. zusammen mit Arzten der SAPV.

Mafinahme zu Bedarf 5: Medikamentenliste

= Schnittstellen-AK Arzte-Apotheken im Herbst - Termin fiir den Schnittstellen-AK
vereinbaren
Themen:
* Liste von unbedingt notwendigen Medikamenten fiir den palliativen Notfall be-
sprechen, die in den Apotheken bevorratet sein sollten™
-> Verbreiten, durchsetzen - Wege klaren

* Die Moglichkeit diskutieren, Notfallpline und Medikamenten- und Symptomkon-

trollpline iiber die Apotheken zu verbreiten.

134 Vgl. Kap. 4.6.1 Augsburger Notfallplan
135 MaRnahme lduft, Unterrichtseinheiten finden seit 2015 statt
136 Mafnahme lduft



MaRnahmen zur Umsetzung

Mafinahme zu Bedarf 7: Aufgaben an MFAs abgeben

® 2016 wieder MFA-Fortbildung anbieten (Dr. Hauser, Anbieter AHPV e.V))

= Palliatives Netzwerk in der MFA-Berufsschule vorstellen (Susanne Kling)

Mafinahmen zu Bedarf 8: Offentlichkeitsarbeit

= AHPG Letzte-Hilfe-Kurs: Jdhrlich anbieten. Der Letzte-Hilfe-Kurs ist ein grofSer
Erfolg gewesen.

- Kunftig jahrlich zwei anbieten, jeweils einen in der Stadt (Dr. Hauser) und im
Landkreis (Dr. Pforr).

= Kommunikation zu Arzten, zu KV, Kammern und Verbinden, zu allen Leistungser-
bringern - palliative und alle anderen, in die Offentlichkeit.
- Mitarbeit im AK Offentlichkeitsarbeit im Herbst.




4.2.4 Ambulante Palliativversorgung durch Apotheken

Mitwirkende am Arbeitskreis: Ulrike Bagger, Gabriele Faber, Christine Fischer,
Dr. Markus Manhardt

4.2.4.1 Beschreibung (Ausgangslage/Ist-Stand: personell, strukturell, 6kono-
misch, Entwicklungstendenzen)

Die Apotheken sind selbstverstandlicher Teil der Versorgung, alle Patientinnen und Patienten
bzw. deren Angehorige gehen in die Apotheke, vor allem wegen der Medikamente. Doch kon-
kret werden Apotheken selten in den palliativen Prozess eingebunden, dabei wiirde schon eine

kurze Information reichen, um die Situation bzw. Verschreibung besser beurteilen zu kénnen.

Es gibt in der AHPV-Region ca. 150 Apotheken, davon hat sich eine intensiv spezialisiert auf
palliativ-medikamentdse Versorgung und betreibt einen eigenen Reinraum. Unseres Wis-

sens gibt es nur 4 Apothekerinnen mit Zertifikatsfortbildung Palliativpharmazie.

Auf3er einer Zertifikatsfortbildung Palliativpharmazie bei der Christophorus Akademie gibt
es keinerlei palliative Aus- oder Weiterbildung fiir PTAs und Apotheker. Es konnten aber

Professionen iibergreifende Angebote von Hospizen und anderen Anbietern genutzt werden.
Der besondere Wert der Apotheken fiir die AHPV-Region liegt auf zwei Gebieten:

= Apotheken bieten einen niederschwelligen Zugang fiir Patientinnen und Patienten und
deren Angehorige zu spezifischen Fragestellungen der Arzneimittelversorgung. Durch
enge Patientenkontakte sind Apothekenmitarbeitende meist gut iiber die Situation der
Patientinnen und Patienten, deren Krankheitsverlauf und die Situation der pflegenden
Angehorige informiert.

=  Hohe medikamentdse Fachkompetenz, insbesondere mit Blick auf Dauermedikation,
Wechselwirkungen, Nebenwirkungen, Wirkungsweise, alternative Verabreichungsformen.

Rein 6konomisch betrachtet ist zusétzlicher Aufwand fiir palliative Patientinnen und Pati-
enten in keiner Weise refinanziert: Weder die Ansprache und Beratung von Angehoérigen/
Patienten (z.B. Medikamentenplan erklaren, Kontakt zum Hospiz empfehlen), noch der Lie-

ferservice, noch die Beratung von Arzten beziiglich spezieller, meist BtM-Fragen.

Die Belieferung bei parenteraler Ernahrung und Kochsalzl6sungen muss zwar iiber Apothe-
ken laufen, diese sind aber fachlich nicht einbezogen und eine Kontrolle bzw. Beratung mit
palliativem Blickwinkel findet nicht statt. Diese gebahnte Versorgung durch die Homecare-

Anbieter wird als problematisch empfunden.



4.2.4.2 Schnittstellen

Apotheken haben eine Vielzahl von Schnittstellen. In den meisten Fallen miissen die Apo-
theken selbst aktiv werden, aktives Zugehen auf die Apotheke erfolgt seltener. Nachfolgend

werden nur die wichtigsten Schnittstellen aufgefithrt und kurz beschrieben.

< Arzte
Kontakt in der Regel in Bezug auf Verordnungen, v.a. BtM-Fragen oder formale Fehler
auf Rezepten. Zusammenarbeit z.T. sehr offen, z.T. schwierig, insbesondere wenn Arzte
die Kompetenz von Apothekern nicht (aner)kennen.

< Heime
Zusammenarbeit ist gut geregelt iiber die Heimvertrége. Vortrige in Heimen, Beratung.

< Pflegedienste
Nehmen die Apotheke oft nur als Lieferservice wahr. Die pflegerische Situation der Pati-
entinnen und Patienten ist in der Apotheke unbekannt. PEG-Sonden- bzw. palliativ ver-
sorgte Patientinnen und Patienten werden nicht an die Apotheke gemeldet, damit diese
die Versorgung anpassen konnte (z.B. schnellere Lieferung oder Notfalltelefonnummer
der Apotheke mit Kontakt zu einem spezialisierten Ansprechpartner).

< Ambulante Hospize
Selten eine direkte Schnittstelle, aber die Apotheken empfehlen die Hospize.

< Homecare-Unternehmen
Nutzen die Apotheke als Lieferant, aus rechtlichen Griinden (Rezeptabrechnung).

< Krankenkassen
Wenn im palliativen Kontext Kldrungen nétig sind, dauern diese zu lange. Stichwort
Hilfsmittel-Genehmigung.

&  Apothekerkammer und Bayerischer Apothekerverband: Waren wiinschenswerte Schnitt-
stellen, um mehr hospizlich-palliative Haltung, Kompetenz und Vernetzung auch ,,von
oben“ zu fordern.

4.2.4.3 Defizite und Grenzen

Apotheken sind eine wichtige, vor allem niedrigschwellige Schnittstelle fiir die Vernetzung
zu anderen hospizlich-palliativen Leistungserbringern: ,,In die Apotheke geht jeder.“ Das
Problem ist, dass die Apotheken nicht wissen, welche kompetenten Ansprechpartner sie den
Angehorigen aufler den ambulanten Hospizdiensten empfehlen konnen, der auch palliative

Fachkompetenz hat.



Zweite Hiirde ist die Zuriickhaltung der Angehorigen/Patienten: Viele sprechen nicht iiber
die Verschlimmerung, die sich aus dem Rezept erahnen lasst. Spricht man das Thema ,,pal-
liativ* doch an, reagieren viele mit Abwehr: ,,So schlimm ist es noch nicht.“ In der Offent-
lichkeit (und damit bei den betroffenen Familien) ist oft nicht bekannt, dass eine hospizliche

Begleitung oder palliative Beratung iiber langere Zeit lduft und stark entlasten kann.

Die engagierten Apotheken wiirden sich gerne mehr auf den palliativen Bedarf einstellen,
wissen aber (abgesehen von einzelnen spezialisierten Apotheken) nicht, was von einer ,,Palli-
ativ-Apotheke® erwartet wird. Die Notfalldepots der Apotheken sind nicht spezifisch genug
fir die palliative Versorgung bestiickt und sollten angepasst werden. Die Lagerkosten sind

vergleichsweise niedrig und stellen kein grofSes Risiko dar.

Als Grenze empfinden alle Apotheker, dass ihre hohe pharmazeutische Kompetenz nahezu
niemandem bewusst ist und deshalb auch nicht abgefragt wird. Dabei wire gerade bei palli-
ativen Patientinnen und Patienten mit mehreren und starken Medikamenten, Off-Label-Use
und z.T. Schwierigkeiten bei der oralen Einnahme diese Kompetenz fiir eine korrekte Ein-

nahme besonders wichtig.

Eine bessere Zusammenarbeit mit dem behandelnden Arzt wire wiinschenswert, ist aber
aus Datenschutz-Griinden schwierig. Apotheken erhalten nur selten den Medikamenten-
plan von Palliativpatientinnen und -patienten. Das wire aber unbedingt wichtig, um im Sin-
ne des Patientenschutzes Neben- und Wechselwirkungen zu priifen. Auch die Information
tiber Diagnose, Applikation (PEG-Sonde) und Off-label-Verordnung wire wertvoll, damit

eine spezifische Beratung erfolgen kann.

Insgesamt erscheint Apothekern dringend notwendig, dass in der Versorgung vor allem mehr
BtM-Kompetenz aufgebaut wird: In den Heimen werden gravierende Qualititsunterschiede

wahrgenommen. Es scheint nur wenige Arzte mit wirklicher BtM-Kompetenz zu geben.

Eine Liicke ist zudem die BtM-Entsorgung: Bis zur Abgabe an Patientinnen und Patienten
ist alles detailliert geregelt und dokumentiert, aber dann? Es gibt keine Vorgaben dazu und
diese sind auch vom BfArM (Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizinprodukte) nicht
zu bekommen. Nach dem Tod sind BtM eine geféhrliche Erbmasse, mit der die Angehérigen
nicht umzugehen wissen. Wenn die BtM in die Apotheke gelangen, ist die Entsorgung zeit-

aufwendig und wird nicht bezahlt.

Ein problematisches Thema ist die Sondenerndhrung. Bei der Belieferung der Patientinnen

und Patienten werden Apotheken instrumentalisiert, ohne dass palliative Kompetenz an ir-



gendeinem Punkt einbezogen wiirde. Bei der Medikamentengabe iiber Sonde wird vieles

falsch gemacht und die Medikamente wirken nicht.

Probleme kénnen auch Arzneimittelaustdusche infolge von Rabattvertragen verursachen, ins-

besondere wenn sich dabei die Darreichungsform (Tablette, Kapsel, disperses System) dndert.

Fiir keine der wiinschenswerten Apothekenleistungen im palliativen Kontext, z.B. Patien-

tenansprache, Laienberatung, Fachberatung, Vernetzungsleistungen, laufende Betreuung,

Kontrolle oder Lieferung, gibt es eine Refinanzierung. Es ist daher schwierig, darauf zu drin-

gen, dass Apotheken palliative Fortbildungen machen sollen, wenn jetzt schon ihre Kompe-

tenzen nicht gefragt sind und weitere Leistungen nicht finanziert werden.

4.2.4.47iele, Bedarfe, MaRnahmen

Ziel

= Bessere Einbindung der Apotheken ins hospizlich-palliative Versorgungsnetz

= Bekanntheit und Anerkennung der speziellen Kompetenzen, die Apotheker in die pal-
liative Versorgung einbringen kénnen

" Mehr palliative Kompetenz jenseits der Medikamente bei Apothekern und PTAs

" Mehr Verstindnis der Angehdrigen/Patienten fiir die Medikamente

Bedarfe

1. Eine Netzwerkliste palliativer Leistungserbringer, aus denen Apotheken kompetente
Ansprechpartner mit Kontaktdaten entnehmen konnen, die sie Patienten/Angehori-
gen guten Gewissens empfehlen kénnen

2. Eine Liste von palliativ qualifizierten Apothekern und was diese an pharmazeuti-
schem Fachwissen in die Versorgung einbringen kénnen

3. Ein laufend aktualisierter, schnell verfiigbarer Medikamentenplan fiir alle, die ihn in
der Versorgung brauchen

4. Eine Liste von Medikamenten, die Apotheken fiir die palliative Versorgung vorratig
haben sollten

5. Palliativ-Notfallkoffer

6. Finanzierung definierter spezieller Leistungen der palliativen Versorgung,
z.B. Lieferservice

7. AHPV-Fortbildungstag(e) fiir PTAs mit Kammerzertifikat

8. Aktivititen der Kammer in Richtung palliativ




Bedarfe

9. Hausapothekenmodell vor allem mit Blick auf den Patientenschutz. Die Bestellmog-
lichkeit iber Handys plus ggf. Lieferservice miissten den Zeitaufwand fiir Angeho-
rige reduzieren, so dass es moglich ist, dass er eine (= 1) Hausapotheke akzeptiert.
In der Hausapotheke miisste auch der Medikamentenplan verfiigbar sein.

MaBnahmen zur Umsetzung

Ubergreifend kénnte es sinnvoll sein, ein Augsburger Hospiz- und Palliativgesprich zu
veranstalten, bei dem mehrere der folgenden Themen angepackt werden.

Zu Bedarf 1 und 2: Netzwerkliste palliativer Leistungserbringer
Professionen tibergreifenden AK in der AHPV einrichten,

= die zunachst die Form und Kriterien fiir diese Liste erarbeitet,
= diese Liste mit allen Mitgliedern erstellt,

= publiziert (z.B. Verteilung eines Uberblicks der Anlaufstellen im Raum Augsburg als
Broschiire, z.B. tiber die Apothekerkammer an die Apotheken im Grofiraum Augs-
burg, fiir Patientinnen und Patienten und Angehorige) und

= die Liste in einem weiteren Schritt erweitert auf weitere Leistungserbringer, die eine
zertifizierte Qualifikation nachweisen konnen.

Zu Bedarf 2: Liste palliativ qualifizierter Apotheken

= Apotheken-AK einrichten, die Rahmenbedingungen und Anforderungen an eine
Palliativ-Apotheke abklart

= Diese Qualifikationen, Kriterien etc. bei Apotheken abfragen und in die obige Liste
einbringen

Zu Bedarf 3: Medikamentenplan

= AK Medikamentenplan einrichten: Das Thema miisste auch Arzte, Pflegedienste und
Kliniken interessieren.

= Voraussetzungen kldren: Technik, Datenschutz, Schweigepflichtsentbindung.

= Umsetzung




MaRnahmen zur Umsetzung

Zu Bedarf 4. Palliative Medikamentenliste™

Treffen mit palliativ qualifizierten Arzten und SAPV, um die die Medikamente zu
definieren [Anmerkung: Diese Anregung stof3t im AK Arzte auf offene Ohren und
konnte im Herbst schon aufgegriffen werden.]

Information und Aufruf an alle Apotheken, sich zu beteiligen
Arbeitsbasis evtl. Notfalldepotliste nach AMK

Kommunikationaller Apotheken, die diese Medikamente vorritighaben (siehe Liste oben)

Zu Bedarf 5. Palliativ-Notfallkoffer

AK Notfallkoffer: Rahmenbedingungen kldren: BtM-Transport? Verantwortung?
Rechtliche Vorgaben? Kann die Kammer helfen?

Treffen mit palliativ qualifizierten Arzten und SAPV: Wie sieht ein Notfallkoffer aus?
Liste erstellen [Anmerkung: Auch diese Anregung stofit im AK Arzte auf offene Oh-
ren und konnte im Herbst schon aufgegriffen werden.] Wo/wie/wem steht der Notfall-
koffer zur Verfiigung?

Klarung mit den beteiligten Notfall-Apotheken, ob und wie die Umsetzung in der
Flache funktioniert.

Zu Bedarf 7. Fortbildung PTAs"

Fort- und Weiterbildungsorganisationen innerhalb des AHPV e.V. erarbeiten ein pal-
liativ-hospizlich orientiertes Weiterbildungsangebot fiir PTA/PCA

Kammerzertifikat organisieren

Seminar ausschreiben und durchfiithren

Zu Bedarf 8: Aktivititen der Kammer in Richtung palliativ

Im Moment scheinen Kammeraktivititen in diese Richtung eher unwahrscheinlich.
Eher erscheint ein Anlauf in Richtung BAV sinnvoll: Kammerunabhéngiger Kontakt
zu BAV-Mitgliedern, Fortbildungen, Informationsmaterial in monatlichen Rund-
schreiben platzieren.

Zu Bedarf 9. Hausapothekenmodell

AK Hausapothekenmodell einrichten

Rahmenbedingungen klédren, inwieweit das bestehende Hausapothekenmodell hier
genutzt werden kann.

Medikamentenplan?

Weiteres Vorgehen festlegen
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4.2.5 Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung

Mitwirkende am Arbeitskreis: Sabine Bayer, Eckhard Eichner, Claudia Gottstein,
Michael Straufy

4.2.5.1 Beschreibung (Ausgangslage/Ist-Stand: personell, strukturell, 6kono-
misch, Entwicklungstendenzen)

Die SAPV in Stadt und Landkreis Augsburg befindet sich noch in der Aufbauphase. Triger
ist die Augsburger Palliativversorgung gemeinniitzige GmbH (APV gGmbH), welche im Juli
2010 gegriindet wurde. Die APV gGmbH ist eine 100-%-Tochter des Vereins Augsburger
Hospiz- und Palliativversorgung (AHPV). Nach den Aufbaujahren, in denen die Versor-
gungszahlen kontinuierlich stiegen, soll 2016 der gesetzliche Sicherstellungsauftrag erstmals
erfiillt werden, das heift: ca. 520 Patientinnen und Patienten pro Jahr, die darauf einen ge-

setzlichen Anspruch haben, sollen SAPV-Leistungen bekommen.

Die gesetzliche Grundlage fiir die SAPV ist der § 132d SGB V in Verbindung mit § 37b SGB V.

Zielgruppe sind Patientinnen und Patienten,

= die an einer nicht heilbaren, fortschreitenden und weit fortgeschrittenen Erkrankung
leiden, die eine begrenzte Lebenserwartung zur Folge hat,

®  deren Symptomlast besonders komplex ist und

= die eine besonders aufwendige Versorgung benétigen, die ambulant oder in stationdren
Pflegeeinrichtungen erbracht werden kann.

Kennzeichnend ist, dass die beiden SAPV-Teams der Augsburger Palliativversorgung immer

nur erganzend und meist relativ spdt in der Versorgung tatig werden. Etwa 80 % der erbrach-

ten Leistungen sind additive Teilversorgung/Vollversorgung, ca. 20 % werden als Beratungs-

bzw. Koordinationsleistungen erbracht.

Mittlerweile gelingt es immer 6fter, dass im Einzelfall und nach sorgfiltiger Abwégung be-
reits etwas frither im Krankheitsverlauf versorgt wird, z.B. in einer Krise: Wenn sich die
Situation wieder stabilisiert, zieht sich die SAPV zuriick und steigt dann bei fortschreitender
Erkrankung wieder mit ein. Mit diesem Versorgungstakt kann oft das Optimum fiir den
Patienten erreicht werden, weil durch die frithe Einbeziehung der speziellen Kompetenz eine
exzellente Symptomlinderung gelingt und in der Finalphase die SAPV bereits informiert

und beim Patienten und seinem Bezugsystem bekannt ist.

In der Beratung geht es hdufig um Therapiezielainderung, Therapieanpassungen an die ak-

tuelle Lebenssituation und die Krankheitsphase, wie z.B. das Absetzen von Medikamenten



oder Ernahrung, die Kldrung ethischer Fragen sowie Fragen zum Bereich Patientenvorsorge/

Patientenverfiigung.

Die Sozialarbeit berat hauptsichlich bei sozialrechtlichen Themen (Schwerpunkt Pflegeversi-
cherung) und existenziell-finanziellen Néten (vor allem bei jiingeren Patientinnen und Patien-
ten) und unterstiitzt bei der Kldrung, welche Hilfen im System iiberhaupt verfiigbar sind und

wie die Anspriiche durchzusetzen sind. Weitere Aufgabe ist die Organisation von Hilfsmitteln.

Insgesamt ist zu beobachten, dass sich mit der wachsenden Versorgungserfahrung auch ein
Verstindnis dafiir entwickelt, welche Patientinnen und Patienten in der Regelversorgung
verbleiben konnen und wann die SAPV gemif} deren gesetzlichem Auftrag korrekterweise

hinzugezogen werden soll.

Aus der steigenden Bekanntheit der SAPV erwichst allerdings auch ein Anspruchsdenken
der Patienten/Angehérigen, die bisweilen Verschreibungsdruck auf die Arzte ausiiben. Der
SAPV kommt dann die schwierige Aufgabe zu, diese Patientinnen und Patienten abzuleh-
nen, um Fehlversorgung oder Uberversorgung zu verhindern. Grundsitzlich ist die SAPV
nur erganzend titig und nur bei Patientinnen und Patienten, welche die gesetzlich festgeleg-

ten Voraussetzungen (siehe oben und Richtlinien) erfiillen.

Verordnet wird die SAPV hauptséchlich von Hausérzten. Beim Verordnungsmanagement
erfolgt in der Regel eine enge Abstimmung. Weitere Zuweiser sind die Krankenhduser und

Fachirzte, hier insbesondere Onkologen.

Die personelle Situation ist zufriedenstellend: Die Mitarbeitenden der beiden SAPV-Teams in
Augsburg und der Auf3enstelle in Schwabmiinchen kommen aus den Bereichen Pflege, Medi-
zin, Sozialarbeit und Seelsorge. Sie verfiigen alle iiber palliative Zusatzqualifikationen. Bisher
war es immer moglich, ausreichend Fachkrifte fiir den weiteren Aufbau zu gewinnen und in
die Teams zu integrieren. Auch Seelsorge und Sozialarbeit sind ins Team integriert, wobei die

Seelsorgestelle (30 Stunden Teilzeit) zu zwei Dritteln von der Dizese getragen wird.

Die 6konomische Situation ist knapp ausreichend. Es gibt einen prinzipiell unbegrenzt giil-
tigen Versorgungsvertrag mit den gesetzlichen Krankenkassen, jedoch miissen die Vergii-
tungsvereinbarungen regelmaflig verhandelt werden. Dabei gilt es, die Annahmen zur im-
mer noch sich entwickelnden SAPV mit den Herausforderungen der Versorgungsrealitat in

Deckung zu bringen.
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4.2.5.2 Schnittstellen

Dank der Tatsache, dass die APV gGmbH eine Tochter der AHPV ist, haben indirekt alle
relevanten Leistungserbringer, die sich in der Versorgung von oder Fiirsorge fiir sterbende
Menschen betitigen, Anteile an der SAPV, wenn sie Mitglied im AHPV-Netzwerk sind. Die

Vernetzung ist also bereits in der Tragerstruktur angelegt.

Nach fiinf Jahren SAPV bestehen Kontakte zu nahezu allen Hausirzten und ambulanten

Pflegediensten. Fiir spezielle Versorgungssituationen wurden Netzwerke aufgebaut.

Die Schnittstellen im Einzelnen:

< Hausarzte
Individuell verschieden, aber die Zusammenarbeit verbessert sich laufend. Fiir jeden
neuen Patienten gibt es ein direktes Hausarzt-SAPV-Arzt-Gesprich. Die Verordnungen
von Hausérzten sind qualitativ gut und zutreffend. Es besteht insbesondere wihrend der
Urlaubszeiten, hier besonders Sommerferien und Weihnachtszeit, ein hoher Anfrage-
druck. In diesen Zeiten kann oft nicht so zeitnah reagiert und kénnen Patientinnen und
Patienten aufgenommen werden wie dies notwendig wire.

< Ambulante Pflegedienste
Sehr grofie Unterschiede. Die Versorgung funktioniert sehr gut, wenn die Kommunika-
tion sowohl auf der Ebene der Pflegekrifte als auch auf Leitungsebene klappt. Schwierig
bis unmoglich wird die Zusammenarbeit, wenn die SAPV als Konkurrenz empfunden
und abgelehnt wird.

<> Ambulante Hospizdienste
Je nach Dienst unterschiedlich. Die SAPV wird zum Teil als Konkurrenz wahrgenommen.
Trotz konsequenter Anregungen seitens der SAPV, einen Hospizdienst einzubeziehen,
wiinschen viele Menschen einfach keine Hospizbegleitung, wenn die SAPV vor Ort ist.

< Krankenhiuser
Die ambulant-stationdr-ambulante Schnittstelle ist in beide Richtungen als schwierig
anzusehen. Einerseits wird ein SAPV-Patient stationir aufgenommen: Dann gibt es oft
keinen eindeutigen stationdren Ansprechpartner und einen Abbruch des Informati-
onsflusses, bis der Patient wieder aus dem Krankenhaus entlassen worden ist.
Bei der Entlassung sind zwei Konstellationen zu unterscheiden:

= Patientinnen und Patienten, die vorher schon in der SAPV versorgt waren, sind der
SAPV bereits bekannt und kénnen meist nahtlos wieder in die Versorgung riickiiber-

nommen werden.



* Neuaufnahmen aus Kliniken kommen z.T. ohne Medikation und rechtzeitige Voran-
kiindigung. Hier ist insbesondere bei einer Freitagsentlassung mit erheblichen Heraus-
forderungen zu rechnen. Naheres siehe unter 4.2.5.3 Defizite und Grenzen.

Zusammenarbeit in der Regel problemlos. Nach anfanglichen Problemen hat sich ein

Riicksprachen mit dem MDK sind selten und wenn nétig von gegenseitigem Vertrauen

Aufwendigere Zusammenarbeit als bei den gesetzlichen Krankenkassen, da immer erst
eine Kostenkldrung stattfinden muss: Es gibt keine einzige vertragliche Rahmenvereinba-
rung mit einer PK'V, obwohl diese allen angeboten worden ist. Wird eine Versorgung frither
begonnen, bleibt das Kostenrisiko beim Patienten und ein Erlosausfallrisiko bei der SAPV.
Die Zahlungsmoral der Privatpatienten ist teilweise schlecht, Abtretungserkldrungen™

Eher seltene Schnittstelle, die seit 2014 geregelt ist: Die SAPV versorgt in der Regel nur
Patientinnen und Patienten, die sie schon vor Aufnahme ins Hospiz versorgt hat.

Starke Unterschiede zwischen den Einrichtungen, bspw. beim Umgang mit Opiaten und
Bedarfsmedikation, bei der Weitergabe von Informationen, beziiglich der Strukturen.
Wenn Mitarbeitende an Palliativfortbildungen teilnehmen, verbessert das auch die Zu-
sammenarbeit. Andererseits gibt es aber auch kontraproduktive Vorschriften, die den
Mitarbeitenden optimales Handeln und Kooperieren verwehren.

Gut funktionierende Schnittstelle auf der Basis eines informellen Netzwerks, das sich die
SAPV in den letzten Jahren aufgebaut hat. Wichtig war, Physiotherapeuten zu gewinnen,
die Ressourcen fiir Hausbesuche frei haben und Palliativpatientinnen und -patienten be-
handeln kénnen und wollen. Allerdings bleibt es weiterhin schwierig Physiotherapeuten
zu finden, die manuelle Lymphdrainage (MLD) in hauslicher Umgebung durchfiihren.

Gute Zusammenarbeit fast tiberall, v.a. wenn ein Lieferdienst unterhalten wird. Prinzi-

& Krankenkassen
vertrauensvolles Miteinander entwickelt.
<~ MDK
in die Kompetenz des anderen geprégt.
< Private Krankenversicherungen (PKV)
werden oft von den PKVen nicht akzeptiert.
<& Stationdres Hospiz
<& Heime
<  Physiotherapeuten
< Apotheken
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piell wird mit den Hausapotheken zusammengearbeitet. Wenn das bei speziellen Ver-
sorgungen nicht geht, erfolgt der Riickgriff auf Netzwerkapotheken mit guter palliativer
Fachkompetenz.

< Sanititshauser
Sind wichtig fiir eine schnelle Hilfsmittelversorgung. Qualitit der Zusammenarbeit ist ab-
hingig vom Grad der Bereitschaft, sich auch fiir schwierige Versorgungen zu engagieren.

< Home-Care-Unternehmen
Zusammenarbeit sehr unterschiedlich und stark vom zustindigen Auflendienstmit-
arbeitenden abhingig. Schwierig in der Palliativversorgung ist die hiufig zugesagte
24-Stunden-Betreuung, die dann aber in der palliativen Versorgungsrealitit nicht ein-
gehalten werden kann.

4.2.5.3 Defizite und Grenzen
Folgende Punkte werden als Defizit oder Begrenzung erlebt:

Zu spiter Einsatz: Fiir die Medizin/Pflege ist ein punktueller, fritherer Beratungseinsatz
sehr wirkungsvoll, weil der Patient dann am meisten profitiert und am Lebensende oder in
einer Krise schon Informationen vorliegen. Bei ,,Last-Minute-Einsatzen“ kann das Potenzial
der Palliativmedizin und -pflege nicht ausgeschopft werden. Fiir eine Sozialberatung reicht

dann schlicht die Zeit nicht mehr fiir Antrége, Beschaffung etc.

Ein Zeitproblem gibt es hdufig bei der Hilfsmittelbeschaffung - abhéngig von den einzelnen
Krankenkassen und deren Vertrigen mit Hilfsmittellieferanten. Ursache sind dort zentrale

Hilfsmittellager quer tiber Deutschland und die entsprechend langwierige Anlieferung.

Engagierte regionale Sanitdtshduser gehen zum Teil zunichst in Vorleistung, damit Patien-

tinnen und Patienten addquat versorgt werden kénnen.
Fiir eine schnelle Hilfe fehlen der SAPV in manchen Fillen
= bestimmte Verordnungsmdglichkeiten. So diirfen die SAPV-Arzte z.B. nicht ins Kran-

kenhaus einweisen und keine Transportscheine ausstellen.

= die Moglichkeit, Sprechstundenbedarf fiir die SAPV zu verordnen. Der Bedarf muss
vorfinanziert werden, wenn man ihn dann bei Bedarf fiir einen Patienten griffbereit
haben mochte.

= die Moglichkeit, BtM-Rezepte per Post zu verschicken.

Aufgrund der Aufbauphase und des hohen Anfragedrucks sind keine Akutaufnahmen am

Wochenende moglich.



Der hohe Anfragedruck verursacht eine hohe Folgebelastung: Es muss héufig geklért/ent-
schieden werden, welcher Patient ,dringlicher” ist, ein anderer muss dann warten. Das ist
aber auf Basis der Ersttelefonate oft sehr schwer zu entscheiden, so dass Vor-Ort-Termine
notwendig sind. Im ungiinstigsten Fall mit dem Ergebnis, dass festgestellt wird, dass der
Patient {iberhaupt nicht durch die SAPV versorgt werden kann/darf. Und auch diese Ableh-

nung und die entsprechenden Erkldrungen kosten Zeit.
Dem Ersttelefonat kommt hier hohe Bedeutung zu.

Dieses Auswahlverfahren Priorisierung ist fiir Personal und Team belastend, verursacht
Konflikte, kostet Zeit und nimmt auch mit dem Ausbau der SAPV nicht ab, sondern weiter
zu. Das hiangt vermutlich mit der zunehmenden Bekanntheit der SAPV zusammen, die zu
einem steigenden Nachfragedruck seitens der Patientinnen und Patienten und Angehérigen
fithrt.

Ablehnungen miissen in manchen Fillen erfolgen, weil zwar eine hohe Not vorliegt, aber die
Kriterien fiir SAPV nicht erfiillt sind (siehe oben). Typisch sind hier psychosoziale Note, Ver-
sorgungsproblematiken und Versorgungsliicken. Das Dilemma ist, dass auch die allgemeine
Palliativversorgung dies nicht leisten kann und deshalb verstdndlicherweise versucht, den

Patient in die SAPV als ergénzende Versorgungsform zu ,,verschieben®

Ein wachsendes Defizit ist in diesem Zusammenhang die Unterversorgung mit Schmerz-

therapeuten in der AHPV-Region.

Schwierig sind hier auch falsche oder wenig aussagekriftige Uberleitungen aus den Klini-
ken, die die gesetzlichen Vorschriften eines Uberleitungsmanagements nicht erfiillen. Pro-

bleme sind z.B.:

= Entlassung nicht rechtzeitig angekiindigt.
" Nahtlosigkeitsantrag* nicht gestellt.

= Keine Medikation, keine Arztbriefe.

Konsequenz ist, dass die SAPV freitags keine Patientinnen und Patienten mehr annimmt,

weil die Versorgung so tiber das Wochenende nicht sichergestellt werden kann.

Nicht befriedigend ist die Versorgung von Patientinnen und Patienten mit Migrationshin-
tergrund und Sprachproblemen. Hier entsteht einerseits eine Versorgungsungerechtigkeit,

weil sie den Zugang zur Versorgung nicht bekommen/finden, andererseits erschweren die
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Der MDK begutachtet dann ggf. im Nachhinein noch einmal.



Kultur- und Sprachbarrieren eine optimale Versorgung im Sinne der Patientinnen und

Patienten.

Wenn die Situation stabilisiert ist, ist ein Riickzug aus der Versorgung bisweilen schwierig.
Die Not wird oft sehr unterschiedlich wahrgenommen und entsprechend auch die Not-Wen-

digkeit der SAPV verschieden beurteilt.

4.2.5.47Ziele, Bedarfe, MalBnahmen

Ziele

= Sicherstellung des gesetzlichen Auftrags, innerhalb der zur Verfiigung stehenden Per-
sonalressourcen 520 Patientinnen und Patienten pro Jahr zu versorgen. Das Ziel soll
2016 erreicht werden.

= Kontinuierliche Weiterentwicklung der Qualitit.

= Bewusstsein im Versorgungsnetzwerk, dass die SAPV erginzend arbeitet.

Bedarfe
= Mehr Mitarbeitende.

= Kontinuierliches Qualitdtsmanagement aufbauen
= Kontinuierliche Schnittstellen- und Kommunikationsarbeit
" Kritikmanagement

= Bessere Uberleitungen

MaBnahmen zur Umsetzung

Zu Bedarf 1: Mehr Mitarbeitende

= Weitere Mitarbeitende einstellen und ins Team einbinden.

Zu Bedarf 2: Qualitdtsmanagement

" Prozesse definieren, z.B. fiir die Priorisierung

= Titigkeiten der einzelnen Professionen im Zusammenspiel prazisieren
= Mitarbeitende fortbilden

= Supervision

Zu Bedarf 3 und 5: Schnittstellen

= Teilnahme an der klinikiibergreifenden Arbeitsgruppe Uberleitung.




4.3 Arbeitsfeld Hospizarbeit und Palliativversorgung
in stationdarem Kontext

4.3.1 Stationdre Hospize

Mitwirkende am Arbeitskreis: Karin Fritsch, Daniela Renzmann, Christine Sieberth

4.3.1.1 Beschreibung (Ausgangslage/Ist-Stand: personell, strukturell, 6kono-
misch, Entwicklungstendenzen)

Hospize sind kleine Einrichtungen mit familidrem Charakter. Ziel der stationdren Hospiz-
arbeit ist, sterbenden Menschen ein méglichst wiirdevolles und selbstbestimmtes Leben bis
zum Ende zu ermoglichen. Wiinsche und Bediirfnisse der Sterbenden und ihrer Angehori-
gen stehen im Zentrum des Handelns der Hospize. Stationdre Hospize bieten qualifizierte
Pflege und individuelle Begleitung in einem geschiitzten Raum, welche die Lebensqualitit

des Sterbenden verbessert, seine Wiinsche wahrt und aktive Sterbehilfe ausschliefit.

Das St. Vinzenz-Hospiz liegt im Stadtteil Hochzoll in Augsburg, Trager ist der St. Vinzenz-
Hospiz Augsburg e.V., ein privater kirchlicher Verein ditzesanen Rechts. Das stationdre
Hospiz deckt einen Planungsbereich von ca. 840.000 Menschen fiir die Bereiche Augsburg,
Friedberg, Schwabmiinchen, Aichach, Dillingen/Donau, Hochstadt, Nordlingen und Do-
nauwdrth ab. Das Hospiz verfiigt iiber derzeit neun Hospizbetten. Diese Kapazitit ermog-

licht es nicht, allen Anfragenden einen Platz anzubieten.

Grundvoraussetzung fiir die Aufnahme in eine stationire Hospizeinrichtung ist, dass der

Patient an einer Erkrankung leidet,

= die progredient verlduft und bereits ein weit fortgeschrittenes Stadium erreicht hat und

" Dbei der eine Heilung ausgeschlossen und eine palliativmedizinische Behandlung not-
wendig oder vom Patienten erwiinscht ist und

= die lediglich eine begrenzte Lebenserwartung von Wochen oder wenigen Monaten er-
warten lasst und

= eine Versorgung zu Hause nicht méglich ist.

Im Team des stationidren Hospizes stehen palliativ-pflegerische Fachkrifte Tag und Nacht
zur Verfiigung. Unterstiitzt werden diese in jeder Tagschicht durch einen Hospizhelfer. Das
multiprofessionelle Team wird ergénzt durch eine Sozialpidagogin, Seelsorger, eine Musik-

therapeutin und hauswirtschaftliche Mitarbeitende. Familidres Kochen und die tégliche



Abfrage der Wunschkost sind ein wichtiges Qualitdtsmerkmal im stationaren Hospiz. Die
medizinische Versorgung wird mit Unterstiitzung von Haus- und Fachirzten geleistet. Bei
besonders aufwendig zu versorgender Symptomatik kann die medizinische Teilleistung der

SAPV hinzugezogen werden.

Palliative Fachkrifte und Hospizhelfer erhalten die Moglichkeit zur Reflexion ihrer Arbeit

durch eine Supervision im Team oder im Einzelgespréach.

Einmal jahrlich bildet der St. Vinzenz-Hospiz Augsburg e.V. Hospizhelfer in Eigenregie aus

und sichert somit Wachstum und Bestand.

Bei den hauptamtlichen Mitarbeitenden hat das St. Vinzenz-Hospiz eine sehr niedrige Fluk-

tuationsrate, offene Stellen konnen zeitnah besetzt werden.

Der Aufenthalt im Hospiz ist fiir die Hospizgéste kostenlos. Nach der momentanen gesetz-
lichen Lage, erbringt das Hospiz 10 %' der Kosten als Eigenleistung durch Spenden, Mit-
gliedsbeitrage und durch Zuschiisse verschiedener Stiftungen. Der tatsdchliche finanzielle
Aufwand liegt aber weit {iber diesem geférderten Anteil, da durch den verhandelten Tages-

satz erhebliche Kosten nicht finanziert werden.

4.3.1.2 Schnittstellen

< Anfragen fiir stationdre Aufnahmen erfolgen durch den Sozialdienst der verschiedenen
Krankenhduser und Kliniken, durch Hausérzte, Hospizvereine, die SAPV, Sozialstatio-
nen oder direkt durch die Angehorigen.

< Die Gaste werden in der Regel wihrend des Aufenthaltes im Hospiz von ihrem Hausarzt
betreut.

<> Das Hospiz wird durch eine Vertragsapotheke beliefert.

g

Verschiedene Sanititshauser versorgen die Géste mit den notigen Hilfsmitteln.

< Weitere Leistungserbringer wie Friseur, Fuflpflege, Physiotherapie etc. werden auf
Waunsch des Gastes oder iiber die Verordnung des behandelnden Arztes eingeschaltet.

4.3.1.3 Grenzen

Bei einer Kapazitit von neun Hospizbetten ist es zurzeit nicht umsetzbar, allen anfragenden

Schwerstkranken einen Aufenthalt im Hospiz zu ermdglichen.

Die finanzielle Eigenleistung des Vereins von ca. 25 % ist nur durch eine hohe Spendenbereit-

schaft der Bevolkerung in Augsburg zu erbringen und verhindert die wichtige Planungssicherheit.
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Einige Krankenkassen befristen den Aufenthalt in der Hospizeinrichtung. Die Zeit, wih-
rend der ein Verldngerungsvertrag bearbeitet wird, ist eine zusatzliche Belastung fiir Gaste

und Angehorige.

Die engen Aufnahmekriterien schlieflen viele Schwerstkranke von einem Aufenthalt im sta-

tionaren Hospiz aus.

Eine Aufnahme aus einer vollstationdren Pflegeeinrichtung ist nur in der Kurzzeit- oder
Verhinderungspflege maéglich. Dariiber hinaus allerdings nur noch nach Befiirwortung des

Medizinischen Dienstes der Krankenkassen, in sehr seltenen Ausnahmefillen.

4.3.1.4 Ziele, Bedarfe, MaRBnahmen

Ziel

Bedingt durch die demographische Entwicklung und die Verdnderung der Familienstruk-
tur ist es wichtig, mehr Schwerstkranken und Sterbenden eine Aufnahme im stationiren
Hospiz zu erméglichen und somit dem Wunsch nach Begleitung und Unterstiitzung in der

letzten Lebensphase gerecht zu werden.

Bedarfe

1. Bessere Finanzierung

Eine Korrektur der Finanzierungsgrundlage fiir Hospizeinrichtungen ist dringend
notwendig. Diese ist im Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativversor-
gung (HPG) vorgesehen. Inwieweit diese Mafinahmen ausreichend sein werden, ist
noch nicht absehbar.

2. Qualitdtsstandards in den Rahmenbedingungen
Die gesetzlichen Anderungen im Hospiz- und Palliativgesetz werden aber nur greifen,
wenn

®  in den bundesweiten Rahmenbedingungen hohe Qualititsstandards verankert werden

und

= die psychosoziale Begleitung sowie die Einbeziehung von Angehérigen als Bestandteil

der Hospizarbeit anerkannt und finanziert werden.




Malnahmen zur Umsetzung

=  Erweiterung durch Neubau:
Der St. Vinzenz-Hospiz Augsburg e.V. hat eine Erweiterung des stationdren Hospizes
beschlossen. Da das Flaichenangebot am jetzigen Standort erschopft ist, wird diese
Planung durch einen Neubau, in zentraler Lage in Augsburg, verwirklicht.

= In Zusammenarbeit mit der Arbeitsgemeinschaft der bayerischen Hospize, dem Bay-
erischen Hospiz- und Palliativverband und dem Deutschen Hospiz- und Palliativver-
band werden die Interessen der stationdren Hospize in der politischen Landschaft ver-
treten, um eine Verbesserung in der Hospiz- und Palliativarbeit zu erreichen.




4.3.2 Palliativstation und palliativmedizinischer Dienst im Krankenhaus

Mitwirkende am Arbeitskreis: Dr. Christoph Aulmann, Eva Engehausen, Dr. Irmtraud

Hainsch-Miiller, Monika Perret

4.3.2.1 Beschreibung (Ausgangslage/Ist-Stand: personell, strukturell, 6kono-
misch, Entwicklungstendenzen)

Die Palliativstation und der interdiszipliniare Palliativdienst am Klinikum Augsburg ar-
beiten nach den Vorgaben und Qualititskriterien des Bayerischen Staatsministeriums fiir
Gesundheit und Pflege. Die dort vorgegebenen Empfehlungen bzgl. Struktur- und Ergebnis-
qualitit werden eingehalten. Die Personalbesetzung pflegerischer- und arztlicherseits ent-

spricht den Vorgaben.

Die Anforderungen beziiglich der Qualifikation ,Weiterbildung Palliative Care werden

tibertroffen.

Ein zunehmender Bedarf an stationdren Palliativbetten ist zu erkennen. Laut Krankenhaus-
bedarfsplan sind noch 8 Betten am Klinikum Augsburg zu realisieren. Die dazu erforderli-

che Planung lauft.
Die 6konomische Situation ist nur im Kontext des Klinikum-Budgets zu werten. Detaillierte

Zahlen liegen dem Controlling vor.

4.3.2.2 Schnittstellen

Die Palliativstation des Klinikums und der Palliativdienst haben zu allen Versorgern in
Augsburg Stadt, Land und angrenzende Landkreise definierte Schnittstellen. Mit jedem ex-
ternen spezialisierten Palliativversorger gibt es Kooperationsvertrage (Hospiz, SAPV). Alle
anderen Kooperationsvertriage werden iiber den Sozialen Beratungsdienst/Entlassmanage-

ment organisiert.

4.3.2.3 Bestehende Defizite und Grenzen

Die Entlassung von Patientinnen und Patienten mit Bedarf an spezialisierter ambulanter

Palliativversorgung gestaltet sich aufgrund folgender Griinde schwierig:

= Kapazititsbegrenzung der SAPV

®  Zunehmende Komplexitit der Patientinnen und Patienten



Keine ausreichende allgemeine ambulante Palliativversorgung in stationdren Einrich-
tungen vorhanden.

Haufig schwierige Organisation zur Versorgung von Stomata, PEG, Port etc.

Dies fithrt zu Verzdgerungen bei der Entlassung und in der Folge zu Verzégerungen bei der

Aufnahme neuer Patientinnen und Patienten.

Die Palliativstation verfiigt derzeit iber 10 Betten. Ist der Bedarf an Palliativbetten hoher,

werden Patientinnen und Patienten gemafd dem Versorgungsauftrag des Klinikums auf

andere Stationen aufgenommen und durch den interdisziplinaren Palliativdienst (IPD) ver-

sorgt.

Samtliche Patientinnen und Patienten, die dem IPD vorgestellt werden, werden auch betreut.

In beiden Bereichen ist ein steigender Bedarf zu verzeichnen. Eine Betten- und Personalan-

passung wird angestrebt.

4.3.2.4Ziele, Bedarfe, MaBnahmen

Ziele

Ausbau der Palliativstation auf insgesamt 18 Betten.

Anpassung des Personals an den wachsenden Bedarf und die wachsenden Einsatz-
zahlen.

Verbesserung der Zusammenarbeit mit den klinikexternen Versorgern.

Bedarfe

Umsetzung der bestehenden Bettenbedarfsplanung des bayerischen Krankenhaus-
plans von 10 auf 18 Palliativbetten am Klinikum Augsburg.

Anpassung des Stellenplans des Palliativzentrums an den gewachsenen Bedarf.

Schnelle, flexible Ubergabe nach ambulant oder in stationire Nachsorgeeinrichtun-
gen von Patientinnen und Patienten mit komplexer Symptomatik innerhalb von 24
Stunden.

Transparenz bzgl. des Palliative-Care-Versorgungsangebots in ambulanten und stati-

ondren Pflegeeinrichtungen.




MaRnahmen zur Umsetzung

= Ausbau der Kooperationsvertrage

= Uberpriifung der Leistung und Schaffung von Transparenz durch Teilnahme an di-

versen Benchmarkings (HOPE, Clinotel etc.)

Weiterfithren und Unterstiitzung der ,,interdisziplindren Arbeitsgruppe” Uberleitung
des Klinikums Augsburg

4.3.2.5 Spezifische Besonderheiten fiir die spezialisierte stationédre
Palliativversorgung

Die Entlassung in den ambulanten und stationdren auflerklinischen Bereich von komplexen

Palliativpatientinnen und -patienten gestaltet sich zunehmend schwierig.




4.3.3 Hospizliche und Palliative Versorgung in Alten- und Pflegeheimen

Mitwirkende am Arbeitskreis: Andreas Claus, Ute Conrad, Maria Ederer, Romana From-
melt, Katrin Gunkel, Anja Herrmann, Ilse H6hn, Anna Kinzl, Nicole Kohler, Rebecca
Mischok, Sibylle Novak, Martin Rothgerber

4.3.3.1 Beschreibung (Ausgangslage/Ist-Stand: personell, strukturell, 6kono-
misch, Entwicklungstendenzen)

In der stationédren Pflege ist Palliativversorgung keine spezielle Versorgung im Unterschied
zur sonstigen Betreuung der Bewohner. Es gibt daher auch keine speziellen Bereiche oder
Betten. Sterben gehort zum Leben im Heim immer dazu. In jeder Phase des Lebens der Be-
wohner geht es immer darum, ein Hochstmaf3 an Lebensqualitdt zu sichern - die Herausfor-
derung besteht darin, immer wieder herauszufinden, welche Lebensqualitit fiir den Bewoh-

ner je nach seinem Zustand und seinen Bediirfnissen maf3geblich ist.

Angesichts der verschiedenen Tréger, der Grofle und der Konzeption der Hiuser ist die Situation
sehr unterschiedlich. Zentral und iibergreifende Themen sind der zunehmende Bedarf an Pallia-

tive Care und die komplett fehlende Refinanzierung der Allgemeinen Palliativversorgung (APV).

Es gibt in allen Heimen Pflegende mit Basiskurs, von einer Fachkraft bis zu 2/3 der Pflegen-
den. Die Fortbildungen werden nicht refinanziert. Beschiftigte in anderen Bereichen (HW,

Technik, Leitung) sind nur sehr selten hospizlich oder palliativ fortgebildet.

Die Patientinnen und Patienten kommen immer spater und immer 6fter mit hohem Versor-
gungsbedarf (,noch nicht SAPV®) in die Heime, der Bedarf an hospizlicher und palliativer
Versorgung steigt, doch die Pflegeschliissel bleiben gleich. Viele Heimaufnahmen kommen
direkt aus den Krankenhéusern, weil die Pflege zuhause nicht mehr sichergestellt werden

kann: ,Den geplanten Umzug ins Heim - den gibt es nur bei der Verbraucherberatung.“

Die Verweildauern verkiirzen sich immer weiter, manchmal sterben neue ,,Bewohner* auch

schon am gleichen Tag: ,Manche kommen als erkennbar Sterbende ins Heim.*
Abhingig ist die Versorgungssituation im Heim zudem von externen Variablen:

= der Qualitit der Uberleitungen,

®  der Fachkompetenz und der palliativen Engagementbereitschaft der Externen, hier ins-
besondere der Arzte und Seelsorger, und

= der Kompetenz der Rettungssanititer, Notirzte und KVB-Arzte.



4.3.3.2 Schnittstellen
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Vertragsapotheken
Funktioniert gut, sehr serviceorientiert. Nur bei speziellen Themen kann es Probleme/
Wartezeiten geben.

Hausarzte
Sehr unterschiedliche Qualitét, abhingig von der palliativen Vorbildung und der Hal-
tung des Arztes. Schwierige Erreichbarkeit, wenn es eilt.

Hospizdienste
Gute Zusammenarbeit. Hospizdienste kommen meist auf Anforderung des Heims.

SAPV
»ist klasse*

Krankenhauser (ohne Palliativstation)

Bei Einweisungen wird ein Uberleitungsbogen mitgegeben.

Bei Entlassung/Uberleitung sehr unterschiedlich, von gut bis katastrophal. Uberleitungs-
qualitdt mit dem Klinikum ist je nach Station unterschiedlich, in anderen Hausern der Re-
gion ist ein Bemiihen erkennbar, auch Riickmeldungen zu erhalten und darauf einzugehen.

Palliativstation

Gute Zusammenarbeit. Es kommen vermehrt Patientinnen und Patienten mit aufwen-
diger Versorgung, aber ohne SAPV. ,Wir wiinschen uns jede Uberleitung so wie aus der
Palliativstation.”

Rettungsdienst
Individuell unterschiedlich. Ein Problem ist, dass unnotige und unerwiinschte Kran-
kenhauseinweisungen bei Palliativpatientinnen und -patienten erfolgen.

Seelsorge

Individuell und strukturell bedingt sehr verschieden: von ,,super” (Seelsorge im Haus)
bis ,,gar nicht“ (Seelsorge vor Ort hat kein Interesse. Ist in der Verantwortung jedes Hei-
mes, sich vor Ort die wichtigen Partner zu suchen.

MDK, Medic Proof
Schnittstellen fiir Hoherstufung. Dauert — schwierig.

Stationdres Hospiz
Sehr seltene Schnittstelle, da die direkte Verlegung Heim > Hospiz nicht méglich ist's.
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Eine Aufnahme aus einer vollstationaren Pflegeeinrichtung ist nur in der Kurzeit- oder Verhinderungspflege moglich. Dariiber
hinaus nur noch nach Befiirwortung des MDK, in sehr seltenen Ausnahmefallen.



4.3.3.3 Defizite und Grenzen

Das Hauptproblem ist, dass die Allgemeine Palliative Versorgung (APV) in der Pflege nicht

refinanziert ist. Das hat Folgen, z.B.:

Breite Kompetenzbasis fehlt: Palliativ-Fortbildungen werden nicht refinanziert.
Uberlastung derer, die Palliative Care machen.

Die immer mehr nachgefragte (und auch wiinschenswerte) Beratung zum Patientenwil-
len ist schwer zu leisten, da nicht refinanziert.

Wenig Begleitung der Heimmitarbeitenden (Seelsorge fiir die Pflegenden, Self Care, Psy-
chohygiene), Supervision nur vereinzelt. Hier sind die Mitarbeitenden auch gefordert,
den Bedarf zu duflern.

Bei Langzeitbewohnern mit personlichen Bindungen an Mitarbeitende konnen diese
Mitarbeitenden nicht immer auch die letzte Phase begleiten.

Kaum Begleitung trauernder Heimbewohner und Angehoriger.
Zu wenig interdisziplindre Abstimmung, Abstimmung mit Externen.

Keine Einbeziehung von Leitung/Verwaltung, HW und Technik in Palliative Care.

Die Schnittstellen zu Arzten und Rettungsdiensten sind deutlich verbesserbar — wobei hier

die ganze Bandbreite an Leistungen anzutreffen ist. Dass hier beispielhaft Defizite benannt

werden, soll nicht vergessen machen, dass es in allen Bereichen auch Leistungserbringer gibt,

die vorbildlich arbeiten. Als begrenzend und kritisch werden z.B. erlebt:

Grundsitzlich fehlt eine breite palliative Kompetenz bei Hausérzten, KVB-Arzten und
Notiérzten. Palliative Kompetenz ist die Ausnahme, nicht die Regel.

Hausdrzte sind z.T. spét oder gar nicht zu einer Bedarfsverordnung und zur Erstellung
eines Notfallplans zu bewegen und zu Unzeiten (Mi, nachts, WE) meist nicht zu errei-
chen.

Es gibt keinen formal einheitlichen Notfallplan, die Notfallkarte ist nur teilweise bekannt.

Rettungsdienste nehmen den Patienten im Zweifelsfall in die Klinik mit - wo der Patient
dann nicht selten verstirbt, z.T. schon auf dem Weg dorthin.

Gutachter (Hoherstufung Pflegestufe) nehmen nur die momentane Situation wahr und
sind z.T. nur 5 Minuten beim Patienten.



Entlassungen/Uberleitungen aus den Kliniken sind lingst definiert, aber es gibt zu viele ,,ka-
tastrophale” Uberleitungen. Das ist ein generelles Problem, aber bei Palliativpatientinnen

und -patienten schldgt die Problematik besonders stark durch. Die wichtigsten Probleme:

" Patientinnen und Patienten kommen unangekiindigt.

= Ohne Unterlagen und Informationen, z.T. nicht mal eine Diagnose.

= Kein Ansprechpartner in der Klinik erreichbar.

" Der ,alte“ Hausarzt betreut den neuen Heimbewohner nicht weiter.

= Entlassungen am Freitag etc. ohne Medikamente, Verbandsmittel etc.

= Entlassung von erkennbar Sterbenden.

4.3.3.4Ziele, Bedarfe, MaRnahmen

Ziel

= Das wichtigste Ziel: Die Uberleitungen aus den Krankenhiusern verbessern.
= Unnotige und unerwiinschte Krankenhauseinweisungen bei Palliativpatientinnen
und -patienten vermeiden.

= Globalziel: Mehr Zeit fiir palliative Pflege, Beratung und Begleitung bzw. Refinanzie-
rung dieser Aufwénde.

Bedarfe

Zu Ziel 1: Uberleitung so, wie es theoretisch festgeschrieben ist.

1.  Frithzeitige Information 1 — 2 Werktage (!) vorher, moglichst schriftlich, zumindest
telefonisch (= keine Uberraschungen mehr).

2. Aussagefahige und vollstindige Informationen kommen mit dem Patienten mit.

3. Bei Entlassungen am Freitag etc. miissen die Medikamente, Verbandmittel, kiinstli-
che Erndhrung etc. bis Montagmittag inklusive mitgeliefert werden.

Zu Ziel 2: Augsburger Notfallplan

4. Augsburger Notfallplan als einheitliche Vorlage iiberall.




Bedarfe

Zu Ziel 3: Finanzierung

5. ,Palliativschliissel zur Refinanzierung von Palliative Care inklusive: Fortbildungen,
Palliativpflege, Zeit zur Begleitung, Beratungsgespriche, fachlicher Austausch, Aus-
tausch, Koordination.

6. Genaue Erfassung, welche Leistungen das alles umfasst. Sichtbar machen. Wissen-
schaftlich belastbar, damit die Zahlen auch in Budgetverhandlungen verwendet wer-
den kénnen.

MaRBnahmen zur Umsetzung

Zu Bedarf 1 - 3: Uberleitung

Konzertierte Aktion aller Heime, die Riickmeldemoglichkeiten an die Kliniken auch zu

nutzen:

= Recherche zur Arbeitsgruppe Uberleitung im Klinikum - kann man sich da einbringen?

= Konsequente Riickmeldungen an die Beschwerdestelle des Klinikums: Schriftlich und
konkret anzeigen,was nicht funktioniert.

= Uberleitungsbogen des Vincentinums und des Diako konsequent ausfiillen.
" Recherche Hessing: Was gibt es dort fiir Moglichkeiten der Riickmeldung?
= Wertachkliniken: Keine Aktion notig, da funktioniert die Riicksprache.

Zu Bedarf 4: Augsburger Notfallplan

= Beteiligung am Arbeitskreis, der den Augsburger Notfallplan vorantreibt und einsatz-
reif macht. > Danach auch in den eigenen Hausern durchsetzen.

Zu Bedarf 5: Erhebung der nicht refinanzierten Leistungen

®  AK Finanzierung der allgemeinen Palliativversorgung (APV) im Herbst einberufen
mit dem Ziel zu kldren, wie man dieses ,,grofle Rad“ iiberhaupt drehen kann. Dr. Eich-
ner mit seiner Vorerfahrung in Budgetverhandlungen und wissenschaftlichen Studien
miisste unbedingt mit dabei sein. Kldren, wer aus den anderen AKs teilnehmen méch-
te — nicht um zu jammern, sondern um fundierte Fakten zu erarbeiten.

= Der AK Ambulante Palliativversorgung durch Palliativpflege beteiligt sich an dieser
Mafinahme.

= Der AK Ambulante Hospizarbeit liefert vorhandene Daten zu.




4.4 Sektoreniibergreifende Arbeitsfelder

4.41 Arbeitsfeld Hospizarbeit und Palliativversorgung von Kindern,

Jugendlichen und jungen Erwachsenen

Mitwirkende am Arbeitskreis: Dr. Mariske Deetjen, Prof. Dr. Dr. Michael Frithwald, Sigrid
Ludwig, Dr. Barbara Paul-Klein, Achim Saar, Ursula Schmid, Marion Schénberger

4.4.1.1 Beschreibung (Ausgangslage/Ist-Stand: personell, strukturell, kono-
misch, Entwicklungstendenzen)

4.41.1.1 Zielgruppe

Eine Herausforderung in der hospizlichen und palliativen Versorgung von Kindern, Jugend-
lichen und jungen Erwachsenen' ist, die Zielgruppe einzugrenzen, da es ein breites Spekt-

rum an Erkrankungen gibt, die einen Versorgungsbedarf verursachen.

Medizinisch werden 4 Gruppen unterschieden™:

1. Lebensbedrohende Erkrankungen, fiir die noch eine Heilung moglich ist, die aber auch
zum Tod fithren konnen, z.B. Krebserkrankungen.

2. Lebensverkiirzende Erkrankungen, bei denen iiber einen lingeren Zeitraum eine inten-
sive, lebensverlingernde Behandlung notwendig ist, z.B. Mukoviszidose, Muskeldystro-
phien.

3. Progrediente (fortschreitende) Erkrankungen ohne die Moglichkeit einer kurativen
Therapie. Die Therapie erfolgt ausschliefllich palliativ und kann sich haufig tiber viele
Jahre erstrecken, z.B. Leukodystrophien, Mucopolysaccharidosen.

4.  Erkrankungen mit schweren neurologischen Behinderungen, die eine Schwiche und die
Anfilligkeit fir gesundheitliche Komplikationen bedingen und sich unvorhergesehen
verschlechtern konnen, aber in der Regel nicht als fortschreitend angesehen werden, z.B.:
Schwere Mehrfachbehinderungen, Patientinnen und Patienten nach Hirnschadigungen.

144 Die Abgrenzung der Zielgruppe hin zu den Erwachsenen ist eine ungeldste Frage. Wenn im Folgenden von ,Kindern” die Rede
ist, sind immer auch Jugendliche und junge Erwachsene mit einbezogen.

145 Association for Children with Life-Threatening or Terminal Conditions and their Families (ACT) und The Royal College of
Paediatrics and Child Health (RCPCH) 2003



Altersgrenze

Immer wieder miissen junge Erwachsene auch nach Vollendung des 18. Lebensjahres durch
die padiatrischen Versorgungssysteme betreut werden, da keine addquate Anschlussversor-

gung zur Verfiigung steht.

Familie

Die Beschriankung der Versorgung auf den Patienten ist praktisch unmaglich, da die Familie
in der Regel das wichtigste Supportivsystem fiir den Patienten ist. Tatsdchliche Zielgruppe
der Versorgung ist das gesamte Familiensystem, auch wenn dies leistungsrechtlich so nicht

definiert ist.

4.41.1.2 Besonderheiten der Versorgung im Unterschied zu Erwachsenen

Medizinische Aspekte

In der Palliativversorgung von Kindern treten haufig sehr seltene Erkrankungen auf. Auf-
grund der besseren medizinischen Versorgung konnen die Kinder immer haufiger bis in das
Erwachsenenalter iiberleben, d.h. die Erkrankungsverldufe erstrecken sich tiber viele Monate
bis Jahre. Die hospizliche und palliative Versorgung muss immer wieder dem aktuellen Ge-

schehen und dem Entwicklungsstand des Kindes angepasst werden.

Psychosoziale Aspekte

" Unsere Sprache hat kein eigenes ein Wort fiir Eltern, die ihr Kind verloren haben. ,Ver-
waiste Eltern® ist nur ein Notbehelf. Dass Kinder sterben miissen, ist eine Ausnahme-
situation und es gibt relativ wenige Betroffene. Es besteht die Gefahr, dass betroffene
Familien isoliert werden.

= Die Familie ist in den meisten Féllen das Hauptunterstiitzungssystem, die Versorgung
muss sich deshalb i.d.R. als Unterstiitzung der gesamten Familie verstehen. Kann die
Familie die Unterstiitzung ihres Kindes nicht gewdhrleisten, greifen Systeme und Rege-
lungen der Kinder- und Jugendhilfe.

= Kinder und Jugendliche mit komplexen Erkrankungen bendétigen oft eine Vielzahl an
Therapien, Fordermafinahmen und Hilfen. Dadurch werden auch die Helfersysteme
sehr komplex (Arzte, Therapeuten, Pflegekrifte, pidagogische Fachkrifte, ...). Es ent-
steht ein Mehrbedarf an Koordination und Kommunikation, der viele Eltern tiberfordert.

= Mit dem drohenden Tod des eigenen Kindes konfrontiert zu werden, ist eine aufler-
ordentliche Belastung fiir die Eltern, da das Versterben eines Kindes vor den Eltern in
unserer Gesellschaft eine echte Ausnahme darstellt.



= Sind Geschwister vorhanden, erfordert das zusitzliche Aufmerksamkeit, weil die Eltern
oft nicht mehr geniigend Ressourcen frei haben.

=, Kinder sind Leben®, sie entwickeln sich. Die Lebenswelt der Kinder ist nicht auf den Tod
eingestellt. Dies erschwert in manchen Fillen die Integration betroffener Kinder und Ju-
gendlicher in ihr normales Lebensumfeld (z.B. in Kita und Schule, aber auch bei Arzten,
Therapeuten und Forderstellen), weshalb ein erhohter Kommunikationsbedarf besteht.

4.4.1.1.3 Struktur und Entwicklung

Obwohl die gesetzlichen Grundlagen der Hospiz- und Palliativversorgung fiir Kinder und
Jugendliche die gleichen sind wie fiir Erwachsene, unterscheidet sich die Versorgungsland-
schaft sehr. In Stadt und Landkreis Augsburg ist in den letzten Jahren ein gutes Versorgungs-

netz aus folgenden Bausteinen entstanden:

Ambulante Kinderkrankenpflegedienste

Um Eltern zu erméglichen, ihr Kind zu Hause zu betreuen, werden ambulante Pflegediens-
te im Bereich der Behandlungspflege zur stundenweise Versorgung von schwerstkranken
Kindern genutzt. Unter eng definierten Voraussetzungen konnen Kinder bis zu 24 Stunden/
Tag von Pflegekriften versorgt werden. Auch eine Begleitung zum Schulbesuch ist zum Teil
notwendig. Die Finanzierung erfolgt iiber die Kranken- und Pflegekassen, z.T. iber den Be-

zirk Schwaben.

Der einzige Kinderkrankenpflegedienst in Augsburg mit ausgebildetem Palliativ-Pflegeper-
sonal ist der Pflegedienst Deschler. Dieser tibernimmt auch Teile des Rufdienstes der SAPV

fiir Kinder und Jugendliche (Briickenteam).

Kliniken fur Kinder und Jugendliche
In den beiden Augsburger Kliniken (Klinikum Augsburg und Josefinum) werden betroffene
Kinder medizinisch interdisziplindr betreut. Haufig werden hier schwerwiegende, lebens-

verandernde Diagnosen gestellt und die Erkrankungen ambulant und bei Krisen stationér
behandelt.

Stationire Palliativversorgung gibt es

=  im Klinikum Augsburg, im Mutter-Kind-Zentrum Schwaben im Bereich der Kinderin-
tensivstation und in der Kinderonkologie sowie

®  im Kinderkrankenhaus Josefinum bei Frith- und Neugeborenen mit infauster Prognose
auf der tiberwiegend neonatologischen Intensivstation.



In beiden Kliniken macht das Kinderpalliativteam konsiliarische Betreuung der anderen

Stationen.

Ambulanter Kinder- und Jugendhospizdienst

Der Kinder- und Jugendhospizdienst (Tridger Bunter Kreis) ist eine Anlaufstelle fiir Famili-
en mit einem Kind, das an einer lebensbedrohlichen oder lebensverkiirzenden Erkrankung
leidet. Zum einen bietet der Dienst pflegerische und psychosoziale Beratung an, zum ande-
ren Entlastung fiir die Familie durch ehrenamtliche Familienbegleiter. Die Begleitung kann

auch iiber den Tod des Kindes oder Jugendlichen hinausgehen.

Der Dienst versorgt die Regionen Augsburg, Aichach-Friedberg, Donauwérth, Landsberg
und Krumbach in Zusammenarbeit mit Erwachsenenhospizdiensten. Im Jahr 2015 sind ca.

30 speziell qualifizierte Ehrenamtliche einsatzbereit.

Stationares Kinderhospiz

Stationidre Hospize fiir Kinder und Jugendliche sind Orte der Entlastung und Erholung fiir Fa-
milien mit einem Kind, dessen Lebenserwartung verkiirzt ist. Betroffene kénnen die Einrich-
tungen ab Diagnosestellung in Anspruch nehmen, d.h. auch wenn die Lebenserwartung langer
als Tage oder Wochen betrégt. In der Region Augsburg gibt es kein stationéres Kinderhospiz;
das ndchstgelegene ist das Kinderhospiz St. Nikolaus in Bad Gronenbach im Allgau.

Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung(SAPV) fiir Kinder und Jugendliche: Briickenteam

Die SAPV fiir Kinder und Jugendliche (Trager Bunter Kreis in Kooperation mit der I. Kli-
nik fiir Kinder und Jugendliche) erstreckt sich aufgrund der Krankheitsverldufe haufig tiber
einen lingeren Zeitraum (im Durchschnitt ca. 6 Monate) als bei Erwachsenen. Sie kann
bei Kindern und Jugendlichen auch als Krisenintervention in Anspruch genommen wer-
den, wenn die prognostizierte Lebenserwartung wenige Tage oder Wochen tibersteigt. Sie
schlief3t also nicht immer mit dem Tod des Kindes ab, sondern wird auch wieder beendet,

wenn sich die palliativmedizinische und -pflegerische Behandlung stabilisiert hat.

Das multiprofessionelle Briickenteam behandelt die Patientinnen und Patienten in ihrer ge-
wohnten Umgebung, unterstiitzt und berdt die Familien und arbeitet eng vernetzt mit den
anderen Leistungserbringern (niedergelassene Kinderirzte, Pflegedienste, ...) zusammen.
Wichtig fiir die betroffenen Familien ist die 24-Stunden-Rufbereitschaft. Die SAPV hat seit
2013 einen Versorgungsvertrag mit den Krankenkassen fiir Bayerisch-Schwaben und die Re-

gion Ingolstadt, Neuburg, Schrobenhausen.



Die genannten Einrichtungen tauschen sich regelmif3ig im ,, Kinderpalliativnetzwerk Schwa-
ben/Region 10 Oberbayern® aus. Dieses Netzwerk hat die Entwicklung des Kinder- und Ju-
gendhospizdienstes und der SAPV fiir Kinder und Jugendliche seit 2008 vorangetrieben.

4.4.1.1.4 Okonomische Situation

In der Versorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen wichst der 6ko-
nomische Druck stindig weiter. Komplexe Behandlungen, deren Koordination und die Ge-
sprache mit Eltern im Krankheitsprozess benétigen Zeit und finanzielle Mittel. Ein grofier

Teil wird durch Spendenmittel aufgefangen. Details siehe Kap. 4.4.1.3 Defizite und Grenzen.

4.41.2 Schnittstellen

In der Betreuung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen gibt es einen flieflenden
Ubergang zwischen den hospizlich-palliativen (siehe siehe 4.4.1.1.3 Struktur und Entwicklung)

und sonstigen Versorgern. Aufgrund der Komplexitit sind folgende Schnittstellen wichtig:

< Niedergelassene Kinderarzte, Hausérzte
Die Intensitit der Versorgung hingt sehr vom Engagement einzelner Arzte ab. In Augs-
burg-Stadt und -Land gibt es keinen Kinderarzt mit palliativer Zusatzqualifikation. Ziel
ist die Weiterentwicklung der bestehenden Netzwerke.

< Nachsorge Bunter Kreis
Es besteht eine enge Zusammenarbeit, da Briickenteam, Kinderhospizdienst und Nach-
sorge gemeinsam in Trigerschaft der Bunte Kreis Nachsorge gGmbH sind und die Néihe
zur Kinderklinik gewdhrleistet ist.

< Ambulante Kinderkrankenpflegedienste
Die Zusammenarbeit funktioniert in der Regel durch Einzelabsprachen, aber auch
durch gemeinsame Fallbesprechungen. Palliative Qualifikation ist nur bei wenigen Pfle-
gediensten vorhanden.

< Fruhforderstellen, Sozialpadiatrische Zentren

& Seelsorge
Im SAPV-Team arbeitet eine Seelsorgerin, die vom Bistum Augsburg gestellt wird, fiir
10 Stunden/Woche. Eine wichtige Rolle nehmen auch die Klinikseelsorger der Kinder-
kliniken ein. Gerade nach dem Tod eines Kindes bietet auch die Kontaktstelle Trauerbe-
gleitung des Bistums Augsburg Begleitung fiir Familien an.



&  Weitere wichtige Schnittstellen sind Therapeuten, Notarzt, Apotheken und Hilfsmittel-
versorger.

< Eltern-Selbsthilfegruppen
Sind oft erste Informationsquelle und Anlaufstelle fiir einzelne Krankheitsbilder. Sie
sind fiir Eltern haufig eine wichtige Quelle zur Mobilisierung von Ressourcen. Gerade
die Elterninitiativen bei krebskranken Kindern sind hier gut organisiert. In Augsburg
gibt es keine explizite Selbsthilfegruppe fiir Familien mit Kindern mit lebensverkiirzen-
der Erkrankung.

& Schulen, Tageseinrichtungen, Einrichtungen der Kinder- und Jugendhilfe, Einrichtungen
der Eingliederungshilfe fiir Menschen mit Behinderung, heilpadagogische Einrichtungen.

< U.a. Kranken- und Pflegekassen, Bezirk Schwaben
Haiufig benétigen Familien Unterstiitzung bei der Antragstellung bei den Kostentragern.
Zum einen fehlen Informationen, welche Leistungen moglich und geeignet sind, zum
anderen werden beantragte Leistungen zundchst abgelehnt und miissen mithsam er-
stritten werden.

4.4 1.3 Defizite und Grenzen

Allgemein besteht durch die im Vergleich zu Erwachsenen geringen Fallzahlen eine niedrige
Dichte an Angeboten. Diese miissen grofle Flachen bedienen, um die Struktur vorhalten zu
konnen. So ist z.B. die SAPV fiir Kinder und Jugendliche fiir den gesamten Regierungsbezirk
Schwaben plus die Region 10 in Oberbayern zustindig, die SAPV fiir Erwachsene versorgt

mit zwei Teams Stadt und Landkreis Augsburg.

Therapeuten und Arzten fehlen oft spezielle Fachkompetenz und Erfahrung, weil sie zu sel-
ten betroffene Kinder betreuen. Von einer bestehenden ,allgemeinen Palliativversorgung®

kann also nicht gesprochen werden.

Leiden und Sterben von Kindern sind hiufig noch mehr tabuisiert als bei Erwachsenen.
Manchmal verhindert dies bei Helfersystemen und/oder betroffenen Familien die Akzeptanz
der notwendigen Hilfen. In Bayern konnen Kinder und Jugendliche iiber einen lingeren Zeit-
raum versorgt werden als Erwachsene, die spezifischen Zugangsvoraussetzungen sind jedoch

héufig nicht bekannt.



Sowohl der Ubergang in die Hospiz- und Palliativversorgung als auch die Zusammenarbeit
zwischen verschiedenen Diensten stellt hohe Anforderung an die Kommunikation zwischen

allen Beteiligten. Dies erfordert haufig nicht vorhandene Zeitressourcen.

Personalmangel ist aktuell das grofite Problem, um Familien in der Grund- und Behand-
lungspflege ihrer Kinder zu unterstiitzen. Ambulante Pflegedienste finden wenig qualifizier-
tes Personal, so dass auch Versorgungen abgelehnt werden miissen, obwohl eine Finanzie-

rung vorhanden wire.

Fiir bestimmte Zielgruppen fehlen allerdings auch Finanzierungsmoglichkeiten fiir die Ent-

lastung der Eltern in der Pflege und die Betreuung ihrer schwer kranken Kinder.

Einige Krankenkassen versuchen die Stundensatze fiir die Pflegeleistungen zu driicken, so

dass es fiir einen ambulanten Pflegedienst schwierig ist, kostendeckend zu arbeiten.

Eine zusdtzliche Abrechnungsmoglichkeit fiir die Versorgung von Kindern und Jugendli-

chen mit lebensverkiirzenden Erkrankungen oder in der Finalphase fehlt im System.

Die Seltenheit der Erkrankungen und Problemlagen erfordert oft individuelle Sonderwege in
der Behandlung. Die speziellen Bedarfe der Kinder sind im System, z.B. in der Finanzierung

der ambulanten und stationdren Behandlung, oft nicht vorgesehen oder bekannt.

So ist z.B. die Abrechnung der palliativmedizinischen Klinik-Komplexleistung (OPS-Nr.

8-982) nur in wenigen Féllen moglich, da hohe Voraussetzungen gefordert sind.

In der Pflege herrscht Mangel an qualifiziertem Personal. So konnen z.T. vorhandene Betten

nicht belegt werden und Kinder miissen an Kliniken fern vom Heimatort verlegt werden.

Psychosoziale Leistungen sind extrem unterfinanziert. Sie werden héaufig durch externe Mit-
tel, z.B. durch Spenden von Elterninitiativen o.4. sichergestellt. Selbst Arztstellen miissen z.T.

hiertiber finanziert werden.

Die Tabuisierung des moglichen Todes eines Kindes und der hohe Druck in der Akutversor-
gung verhindern immer wieder einen gelungen Ubergang in die Angebote der Hospiz- und
Palliativversorgung. Hier wire eine strukturierte und verstirkte Kommunikation wiin-

schenswert.



Der Aufbau eines SAPV-Teams fiir Kinder und Jugendliche ist langwierig und benétigt eine
entsprechende Vorfinanzierung. Bis fiir ein Team ein Versorgungsvertrag abgeschlossen
wird, ist ein Zeitraum von 2 Jahren nicht ungewo6hnlich. Eine vollstindige Refinanzierung
erscheint im Hinblick auf die Gréle der Versorgungsgebiete in Bayern nicht moglich. Der
Versorgungsvertrag fiir das Briickenteam in Schwaben und der Region 10 mit den gesetzli-
chen Krankenkassen besteht seit 2013. Im Jahr 2015 werden ca. 20 % der Kosten des Briicken-
teams in Schwaben und der Region 10 durch Spendenmittel finanziert. Arzte leisten ehren-

amtliche Bereitschaftsdienste fiir das Briickenteam.

In der ambulanten Kinderhospizarbeit sind die hauptamtlichen KoordinatorInnen nur in Ver-
bindung mit Einsitzen von Ehrenamtlichen finanziert. Die Arbeit mit betroffenen Kindern
und deren Familien erfordert viel Beratung und Koordination durch Hauptamtliche, bevor
man die ehrenamtlichen Kinderhospizbegleiter in die enorm komplexen Situationen schickt.
Etliche Familien wiinschen keine ehrenamtliche Begleitung, dennoch besteht ein Bedarf an
professioneller psychosozialer Beratung. Dieser Bedarf ist weder durch die Forderung eines
ambulanten Hospizdienstes (§ 39a Abs. 2 SGB V) noch in der SAPV-Vergiitung (§ 37b SGB V)
vorgesehen. Der Bunte Kreis erbringt hier ca. 40 % der Gesamtkosten aus Spendenmitteln.
Sachkosten, die durch die ehrenamtlichen Begleitungen entstehen, z.B. die zum Teil erhebli-

chen Fahrtkosten durch lange Wege, miissen iiber Spendenmittel finanziert werden.

Im System der Finanzierung der Hospiz- und Palliativversorgung ist eine Begleitung der
Angehorigen nach dem Tod eines Kindes oder Jugendlichen nicht vorgesehen. Es ist aber oft

notwendig, Begleitung durch die betreuenden Mitarbeitenden zu leisten.

Die Finanzierung der stationdren Kinderhospize ist unzureichend. Haufig werden nicht einmal
die gesetzlich festgeschriebenen Hospizleistungen nach § 39 Abs. 1, SGB V von den Kranken-
kassen tibernommen, sondern es muss auf Verhinderungspflegeleistungen zurtickgegriffen wer-

den. Der Aufenthalt der Familie mit Geschwisterkindern ist ohnehin spendenfinanziert.

In den Schulferien ist es fiir Familien sehr schwer, einen Platz in Gronenbach zu bekommen.
Weite Anfahrtswege zu anderen Kinderhospizen nach Thiiringen, NRW oder Hamburg

kommen fiir einige Kinder nicht in Frage.

Ein Angebot fiir betroffene Jugendliche gibt es in Bayern bisher nicht.



Viele Kinder haben seltene oder komplexe Erkrankungen und Behinderungen, die vor eini-
gen Jahren noch frither zum Tod gefithrt hétten. Der medizinische Fortschritt ermoglicht

eine langere Lebensdauer — das System ist darauf nicht eingestellt.

Mit Vollendung des 18. Lebensjahres drohen die Patientinnen und Patienten aus dem padiatri-
schen Versorgungsnetz zu fallen und es gibt oft keine addquaten Anschlussleistungen fiir diese
»erwachsenen Kinder®, weder beim Hausarzt noch in der SAPV fiir Erwachsene. Es gibt hiufig
keine entsprechenden Spezialambulanzen o.4. vor Ort und fiir den erhéhten Bedarf an Koordi-

nation der Behandlungen fiir Arzte keine addquaten Abrechnungsméglichkeiten.

Die Voraussetzung fiir eine Tatigkeit im Hospiz- und Palliativbereich sind Palliative-Care-
Zusatzqualifikationen. Kinderkrankenschwestern und Padiater mit dieser Zusatzausbildung
sind besonders selten, aber auch in anderen Berufsfeldern (Psychologen, Sozialarbeiter, Pad-
agogen, Seelsorger) sind Mitarbeitende selten entsprechend qualifiziert. Das heifdt: Fehlendes
Personal bremst die weitere Verbesserung der Situation in der Klinik, in ambulanten Pflege-

diensten, aber auch im Briickenteam und im stationdren Hospiz.

Auch gibt es meist keine Zuschiisse oder Finanzierungsmdglichkeiten fiir Fortbildungsange-

bote oder Supervision, die aufgrund der belastenden Tatigkeit dringend notwendig ist.

4.41.4Ziele, Bedarfe, MaBnahmen

Ziele

Globalziel

Bedarfsgerechte Versorgung aller betroffenen Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen.

Konkrete Ziele
1. Ausreichend viele qualifizierte Kinderkrankenpflegekrafte.

2. Héherer Anteil von Krankenhaus-Arzten und Pflegekriften in der ambulanten und
stationdren Versorgung mit Palliative-Care-Qualifikation.

3. Abrechnungsmoglichkeit fiir ambulante Pflegedienste fiir aufwendige Pflege schwerst
betroffener Kinder, Jugendlicher und junger Erwachsener.

4. Bessere Finanzierung der professionellen psychosozialen ambulanten und stationa-
ren Beratung und Betreuung.




Ziele

5. Junge Erwachsene mit lebensverkiirzender Erkrankung sollen in der Erwachsenen-
(palliativ)versorgung kompetent und umfassend betreut werden kénnen.

6. Bessere Notfall-Versorgung betroffener Kinder, Jugendlicher und junger Erwachsener.

7. Bessere Netzwerkstrukturen in der Versorgung zwischen niedergelassenen Kinder-
arzten, Klinikdrzten und Briickenteam, Kinderhospizdienst und ambulanten Pflege-
diensten.

Bedarfe

Zu Ziel 1 und 3: Qualifizierte Kinderkrankenpflegekrifte und Abrechnungsmaoglichkeit

ambulante Pflegedienste

1.

Vereinbarung von Kosten deckenden Stundensitzen fiir Palliativpflege mit den Kos-
tentrdgern, um die Mitarbeitenden an die ambulanten Pflegedienste zu binden oder

fiir neue Mitarbeitende die Arbeit finanziell interessanter zu gestalten. Dabei miissen
auch Bereitschaften, Teambesprechungen, Supervisionen, Wegegeld, Notfalleinsitze
berticksichtigt werden.

Zu Ziel 2: Hoherer Anteil Palliative-Care-Fachkrafte

2.

Finanzierungsmoglichkeit fiir Palliative-Care-Kurse und den dafiir benétigten Zeit-
ausgleich fiir in der ambulanten Kinderkrankenpflege Tatige.

Information zu SAPV und ambulanter Palliativpflege schon in der Ausbildung der
Pflegekrifte, z.B. durch Pflichteinsdtze in Palliativ-Pflegeeinrichtungen (Hospiz,
SAPV, ambulante Palliativpflege).

Mehr Veranstaltungen in Klinken und sonstigen Einrichtungen zum Thema.

Offentlichkeitsarbeit, um die hiusliche Palliativpflege und ihre besWondere Fach-
lichkeit ins Bewusstsein zu riicken.

Zu Ziel 3: Abrechnungsmdglichkeit ambulante Pflegedienste

6.

Erweiterung des Indikationsspektrums fiir die Hausliche Krankenpflege fiir aufwen-
dige Pflege schwerst betroffener Kinder, Jugendlicher und junger Erwachsener ohne
Atemwegserkrankungen (Beatmung, Trachealkaniile, ...).




Bedarfe

Zu Ziel 4: Finanzierung psychosozial

7. Politischen Einfluss nehmen auf das Gesetzgebungsverfahren Hospiz- und Pallia-
tivgesetz und auf die darauf folgenden linderspezifischen Regelungen - auch fiir die
Kinder-Versorgung.

8. Finanzierung einer Halbtagsstelle fiir die psychosoziale Versorgung (Soziale Arbeit,
Psychologie).

Zu Ziel 5: Junge Erwachsene in der Erwachsenen(palliativ)versorgung

9. Intermittierende Versorgung von schwer chronisch kranken Erwachsenen mit le-
bensverkiirzenden Erkrankungen in der Erwachsenen-SAPV ohne Begrenzung auf
60 Tage ermoglichen.
Erprobung evtl. in einem Modellprojekt.

10. Zusitzliche Abrechnungspauschalen fiir Hausérzte fiir Koordinationsaufwand bei
chronisch kranken Erwachsenen mit lebensverkiirzenden Erkrankungen.

11. Alternativ: Aufweichung der Altersgrenze fiir padiatrische Versorgung fiir schwer
chronisch kranke Erwachsene mit lebensverkiirzenden Erkrankungen.

Zu Ziel 6: Notfall-Versorgung

12. Notfallplan fiir Kinder, Jugendliche, junge Erwachsene fiir die Region - analog zum
geplanten Augsburger Notfallplan.

Zu Ziel 7: Netzwerkstrukturen

13. Austausch der SAPV- und Krankenhaus-Teams mit niedergelassenen Kinderarzten.

MaRnahmen zur Umsetzung

Mafinahme zu Bedarf 2: Finanzierungsmoglichkeit Palliative-Care-Kurse

= Moglichkeiten der Finanzierung von padiatrischen Palliative-Care-Kursen fiir 2 Kin-
derkrankenschwestern in ambulanten Kinderkrankenpflegediensten suchen.
= Bedarf ca. 7.000 € pro Person.
= Anfragen z.B. bei AHPYV, Stiftungen.

Mafinahme zu Bedarf 5:

= Treffen zwischen Beteiligten der Erwachsenen-SAPV-Teams der Region und der SAPV
firr Kinder und Jugendliche organisieren. Ziel ist der Austausch tiber Méglichkeiten
der Versorgung von jungen Erwachsenen.




Malnahmen zur Umsetzung

Mafinahme zu Bedarf 12: Notfallplan
= Bildung einer Arbeitsgruppe zur Erarbeitung eines Notfallplans fiir Kinder, Jugendli-
che, junge Erwachsene fiir die Region — analog zum geplanten Augsburger Notfallplan.

Terminvereinbarung fiir ein Treffen von Interessierten fiir eine Arbeitsgruppe
noch in 2015.

Mafinahme zu Bedarf 13: Netzwerkstrukturen und Austausch

= Weiterfithrung der halbjahrlichen Treffen des Kinderpalliativnetzwerks Schwaben/
Region 10 Oberbayern.

= Kontaktaufnahme zum Péddnetz und Qualititszirkel der niedergelassenen Kinder-
und Jugendérzte durch das Kinderpalliativteam.

4.4.1.5 Spezifische Besonderheiten fiir das Arbeitsfeld Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene

Die Versorger betreuen Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene in einer grofien Region
(Bayerisch-Schwaben plus Region 10). Aussagen nur fiir die AHPV-Region zu machen, ist

deshalb nicht immer moglich.




4.4.2 Implementierung der Hospizidee und des Palliative Care Konzepts in

stationdren Einrichtungen fiir Menschen mit Behinderung

Mitwirkende am Arbeitskreis: Maximiliane Eisenmann, Martin Fichtmair, Heinz Irmer,

Vera Lachenmaier, Johannes Schwegler.

4.4.2.1 Beschreibung (Ausgangslage/Ist-Stand: personell, strukturell, 6kono-
misch, Entwicklungstendenzen)

In der hospizlichen und palliativen Betreuung von erwachsenen Menschen mit Behinde-
rung* wurden in den letzten Jahren erste Schritte gemacht. Die DGP hat Anfang 2015 eine
AG ,,Palliative Care fiir Menschen mit geistigen Beeintrichtigungen“” gegriindet und ver-

sucht in einem ersten Schritt, bundesweite Erfahrungen zu biindeln.

Die im AK vertretenen Einrichtungen und Organisationen aus der Region haben alle Erfah-
rungen mit dem Thema. Der Caritasverband fiir die Diozese Augsburg eV. veroffentlichte
2008 ein Rahmenkonzept"s und machte zwischen 2009 und 2011 eine Erhebung zum Thema,
mit Publikation und sich anschlielender Implementierung. Danach wurde ein zertifizierter
Weiterbildungskurs fiir Mitarbeitende in der Behindertenhilfe durchgefiihrt. Weitere Trager
der Behindertenhilfe veranstalten bereits Fachtage, Fortbildungen, Bildungsmafinahmen
und Workshops mit hospizlich-palliativen Inhalten, z.B. die CAB, die UK-Beratungsstelle
der CAB (,,Unterstiitzte Kommunikation in Bezug auf den Themenkomplex Sterben, Trau-
er und Schmerz®) oder das Dominikus-Ringeisen-Werk (DRW) mit Palliativfachtagen. Die
Resonanz ist insbesondere in den Einrichtungen hoch, wo Sterben und Tod auch praktische

Relevanz haben, z.B. in Wohngruppen mit dlteren Menschen.

Mitarbeitende in der Behindertenhilfe bringen ein enormes Engagement auf, wenn es darum
geht, dass Bewohner im jeweils personlichen ,,zu Hause®, im vertrauten Umfeld sterben kon-
nen. Im Vergleich zur restlichen Bevolkerung sterben ca. 70 % der Menschen, die in Einrich-
tungen der Behindertenhilfe leben, zu Hause und nur ca. 30 % im Krankenhaus*. Menschen

ohne sogenannte Behinderung sterben im Vergleich hierzu zu ca. 46 % im Krankenhaus.

In den Grundausbildungen fiir Mitarbeitende in der Behindertenhilfe wird die hospizlich-

palliative Versorgung sehr unterschiedlich behandelt, stark abhingig vom Fokus der Schule

146 Der Fokus des AKs liegt auf erwachsenen Menschen mit Behinderungen. Kinder und Jugendliche werden im AK Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene thematisiert. Die Trennung ist jedoch nicht scharf zu ziehen und ein Problem fiir sich.

147 https://www.dgpalliativmedizin.de/arbeitsgruppen/2015-02-21-08-00-53.html zuletzt besucht 29.02.2016

148 Caritasverband fiir die Didzese Augsburg 2007

149 Fricke und Stappel 2011



und dem Engagement der Lehrkrifte. Generell kommt das Thema aber eher zu kurz - ebenso
wie Lernende im Gesundheitswesen in der Regel nichts iiber Kommunikation mit und Be-

handlung von Menschen mit Behinderung erfahren.

Die Mitarbeitenden in der Behindertenhilfe sind iiberwiegend Erzieher, Heilerziehungspfleger,
Sozialpadagogen und Heilpddagogen. Sie leisten die Grundpflege oft iiber viele Jahre, oft mit
sehr speziellen Erfordernissen. Auf Sterben, Tod und Trauer liegt kein primérer Fokus: Sie fith-
len sich fiir die Lebensbegleitung zustindig. Allerdings kann dies nicht verallgemeinert werden.
Palliative Care ist abhdngig von der Einrichtung, der Person und der Gruppenstruktur. Es gibt

sehr engagierte Mitarbeitende auch in der Begleitung von Sterben, Tod und Trauer.

Wenn ein Bewohner stirbt, ist dies fiir die Mitarbeitenden eine doppelte Herausforderung.
Da sie Verstorbene zum Teil seit Jahrzehnten begleitet haben, miissen sie mit der eigenen
Betroffenheit umgehen und sollen gleichzeitig die Mitbewohner mit ihren verschiedenen

Trauerreaktionen trosten.

Seelsorge und/oder Supervision stehen in vielen Einrichtungen zur Verfiigung, werden aber
anscheinend nicht regelméflig genutzt. Haufig suchen Mitarbeitende nach belastenden Si-
tuationen Aussprache bei vertrauten Kollegen oder nehmen eine Auszeit, aber es bestehen

auch andere Herangehensweisen, mit solchen Situationen umzugehen.

Fast jede Einrichtung der Behindertenhilfe hat individuelle Regeln und Verbindlichkeiten
fiir den Sterbe- und Todesfall®. Entsprechend ist der Umgang mit der Situation sehr unter-
schiedlich. Die psychosoziale und seelsorgende Begleitung kénnen die Mitarbeitenden qua
Profession gut leisten. Insgesamt ist es aber nicht befriedigend, dass die Sterbebegleitung da-
von abhéngt, ob zufillig der geeignete Mitarbeitende (siche oben) mit hospizlich-palliativer

Fachkompetenz und hospizlich-palliativer Haltung zur rechten Zeit am rechten Ort ist.
Die Zahl sterbenskranker erwachsener Menschen mit Behinderung nimmt zu. Das hat drei
Hauptgriinde:

1. Immer mehr Kinder mit lebenslimitierenden Erkrankungen und/oder Mehrfachbehin-
derung werden erwachsen.

2. Menschen ohne lebensverkiirzende Behinderung erreichen aufgrund der Morde im 3.
Reich jetzt erst ihre natiirliche Lebensaltersgrenze.

150 Diesist eine ,gefiihlte Vermutung”. Valide Daten konnten im Zeitrahmen dieses Konzepts nicht erhoben werden.

151 Beispielsweise weisen Trager von Einrichtungen der Behindertenhilfe, die vom Caritasverband fiir die Didzese Augsburg
beraten und begleitet werden, haufig Konzepte und Verfahrensanweisungen nach, die u.a. auf dem Hintergrund besuchter
Fortbildungsangebote und ernsthafter Beschéftigung mit dem Thema letzte Lebensphase entstanden sind.



3. Erwachsene Menschen mit erworbenen Behinderungen iiberleben aufgrund der bes-

seren medizinischen Versorgung akute Erkrankungen oder leben linger mit schweren

Erkrankungen.

Bei Palliativpatientinnen und -patienten mit Behinderung kommt zum ohnehin komplexen

Symptomgeschehen die Behinderung dazu. Behinderungen sind vielgestaltig, z.B. Down-

Syndrom, Autismus oder Muskeldystrophie Duchenne. Den ,,typischen Behinderten® gibt es

nicht, so wie es auch den typischen Menschen nicht gibt. Hier liegt eine Stidrke und Chance

der professionellen Mitarbeitenden in der hospizlichen und palliativen Versorgung: Sie ha-

ben gelernt, sich individuell auf jeden Menschen einzulassen, unabhéngig von dessen Her-

kunft, Geschlecht, Alter oder anderen Zuschreibungen wie z.B. ,mit Behinderung“/ ,,ohne

Behinderung®“. Neben den onkologischen Erkrankungen gibt es bei Menschen mit Behinde-

rung viele spezifische Bedarfe, z.B. pneumologische, kardiologische und neurologische.

Menschen mit geistigen oder mehrfachen Behinderungen leben oft in Systemen, z.B. Hei-

men oder Wohngruppen der Behindertenhilfe, die fiir die palliativen Versorger fremd sind.

Die wichtigsten Herausforderungen sind:

=  Kommunikation

Der Systemfremde hat in der Regel kein Vorwissen zu Kommunikationswegen und
Unterstiitzter Kommunikation (UK).

" Schmerz - das palliative Hauptsymptom

Die Schmerzdiagnostik birgt besondere Herausforderungen:

1.
2.

wegen der Kommunikation.
wegen der anderen Kérperwahrnehmung der Betroffenen.

wegen z.T. schon lebenslanger Schmerzen, was die Schmerzwahrnehmung (Bedeu-
tung, Schmerzgedichtnis) verdndert.

wegen z.T. fehlender kognitiver bzw. kommunikativer Voraussetzungen, Schmer-
zen umfassend zu beschreiben.

= Untersuchungen und Behandlungen sind z.T. schwierig, weil die Fachleute aus dem Ge-

sundheitswesen die Zusammenhéange oft nicht so erkldren konnen, dass der Patient sie

versteht. Griinde sind aber auch Schmerzen, Angst, Abwehr, Aggression sowie die not-

wendige Zustimmung gesetzlicher Vertreter.

= Prognosen sind ausgesprochen schwierig, insbesondere bei vormaligen Kinderkrank-



heiten, mit denen die Betroffenen heute immer alter werden.

= Wann beginnt ,,palliativ bei Menschen, die ,,schon immer“ mit Erkrankungen und Be-
hinderungen leben, die aber auch jederzeit recht schnell zum Tod fithren kénnen.

Vollends offen ist die Frage nach end-of-life-decisions. Gibt es einen Beratungsbedarf? Kann
der Beratende iiberhaupt mit dem Patienten kommunizieren? Fiir viele Patientinnen und Pa-
tienten ist die Einrichtung der normale Wohnort, das Zuhause. Da mdchte er bleiben - aber

das ist haufig schwierig.

Ein schwer zugingliches Thema sind Menschen mit Behinderung, die von ihren Eltern
gepflegt werden. Die hohe Kompetenz der Eltern und die enge Eltern-Kind-Bindung setzt
Helfern von auflen Grenzen. Sie werden meist nur nach jahrelanger Zusammenarbeit oder
in der Not zugelassen. Zu Krisen und Hérten kommt es, wenn die Eltern selbst krank oder

zum Pflegefall werden.

Die Einrichtungen des Gesundheitswesens sind kaum auf Patientinnen und Patienten mit
Behinderungen eingerichtet. Neben dem generell fehlenden Fachwissen zum Umgang mit
Menschen mit Behinderung (z.B. Schmerzdiagnostik, basale Stimulation, UK) gibt es in der
Region keinen Arzt der BAG Arzte fiir Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinde-
rung® und kein medizinisches Zentrum fiir Menschen mit Behinderung. In der Palliativsi-

tuation wirken sich diese Defizite verscharft aus.

Klinikaufenthalte sind wegen dieser Kompetenz- und Kommunikationsprobleme oft ein Prob-
lem. Regelméfig ist eine Begleitperson erforderlich, doch diese ist nicht finanziert. Selbst in der

Palliativstation ist eine Aufnahme schwierig: Sie wiirde gerne helfen, kann aber nicht.

Die 6konomische Situation der Palliativversorgung in der Behindertenhilfe ist schwierig und

komplex. Grundsatzlich ist schon die Finanzierung der Behindertenhilfe komplex und abhén-
gig davon, wo der Mensch wohnt. Am haufigsten liegen Eingliederungshilfe (§$ 53 ff. SGB XII)

und Pflegeleistungen (SGB XI) vor, bisweilen auch Hilfe zur Pflege (§$ 61 ff. SGB XII).

Daneben sind SGB-V-Leistungen moglich, aber derzeit ist vor allem die haufig benétigte Be-
handlungspflege ($ 37 SGB V Hausliche Krankenpflege) in stationaren Einrichtungen strittig

152 Aufgrund der Zusammensetzung des Arbeitskreises kann hier nur diese verallgemeinernde Aussage getroffen werden. Eine
vertiefte Recherche war nicht méglich.
153 www.aemgb.de/ zuletzt besucht 22.05.2015



und mehrere Verfahren sind anhéngig.™ Deshalb werden die Patientinnen und Patienten oft

zu einer Behandlung gefahren, was sehr aufwendig und belastend ist.
Die SAPV-Verordnung ist jedoch méoglich.

Eine Finanzierungsliicke ist (entsprechend der Versorgung auflerhalb der Behindertenhilfe)
die allgemeine Palliative Care'. Es gibt keine Hilfebedarfsstufe fiir die Palliativsituation und
in der Folge auch keine Stellen fiir entsprechend qualifiziertes Personal oder Geld fiir einen
externen Pflegedienst. Der Mehraufwand bei Palliativpatientinnen und -patienten in der Be-

hindertenhilfe entsteht vor allem in der Betreuung und Begleitung.

Das fithrt dazu, dass die Betreuer und, wo vorhanden, Pflegekrifte in den Einrichtungen viel
selbst machen und nicht selten iiber ihre Leistungsgrenzen gehen. Dann kommt der Patient ins
Pflegeheim oder ins Krankenhaus — wo die behinderungsspezifische Kompetenz in der Regel
fehlt. Die Verantwortlichen sehen sich in einem Dilemma zwischen Verlegung in eine Fachpfle-
geeinrichtung (wo den Mitarbeitenden die Kompetenz im Umgang mit Menschen mit Behinde-

rung fehlt) oder Belassen in der gewohnten Einrichtung (was die Mitarbeitenden tiberlasten kann).

4.4.2.2 Schnittstellen
< Haus- und Fachirzte: Es gibt Hausérzte, die Menschen in den Einrichtungen betreuen.
Der Zugang in Arztpraxen ist oft nicht barrierefrei.

< Kliniken - schwierige Schnittstelle:
Keine Ubergabe, keine Information wie es weitergeht, Haus- und Fachirzte werden
nicht informiert.

< SAPV: Einzelne Erfahrung - sehr positiv

8

Ambulante Hospize: Zunehmende Erfahrungen - sehr positiv

<& AHPYV: Ist noch keine Schnittstelle.

154 Hierzu gibt es zwei neue Urteile des BSG (Bundessozialgericht) vom 25. Februar 2015: Aktenzeichen B 3 KR 10/14 R, Kranken-
versicherung - hausliche Krankenpflege in Einrichtung der Eingliederungshilfe, http://juris.bundessozialgericht.de/cgi-bin/
rechtsprechung/document.py?Gericht=bsg&Art=en&Datum=2015-2&nr=13869&pos=1&anz=19. Aktenzeichen B 3 KR 11/14 R,
Parallelentscheidung zu dem Urteil des BSG vom 25.2.2015 - B 3KR 11/14 R, http://juris.bundessozialgericht.de/cgi-bin/
rechtsprechung/document.py?Gericht=bsg&Art=en&Datum=2015-2&nr=13857&pos=0&anz=19. Beide Adressen zuletzt
besucht am 6.7.2015.

155 Gemeintist die APV = Allgemeine Palliativversorgung in Abgrenzung zur Spezialisierten Ambulanten Palliativversorgung — SAPV.



4.4.2 .3 Defizite und Grenzen

Im Gesundheitssystem gibt es wenig Fachwissen zum Umgang mit Menschen mit Behin-
derung. Das fithrt zu einem Drehtiireffekt in den Erwachsenen-Kliniken und zu grof3en
Problemen in Pflegeheimen.

Spezielles Problem: Fiir Erwachsene mit Kinderkrankheiten gibt es keinen zustdndigen Arzt.
Palliative Versorgung, z.B. SAPV, ist nicht flichendeckend verfiigbar.

Die palliative medizinisch-pflegerische Versorgung ist in der Regel eine fachliche Herausfor-
derungundpersonellnichtausreichendabgedeckt. (Psychosozialundspirituellistabgedeckt.)

In der Behindertenhilfe gibt es trigeriibergreifend noch keine einheitlichen Regeln und
Verbindlichkeiten.

Es ist schwierig, bei grofSen Einrichtungen/Trégern konkrete Defizite zu benennen.
Die strittige Behandlungspflege nach SGB V ist eine hohe Belastung fiir die Mitarbeitenden.

24-Stunden-Betreuung bei bestimmten Erkrankungen oder z.B. bei Klinikaufenthalt
sind personell schwierig.

Im Todesfall fehlt z.T. die personelle Flexibilitit, um betroffene Mitarbeitende zu unterstiitzen.

4.4.2.47iel, Bedarfe, MalRnahmen

Ziel

Menschen mit Behinderung miissen auch in der letzten Phase ihres Lebens addquat
medizinisch und pflegerisch betreut werden. Inklusion ist der Leitgedanke, in dem
Sinn, dass sie selbstverstindlichen Zugang zu den vorhandenen Versorgungsangebo-
ten bekommen.™

156 Hier ist anzumerken, dass der Zugang zur hospizlichen und palliativen Versorgung auch insgesamt, also mit Blick auf alle

Menschen, die eine entsprechende Hilfe bendtigen, noch nicht Realitét ist, siehe Kap. 4.2.1 Ambulante Hospizdienste.



Bedarfe

Mitarbeitende in der Behindertenhilfe, die mit palliativ kompetenten Leuten zusam-
menarbeiten wollen, brauchen konkrete Informationen mit Ansprechpartnern.

Sterben, Tod und Trauer miissen noch mehr ins Bewusstsein der Behindertenhilfe
riicken. Das erfordert:

Mehr medizinisch-pflegerisch palliative Kompetenz in den Einrichtungen.

Regeln und Verbindlichkeiten in den Einrichtungen, die das individuelle Sterben,
den Tod und die Trauer auf verbindliche Art begleiten.

Palliative Helfer von auf3en brauchen mehr Verstandnis und Wissen fiir die Behin-
dertenhilfe und den Umgang mit Menschen mit Behinderung. Aspekte:

Wissen um die Arbeitsweise und Besonderheiten in Einrichtungen der Eingliede-
rungshilfe (SGB XII)

Kommunikationsfihigkeit externer Helfer mit palliativer Fachkompetenz bzw. Wis-
sen iiber die Unterstiitzte Kommunikation

Palliatives Helfernetzwerk mit Fachwissen im Umgang mit Menschen mit Behinderung

MaRnahmen zur Umsetzung

Liste der Ansprechpartner in Stadt und Landkreis Augsburg inklusive ambulante
Hospize in Aichach-Friedberg wird von Frau Kling erstellt. (Die Mitarbeitenden in
den Einrichtungen miissen auch wissen: Wen darf ich anrufen und was kostet das?)

* Die AK-Teilnehmer bemiihen sich, dass das in den entsprechenden Einrichtungen
implementiert wird und den interessierten Mitarbeitenden zur Verfiigung steht.

* Die Lebenshilfe wird Kontakt zu Hospizvereinen aufnehmen, um eine kiinftige Zu-
sammenarbeit zu besprechen.

Fortbildungsangebot ,,Unterstiitzte Kommunikation“ konzeptionieren:

Zielgruppe: Palliativkrafte im Gesundheitswesen

Fortbildungsanbieter: AHPV eV.

Referenten: Martin Fichtmair und ggf. Kollegen anderer Beratungsstellen




Malnahmen zur Umsetzung

= Ubergreifend konnte es sinnvoll sein, ein Augsburger Hospiz- und Palliativgesprich
mit dem Themenschwerpunkt ,,palliativ und behindert zu veranstalten.
Die AK-Teilnehmer fragen dies in ihren Organisationen ab und geben Riickmeldung.
Bei Interesse kann ein solches AHPG 2017 geplant werden.
Mogliche Themen:
Besonderheiten von SGB-XII-Einrichtungen
Unterstiitzte Kommunikation
Netzwerkgedanke
Self Care der Mitarbeitenden
Was leistet SAPV bei Palliativpatientinnen und -patienten mit Behinderung
Finanzierungsfragen
Beratung von Eltern/Betreuern in End-of-Life-Themen
Bench Marks aus anderen Regionen

®  Einrichtungs- und tragerspezifische Mafinahmen:
Sensibilisieren fiir die Thematik Sterben, Tod und Trauer
Erarbeitung von Regeln und Verbindlichkeiten
Fragebogen zu end of life

= Beteiligung am Projekt ,,Erfassung unbezahlter Palliativversorgungszeiten“ mehrerer
anderer AKs: Muss mit den Tragern geklart werden.

4.4.2.5 Spezifische Besonderheiten fiir das Arbeitsfeld Behindertenhilfe

Die Mitglieder des AK betreuen tiberregional Menschen mit Behinderung. Aussagen nur fiir

die AHPV-Region zu machen, ist deshalb nicht immer moglich.



4.4.3 Seelsorge in der hospizlichen und palliativen Versorgung

Mitwirkende am Arbeitskreis: Josefa Britzelmeier-Nann, Ursula Bithler, Winfried Eichele,
Michaela Grimminger, Heinz Dieter Miiller, Anna Schmelcher,

Dr. Franz Schregle, Gudrun Theurer

4.4.3.1 Beschreibung (Ausgangslage/Ist-Stand: personell, strukturell, 6kono-
misch, Entwicklungstendenzen)

We will discover that not only is dying a medical event, it is a spiritual event of enor-

mous import.s

Die amerikanische Psychologin Kathleen Dowling Sing betont in ihren Veroffentlichungen,
dass die spirituelle Seite in der palliativen Begleitung eine tragende Bedeutung hat, die noch
zu wenig beachtet, erkundet und entwickelt ist. Die Seelsorge/Spiritualitét spielt in der hos-

pizlichen und palliativen Versorgungsrealitit de facto eine untergeordnete Rolle.

It is my conviction that dying is far more a spiritual event than a medical one, and
it is my hope that the spiritual dimensions of death and dying will soon be met with

widespread and heartfelt recognition.'

Das Arbeitsfeld ,,Seelsorge in der Hospiz- und Palliativversorgung® steht ganz am Anfang.
Das heifdt selbstredend nicht, dass die Kirchen sich nicht um Schwerstkranke und Sterbende
kiitmmern. Aber das Miteinander von weltlichen und kirchlichen Strukturen ist Neuland.
Nahezu jedes Thema ist ambivalent zu betrachten — Definitionen und Festlegungen erschei-
nen zum jetzigen Stand schwierig, sind aber in Zukun(ft sicher erforderlich, um der Seelsorge

ihren Platz in der Hospiz- und Palliativversorgung zu sichern.

Grundsitzlich kénnen schon jetzt zwei Ebenen der Seelsorge unterschieden werden:

®  Das Handeln™ mit Kommunion/Abendmabhl, Salbung, Segen, Gebeten, Gottesdiensten etc.

= Das seelsorgerliche Gesprich, die Begegnung im ,,heiligen Raum®, geschiitzt durch das
Schweigegebot.

157 Dowling Sing, Kathleen: Dying As A Spiritual Event, in: http://www.caregiverslibrary.org/caregivers-resources/grp-end-of-
life-issues/dying-as-a-spiritual-event-article.aspx. Letzter Zugriff 23.07.2015

158 Dowling Sing, Kathleen: Enlightenment at the End of the Tunnel, in: http://www.beliefnet.com/Love-Family/2000/03/
Enlightenment-At-The-End-Of-The-Tunnel.aspx. Letzter Zugriff 23.07.2015

159 Der Begriff ,Handeln” meint priesterliches, sakramentales, rituelles duerliches Tatigwerden und schlieft selbstverstandlich
auch innere Antworten/Reaktionen darauf ein. In anderen AKs werden Seelsorger z.T. nur auf dieses ,Handeln” reduziert —
was sich nicht mit der Sichtweise des AKs Seelsorge deckt. Es gibt auch Patienten, die ,.,nur” dieses ,Handeln” brauchen und
nachfragen; das ist gut und dann reicht diese Handlungsebene auch aus.



Dort, wo die Seelsorge ins multiprofessionelle palliative Versorgungskonzept fest integriert,
d.h. institutionell eingebunden ist, kann der seelsorgliche Bedarf weitgehend gedeckt wer-

den. Die Stellen sind iiberwiegend iiber die Kirchen finanziert.

Wo der Stellenschliissel knapp ist, erfordert die Arbeit erhéhte Fokussierung und Konzen-
tration — was aber zum Teil durch unklare wechselseitige Vorstellungen und Erwartungen

erschwert wird.

Dort, wo die Seelsorge nicht ins palliative Konzept eingebunden ist, fehlen zum Teil Infor-

mationen oder es gibt Eintrittshiirden ins System.

Eine Sonderrolle nimmt die Telefonseelsorge ein: Bei geschitzt einem Fiinftel der Anrufer stellt
sich im Gesprich ein palliativer oder Trauer-Hintergrund heraus, auch wenn vordergriindig
andere Probleme angesprochen werden. Die 24 Stunden offene Telefonseelsorge mit ihrer Ano-

nymitét ist sehr niedrigschwellig, oft wird das Gesprich mit Alltagsproblemen eréffnet.

Im Gegensatz dazu sehen sich Kirchenvertreter immer wieder auch Vorbehalten gegentiber -
erleben aber auch einen Vertrauensvorschuss bei kirchenzugehorigen und sogar bei Menschen,
die kirchlich nicht gebunden sind: Letztere wiinschen etwas ,.fiir ihre Seele“ und lassen sich mit

diesen noch unspezifischen Erwartungen bewusst auf das Angebot der Seelsorge ein.

Ob die Seelsorger helfen konnen, hingt oft davon ab, ob sie im rechten Moment beim Patien-
ten sind oder wie sie von anderen Professionen eingefiihrt werden. Palliativseelsorger erleben
aber auch immer wieder, dass Menschen positiv iiberrascht sind: ,,So habe ich Kirche noch

nie erlebt.”

Die seelsorgerliche Arbeit ist wie keine andere Profession von der Individualitat des Seelsor-
gers und der Freiheit seines Handelns im direkten Kontakt mit Patientinnen und Patienten/
Angehorigen geprigt. Es ist eine grof3e Herausforderung, dies mit dem Gesundheitssystem

kompatibel zu machen, das in Codes und Abrechnungsziffern tickt.

Eine besondere Qualitat der Seelsorge fiir den Patienten besteht in der Verschwiegenheit.
Kein Patient wiirde innerste Note, Sehnsiichte, Schuld oder Leere einem Seelsorger anver-
trauen, wenn er auch nur den leisesten Verdacht hitte, dass dieser etwas weitergibt. Diese

grundsitzliche Schweigepflicht wirft Fragen auf wie:



" Welchen Nutzen hat ein Seelsorger fiir das multiprofessionelle Team, wenn er schweigt?
= Was kann woméglich doch weitergegeben werden?

= Was/wie wird dokumentiert?

= Konnen Begriffe/Standards dafiir gefunden werden?

Die allgemeine Entwicklung in der Palliativversorgung, dass mehr méglich wird und auch
gemacht wird, wirkt sich auf die seelsorglichen Freirdume aus. Es ist unklar, was das fiir die

Seelsorge bedeutet.

Institutionell eingebettete Seelsorger sehen sich in der Ambivalenz aus motivierendem ,er-
winscht sein“ und einschrankenden Pflichten wie Dokumentation, Information und knap-
pen Beschreibungen. Doch die Seelsorger erhalten iiber das Eingebundensein auch Zutritt zu

Kontexten, zu denen die Kirche sonst keinen Zutritt (mehr) hat.

4.4.3.2 Schnittstellen

<> Andere Seelsorger: Vereinzelt Ubergaben, wenn man einander kennt

<& Multidisziplindres Team: Gutes Miteinander, gepragt vom Bemiihen, gemeinsam etwas
voranzubringen

< Schwestern auf Station: Turoffner
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Arzte: Individuell sehr unterschiedlich

<& Klinikverwaltung: Dort, wo sie eine tatsachliche Schnittstelle darstellt, wirkt sie eher
restriktiv.

4.4 3.3 Defizite und Grenzen

Die Seelsorge im palliativen Netzwerk ist Neuland™. Kirchlich und weltlich sind tiefgreifend
verschiedene Strukturen, die gerade beginnen, erste Schritte miteinander zu gehen. Es fehlt

grundsitzlich
" an einer gemeinsamen Sprache,

= an Netzwerkinformationen und

= an einem gemeinsamen Verstandnis zu den Kompetenzen, Aufgaben und Grenzen der
Palliativseelsorge.

Ambivalente Themen sind z.B.
" Seelsorge - Spiritualitdt

= Alltagsspiritualitat — religiose Spiritualitat
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Theologisches — medizinisch-pflegerisches Verstandnis von Spiritualitit

Seelsorgerliche Freiheit, Individualitdt - institutionelle Einbindung, Netzwerkarbeit,
Standards

Verschwiegenheit - Dokumentation, Ubergaben, Austausch im Team

Offenheit gegeniiber dem, was beim Patienten ist — Informationsfluss, Auftrag,
Festlegungen

Feinstoftlichkeit, heiliger Raum - Codes, Standards, Ziele

Gewissen — allgemeingiiltige Standards, Auftrag

Auftraggeber: Kirche — weltliche Institution/Team - Patient

Zustdndigkeit: Palliativ-Seelsorger - ,niedergelassener” Geistlicher
Kompetenzen: Was kann ein Palliativseelsorger — kann jeder Seelsorger palliativ?
Vorbehalte gegen Kirche — Offenheit gegeniiber dem Seelsorger

Dezidierte Erwartungen an kirchliches Handeln - Personalmangel
Heilbringend, erleichternd - Schreck: Jetzt kommt der Pfarrer, ist es jetzt so weit.

Hinbringen der Wahrheit/des Heils — Hingehen™, horen und dann erst handeln

4.4.3.4 Ziel, Bedarfe, MalRnahmen

Ziel

Allgemein verbreitetes Wissen und Verstdndnis zu den Kompetenzen, Aufgaben und Gren-

zen der Seelsorge.

Bedarfe

= Begrifflichkeiten fiir Seelsorge-Bedarfssituationen

= Profilscharfung fiir das Selbstverstindnis

" Gemeinsame Sprache fiir die Zusammenarbeit mit anderen Professionen

= Netzwerk palliativ kompetenter Seelsorger

= Gemeinsame Definition der Kompetenzen, Aufgaben und Grenzen der Palliativseelsorge.
u

Kldrung: In wessen Auftrag sind wir unterwegs?
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“Hingehen und den Menschen lesen lernen.” Mit Focus auf dem (kranken) Menschen als , living human document”, als
Ausgangspunkt fir theologisches Denken. Anliegen: Studenten sollten ihr theologisches Verstandnis vertiefen durch mehr
Einsicht in die menschliche Natur und dadurch zu theologischen Antworten kommen. Lernen durch Zuhéren der Lebensge-
schichten verletzter Menschen. (Anton T. Boisen, USA, Begriinder der modernen Klinikseelsorge)



MaRnahmen zur Umsetzung

Die genannten Bedarfe bauen aufeinander auf, deshalb will sich der AK im Januar 2016
erneut treffen.”

®  Schritt 1: Anhand von zwischenzeitlich ausgetauschten Beispielen erarbeitet der AK
Kristallisationsbegriffe und -situationen, mit denen sie die Kernkompetenzen der
Seelsorge beschreibt.
Was ist das Spezifische an der Seelsorge?
Was kann die Seelsorge qua Profession?
Mit welchen Begriffen kann in der Dokumentation/Ubergabe gearbeitet werden,
ohne das Seelsorgegeheimnis zu verletzen? Z.B. Total Pain, Fatigue?

= Schritt 2: Austausch mit KollegInnen im multiprofessionellen Team, um im Gegen-
tiber das gegenseitige Verstindnis und die Erwartungen abzufragen.
Was erwarten die anderen Professionen von der Seelsorge?

= Schritt 3: Gemeinsame Beschreibung der Kernkompetenzen, Aufgaben und Grenzen
der Palliativseelsorge.

=  Schritt 4: Aufbau und Kommunikation eines Netzwerks, um Seelsorgern, anderen
Professionen und Betroffenen kompetente seelsorgerliche Anlaufstellen zuganglich
zu machen. Hier moglichst Zusammenarbeit mit anderen AKs, in denen auch Netz-
werkinformationen erarbeitet werden.

= Ferner: Schulung fiir territoriale Seelsorger und/oder geeignete Laien in palliativer
Seelsorge.

4.4.3.5 Spezifische Besonderheiten fiir das Arbeitsfeld Seelsorge

Das Andere der Seelsorge, der ,,heilige Raum®, die Feinstofflichkeit der Vorgénge, das ,,Geheim-
nis Mensch® bedingen eine Fremdheit im System, die sich den {iblichen Kooperationsinstru-
menten zu widersetzen scheint. Dieses Anderssein ist aber gerade der Wert der Seelsorge und es
gilt, gemeinsame Wege mit den anderen Professionen zu finden: zum Wohl des Patienten. Dabei
ist die Sorge um dieses ,,Geheimnis Mensch® auch ein Bestandteil des Palliativgedankens und

ein verbindendes Element.
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4.4.4 Ambulante Soziale Arbeit

Mitwirkende am Arbeitskreis: Sabine Bayer, Karin Fritsch, Siegrid Hunger, Gabriele Knoll,
Waltraud Kohl-Orlowski, Achim Saar, Sabine Schatz-Gutmann, Sabine Schmeikal

4.4.4.1 Beschreibung (Ausgangslage/Ist-Stand: personell, strukturell, 6kono-

misch, Entwicklungstendenzen)

Die soziale Arbeit ist integraler Bestandteil der Hospiz- und Palliativversorgung. Sie wird

in verschiedenen Arbeitsfeldern geleistet, im Arbeitskreis waren die Hospize (stationir und

ambulant), die SAPV, beide Bereiche auch fiir Kinder und Jugendliche, die kommunale Seni-

orenberatung sowie die psychosoziale Krebsberatung vertreten.

Die Schwerpunkte der Arbeit sind™:

Bedarfsklarung: Nicht jede Anfrage, z.B. bei SAPV oder stationdrem Hospiz, miindet in
eine entsprechende Versorgung.

Beratung im Umgang mit Krankheit und begrenzter Lebenserwartung, z.B. den
Prozess der Therapiebegrenzung begleiten, Krankheitsbewiltigung, perspektivische
Wohnberatung.

Beratung in sozialen, finanziellen und sozialrechtlichen Fragen, z.B.: Unterbringungs-
moglichkeiten, Kinderbetreuung, Anlaufstellen, Helferrunden organisieren, Hilfe bei
Antragen, z.B. Pflegestufe, Haushaltshilfe, Zuzahlungsbefreiung.

Beratung und Organisation im Rahmen von Pflege und Versorgung, z.B. Stabilisierung
der Wohn- und Pflegesituation, 24-Stunden-Pflege, Kurzzeitpflege, Hilfsmittel, Versor-
gungs- und Entlastungsmoglichkeiten.

Psychosoziale Begleitung von Patienten und ihren Angehérigen, z.B.: Kommunikati-
on in schwierigen Familien-/Umfeld-Konstellationen, emotionale Krisen abfangen und
dann weiterhelfen.

Ethische und rechtliche Entscheidungsprozesse begleiten, insbesondere die Beratung zu
den Vorausverfiigungen nimmt grofSen Raum ein und diese wird auch frithzeitig und
aktiv angesprochen.
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= Interne und externe Netzwerkarbeit und Koordination: Es wird immer versucht, an eine
hilfreiche und zustandige Stelle weiterzuvermitteln und Empfehlungen zu geben.

In der taglichen Sozialen Arbeit dreht sich viel um die Leistungen der Pflege- und Kranken-
kassen, seltener sind Rentenversicherung (Erwerbsminderungsrente), Sozialamt oder Kinder-
und Jugendhilfe. Dabei unterscheiden sich die Schwerpunkte und Herausforderungen je nach
Arbeitsfeld stark. In der Versorgung vor Erwachsenen sind die Zeitfenster oft enger, eine grofie

Herausforderung stellen Alleinlebende und jiingere Patienten von 40 bis 60 Jahren dar.

In der psychosozialen Krebsberatung wird die palliative Situation eher weit gefasst und kann
sehr lange bestehen, ohne dass die Notwendigkeit palliativer Pflege besteht. Ist eine palliative

Pflegesituation eingetreten, richtet sich das Angebot in der Regel an die Angehérigen.

In der Hospiz- und Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen liegt der Fokus der So-
zialarbeit hiufig auf den Eltern und es geht um schwer planbare, lange Versorgungszeitraume
(vgl. Kap. 4.4.1 Arbeitsfeld Hospizarbeit und Palliativversorgung von Kindern, Jugendlichen

und jungen Erwachsenen).

In der Seniorenberatung/ Fachstelle fiir pflegende Angehdrige (des Landkreises) werden vor
allem pflegende Angehorige und éltere Klienten beraten, doch nur sehr wenige sind bereits in
einem Stadium, wo Hospiz- und Palliativversorgung zum Thema wird. Wichtig ist aber auch
hier die Beratung zu Vorausverfiigungen. Hier besteht eine enge Zusammenarbeit mit den Be-

treuungsvereinen und der Betreuungsstelle.

Es gibt es nur wenige Krifte in Stadt und Landkreis Augsburg, die hauptamtlich der Sozi-
alarbeit im palliativen Kontext zugeordnet werden konnen und auch entsprechend qualifi-
ziert (Sozialpddagogen mit palliativer Fortbildung) sind. Feste Krifte sind angestellt beim
St. Vinzenz-Hospiz (20 Stunden, zustandig fiir stationdr und ambulant), bei der Augsburger
Palliativversorgung (SAPV, 30 Stunden) und beim Bunten Kreis (40 Stunden, Kinder- und
Jugendlichenhospizdienst und SAPV fiir Kinder und Jugendliche). Die Mitarbeiterinnen der
Krebsberatungsstelle sind psychoonkologisch weitergebildet, haben aber keine Palliative-

Care-Ausbildung.
Die Ressourcen sind derzeit ausreichend. Allerdings darf nicht tibersehen werden,

=  dass die Hospizschwestern/Koordinatorinnen der ambulanten Hospizdienste™, indivi-
duell abhédngig von ihrer Ausbildung und ihren Ressourcen, ebenfalls Beratungs-, Ko-

164 Koordinatorlnnen eines ambulanten Hospizdienstes kénnen sowohl Pflegekréfte als auch Sozialpddagogen sein. Entspre-
chend unterscheidet sich die Koordinatoren-Fortbildung. Inshesondere wenn Koordinatorinnen aus der Sozialp&ddagogik
kommen, beraten sie bei entsprechenden Fragen auch und holen sich nur bei speziellen Féllen Hilfe bei Experten.



ordinierungs- und Organisationsarbeit leisten (Details siehe 4.2.1 Ambulante Hospiz-
dienste).

= dass bei der SAPV mit steigenden Patientenzahlen auch mit steigendem Sozialarbeits-
bedarf zu rechnen ist.

Die Finanzierung basiert auf individuellen Konstruktionen:

®  In der ambulanten Hospizarbeit ist die soziale Arbeit zwar tatsichlich unabdingbar,
doch es wird nur der Aufwand fiir die Gewinnung, Ausbildung, Koordination und Be-
treuung der Ehrenamtlichen finanziert.

In der stationdren Hospizarbeit ist die Soziale Arbeit vorgeschrieben, wird aber bei den
Tagessdtzen nicht wirklich vorgesehen.

Ahnlich bei der SAPV: Die Soziale Arbeit muss im Konzept stehen, in der Finanzierung
ist sie aber nicht wirklich vorgesehen.

=  Die Seniorenberatung/Fachstelle fiir pflegende Angehorige ist eine Kann-Leistung des
Landkreises, bezuschusst vom Bayerischen Staat (Netzwerk Pflege).

= Die psychosoziale Krebsberatungsstelle Augsburg wird zu ca. 60 % iiber den Bezirk fi-
nanziert, zu ca. 40 % aus vereinseigenen Mitteln.

Entsprechend wird die Soziale Arbeit iiber Spenden und Mischkalkulationen finanziert.

Aktuell schwer zu beantworten ist die Frage, ob ein Mehr an Stellen auch besetzbar wire. Vor
einiger Zeit war bei SozialpidagogInnen ein verstirktes Interesse an der Palliativversorgung
spiirbar, z.B. in Form von Nachfrage nach Praktikumspldtzen. Die Fliichtlingssituation hat

dazu gefiihrt, dass es im Moment ein Problem ist, Sozialpidagogen einzustellen.

Das Angebot an palliativer Fort- und Weiterbildung ist mittlerweile reichhaltig.

4.4 4.2 Schnittstellen

Es liegt im Charakter der sozialen Arbeit, dass sie praktisch mit allen potenziell hilfreichen
Stellen und Einrichtungen zusammenarbeitet und sich vernetzt. Netzwerkarbeit ist Teil der
taglichen Arbeit, denn das Wissen um Hilfen und gute Kontakte sind die Basis fiir eine
erfolgreiche Arbeit. Dabei entstehen intensivere Kontakte zum Teil erst im zweiten Schritt:
Die Sozialpadagogin empfiehlt z.B. eine Anlaufstelle und diese Stelle meldet sich nach dem

Kontakt mit dem Betroffenen und erfragt palliatives Wissen.

Insgesamt ist zu beobachten, dass sich in den letzten Jahren die Zusammenarbeit verbessert

hat, dass immer 6fter auch palliatives Vorwissen vorhanden ist. Aber es bleibt noch viel zu tun.



Nachfolgend sind nur die Schnittstellen aufgefiihrt, die besonders wichtig fiir die Soziale

Arbeit sind oder die in anderen Arbeitsfeldern selten oder nicht genannt werden.

< Ambulante Pflegedienste: Wichtige Schnittstelle, sehr unterschiedliche palliative Kom-

&
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petenz und deshalb grofie Unterschiede in der Zusammenarbeit.

Physiotherapeuten: Kooperation und ambulante Versorgung in der Stadt gut, auf dem
Land sind Hausbesuche ganz schwierig zu realisieren.

Hausirzte, Kinderirzte: Individuell sehr unterschiedliche Zusammenarbeit
Kinderkliniken: In der Regel gute Zusammenarbeit

Erwachsenenkliniken, insbesondere der Sozialdienst: Wird immer besser, zum Teil her-
vorragend, vor allem bei den wirklich schweren Fillen, wo der Sozialdienst der Klinik
eingebunden ist und die tiberleitenden Mitarbeitenden selbst schon ambulant gearbeitet
haben. Schwierig wird es eher bei der Uberleitung von scheinbar nicht so schweren Fil-
len, bei denen der Sozialdienst nicht eingeschaltet wird.

Pflegekassen, Krankenkassen

MDK: Wichtiger Partner, guter vertrauensvoller Kontakt.

Seelsorge: Gute Vernetzung, da bei St. Vinzenz, SAPV und Buntem Kreis im Team inte-
griert. In der Seniorenberatung/Fachstelle fiir pflegende Angehorige keine Schnittstelle.

Behindertenhilfe: Selten Kontakt zu Behindertenhilfeeinrichtungen, da diese eigene so-
zialpadagogische Mitarbeitende haben. Wichtiger sind Stellen der regionalen Offenen
Behindertenarbeit (OBA).

Besonderer Sozialer Dienst (BSD) des Landkreises Augsburg: Ist Clearingstelle und zustan-
dig auch fiir unter 60-Jahrige in schwierigen Lebenssituationen. In der Regel werden bei
gesundheitlichen Beeintrachtigungen verstirkt weitere Fachstellen mit eingebunden.

Betreuer und Betreuungsstellen, Betreuungsvereine

Malteser-Besuchsdienst fiir Demenz-Patienten und Alzheimer-Gesellschaft Augsburg:
Wichtige Schnittstelle bei Patienten mit Demenz.

Selbsthilfegruppen

Schulen, vor allem bei kranken Kindern und Jugendlichen wichtig, Zusammenarbeit
sehr unterschiedlich.

Jugendamt und Einrichtungen der Jugendhilfe



Zudem kooperieren die Mitglieder des AKs untereinander: Die Seniorenberatung wird z.B.
regelméflig empfohlen, wenn die Patienten noch ,,zu gesund® fiir eine hospizlich-palliative
Versorgung sind. Bei den stationdren Hospizen ist neben St. Vinzenz ausdriicklich auch das
Kinder- und Jugendhospiz in Gronenbach zu nennen, das — anders als bei Erwachsenen — auf

zeitweilige Aufnahme und Entlastung des gesamten Familiensystems ausgelegt ist.

4.4.4.3 Defizite und Grenzen

Eine schmerzliche Liicke sind Hilfen und Unterstiitzung fiir Patienten, denen es noch zu gut geht
bzw. die nicht krank genug fiir die Hospiz- und Palliativversorgung sind, die sich aber vorhan-

dene Hilfen im System nicht selbst holen (kénnen). Folgende Gruppen lassen sich beschreiben:

= Patienten, die nicht mehr mobil sind.
= Alleinstehende und jiingere (40- bis 60-jahrige) Patienten.

= Kinder, bei denen die Nachsorge auslduft, deren Familiensystem aber zu schwach oder
unwissend ist, sich ,,irgendwo* Hilfe zu holen.

Fatal ist, dass es fiir diese Betroffenen oft zu einer Eskalation und rapiden Verschlechterung
kommt, von der man im Nachhinein sagen kann: Das wire nicht passiert, so nicht passiert
oder erst viel spater so weit gegkommen, wenn sich frithzeitig jemand gekiitmmert oder nie-
derschwellig geholfen hatte. Eine gefiihlte Liicke ist in diesem Zusammenhang der nicht
mehr vorhandene, stadtteilbezogene allgemeine Sozialdienst (ASD). Das spiiren vor allem
SAPV und St. Vinzenz-Hospiz, weil dort Anrufe von Betroffenen ankommen, die einfach

nicht mehr weiter wissen.

Dieses ,,Vorfeld, in dem schon etwas stattfinden sollte, ist schwierig zu fassen. Wann ist der
»frithe Zeitpunkt, Hospizarbeit und Palliativversorgung mitzudenken, anzusprechen? Wer

soll das tun?

= Die Krebsberatungsstelle erreicht Menschen im Vorfeld, allerdings nur diejenigen, die
in der Lage sind, die Beratungsstelle aufzusuchen, oder die sich an die telefonische Be-
ratung wenden.

= Die Seniorenberatung/Fachstelle fiir pflegende Angehorige ist eine weitere Stelle (neben
Krankenhaus-Sozialdiensten und Pflegediensten), sie wird aber bevorzugt von élteren
Menschen in Anspruch genommen. Pflegende Angehorige kénnen unter 60 Jahren Be-
ratung ersuchen, dies erfolgt aber tendenziell seltener.



Zudem haben viele Menschen Vorbehalte gegen ,,palliativ und ,,Hospiz“. Die Begriffe
sind mit Sterben verbunden und daran will keiner denken. Die hilfreiche, lindernde
Seite ist zu wenig bekannt.

Konkrete regionale Versorgungsliicken sind:

Psychoonkologen: zu wenige, keine Hausbesuche (bezieht sich sowohl auf die niederge-
lassenen Psychoonkologen wie auf die Krebsberatungsstelle)

Psychiater: zu lange Wartezeiten, keine Hausbesuche, nur selten Krankheits-Zusatz-
kompetenz

Physiotherapeuten, die auf dem Land Hausbesuche machen

Seelsorger, die bereits vor den SAPV-Leistungen Hausbesuche machen

Systemische Defizite sind:

Keine direkte Finanzierung der sozialen Arbeit: Koordination, Netzwerkarbeit, Bera-
tung, psychosoziale Begleitung — hier wére viel mehr méglich, wenn mehr Stellen regu-
lar finanziert wéren.

Uberleitungen: Die systemische Sektorentrennung im deutschen Gesundheitswesen
und die fehlende Finanzierung des Entlassmanagements in Kliniken sind ein Problem,
an dem nur mithsam etwas verbessert werden kann, solange dafiir nirgends Ressourcen
finanziert werden.

Kinder, die erwachsen werden, aber eigentlich mit padiatrischer Herangehensweise und
Know-how betreut werden miissten, fallen durchs Netz.

Psychotherapeutisch fundierte Beratung (1 - 3 Termine): Fiir Menschen in einer sehr
schwierigen Situation, die aber keine Psychotherapie brauchen.

Kinder unheilbar kranker Eltern: Es gibt keine begleitenden Angebote fiir diese sicher
grundsitzlich schwierige Situation. Die Kinder- und Jugendhilfe greift erst, wenn es kri-
senhaft wird, dabei kénnte die Krise bei rechtzeitiger Begleitung in der Regel verhindert

werden.

Alternde Menschen mit Behinderung, die zu Hause von ihren noch alteren Eltern ge-
pflegt werden. Das hat zwei Aspekte: Die Eltern, die die eigene Krankheit nicht zulassen,
weil sie fiir das Kind da sein miissen. Die Kinder, die zu spit eine angemessene hospiz-
lich-palliative Betreuung bekommen.



4.4.4 4 Ziele, Bedarfe, Malinahmen

Ziele

= Regulére Finanzierung fiir die Sozialarbeit in der Hospiz- und Palliativversorgung.

= Mehr breite Akzeptanz und Bekanntheit der hilfreichen Leistungen der Hospiz- und
Palliativversorgung.

= Eskalierende Situationen durch frithzeitige Hilfe und Beratung verhindern.

= Weniger Fehlanrufe.

Bedarfe

= Eigenstindige Daseinsberechtigung und in der Folge Finanzierung der Sozialarbeit
in der Hospiz- und Palliativversorgung: Im stationdren Hospiz ist sie durch die GKV-
Rahmenvereinbarung gefordert, wird aber nicht direkt finanziert. In den SAPV-Richt-
linien ist die Soziale Arbeit nicht einmal gefordert.

= Informierte Offentlichkeit: Die Begriffe Hospiz und Palliativ losen bei vielen Men-
schen Abwehr aus. Alternative Begriffe sind das eine (Briickenteam, Beratung fiir
kranke Menschen), aber Ziel muss sein, dass die Menschen bei palliativ an ,lindern®
denken, nicht an ,,sterben®

= FEine nachgehende Sozialarbeit fiir kranke Menschen, z.B. nach der Klinikentlassung,
Héufige Fehlanrufe beim Hospiz und bei der SAPV sind ein Indiz, dass hier etwas im
System fehlt. Die Stellte sollte praventiv wirken und so eskalierende Verldufe verhindern.

MaBnahmen zur Umsetzung

= Offentlichkeitsarbeit bewusst auch als individuellen Prozess begreifen und bei Netz-
werkkontakten mit anderen Beratungsstellen immer die eigene Leistung mitkommu-
nizieren.

= Teilnahme an Netzwerktreffen von Beratungsstellen in der Region.




4.4.5 Handlungsfeld Stationdre Soziale Arbeit/Uberleitung

Mitwirkende am Arbeitskreis: Eva Engehausen, Sabine Frey, Karin Fritsch, Martina Mair,
Gabriele Mubhr, Elisabeth Rummel

4.4.5.1 Beschreibung (Ausgangslage/Ist-Stand: personell, strukturell, 6kono-
misch, Entwicklungstendenzen)

Die soziale Arbeit ist integraler Bestandteil der Hospiz- und Palliativversorgung. Je nach
GrofSe und Organisation der Einrichtung ist die Betreuung und Begleitung der Patienten von
der Aufnahme tiber die Behandlungs- und Liegedauer bis zur Entlassung verschieden orga-
nisiert. Im AK wurde vor allem das Entlass- und Uberleitungsmanagement von Palliativpa-
tienten thematisiert. Nur kurz angesprochen wurde dabei die Palliativstation des Klinikums,
da es hierzu einen eigenen AK gab (siche Kap. 4.3.2 Palliativstation und palliativmedizini-

scher Dienst im Krankenhaus).

Entlassmanagement wird immer dann erforderlich, wenn eine nachfolgende Pflege, verdn-
derte Unterbringung etc. sichergestellt werden miissen. Dies ist bei Palliativpatienten haufig
der Fall. Die Entscheidung, ob der Sozialdienst der Klinik informiert, einbezogen bzw. be-
auftragt wird, fallt in der Regel die Station. Entsprechend dem Expertenstandard Entlas-
sungsmanagement in der Pflege erhilt jeder Patient mit einem poststationiren Pflege- und
Unterstiitzungsbedarf ein individuelles Entlassmanagement zur Sicherung der Versorgungs-
kontinuitit. Im Expertenstandard ist festgelegt, dass innerhalb von 24 Stunden nach Auf-

nahme abgeklirt sein sollte, ob poststationarer Bedarf vorhanden ist.’®

In den Wertachkliniken Bobingen und Schwabmiinchen ist der Bedarf an Entlassmanage-
ment fiir Palliativpatienten 2015 stark gestiegen. Das liegt vermutlich daran, dass es neuer-
dings auch eine onkologische Abteilung gibt. Ein Onkologe hat seine Praxis im selben Haus.
Die onkologischen Patienten, die stationar aufgenommen werden, sind zu 90 % palliativ.

Einmal pro Woche gibt es eine onkologische Fallbesprechung.

165 Expertenstandard Entlassungsmanagement in der Pflege. 1. Aktualisierung 2009. Hrsg.: Deutsches Netzwerk fir Qualitéts-
entwicklung in der Pflege (DNQP). Auszug Download unter http://www.dngp.de/fileadmin/groups/607/Entlassung_Akt_Aus-
zug.pdf Abgerufen am 15.1.2016.

166 In seltenen Ausnahmefallen stellt sich erst spater heraus, dass ein poststationérer Versorgungsbedarf besteht, z.B. AZ-
Verschlechterung oder neue Ergebnisse aus der Diagnostik. In diesen Ausnahmefallen geht die Information spéter an den
Sozialdienst.



Mit den Pflegediensten/Sozialstationen gibt es zweimal jéhrlich ein Netzwerktreffen.

Im Vincentinum schwankt die Zahl der Palliativpatienten im Entlassmanagement stark, aber
insgesamt ist ebenfalls eine Zunahme zu beobachten. Als Griinde dafiir diirften verschiede-
ne Faktoren zusammenspielen: Die Onkologische Schwerpunktpraxis des Gesundheitsparks
Vincentinum hat inzwischen Belegbetten in der Klinik. Bei den Arzten scheint mehr Erfah-
rung und Bewusstsein fiir Palliativmedizin vorhanden zu sein. Zudem hat die Einfithrung der

SAPYV die Versorgungslandschaft und das Bewusstsein verdndert — auch auf Patientenseite.
Drei Gesundheits- und Krankenpflegerinnen sind in Palliative Care ausgebildet.

Die Folgeversorgung ist sehr unterschiedlich: SAPV, stationédres Hospiz, Pflegedienste und

Pflegeheime, wobei immer mehr Heime die Palliativversorgung bewusst anbieten.

Im Klinikum Augsburg liegt das operative Uberleitungsmanagement beim Sozialen Be-
ratungsdienst, dessen Leiterin iiber eine palliative Zusatzausbildung verfiigt. Zudem ist der
Soziale Beratungsdienst Mitglied des Teams der Palliativstation und des Interdisziplindren
Palliativdienstes (IPD)®. Das sichert eine umfassende und frithzeitige Information bei Palli-
ativpatienten im Rahmen der Uberleitung. Auch im Entlassungsmanagement des Klinikums
hat sich die Zahl der palliativen Patienten etwa verdoppelt. Beim Entlassmanagement wird
unterschieden zwischen allgemeiner und spezialisierter ambulanter Palliativversorgung.
Um schneller addquate Versorger zu finden, wird derzeit ermittelt, welche Versorgungskapa-

zititen und -kompetenzen in der Anschlussversorgung verfiigbar sind.

Die stationire Intensivpflege der AWO in der Hammerschmiede mit 47 Betten hat als spe-
zielle Kernkompetenz die Schwerstpflege und Intensivpflege, darunter viele Wachkomapati-
enten. Es gibt auch ein Kurzzeitpflegeangebot, das aber derzeit zugunsten der Intensivpflege
reduziert wird. Die Liegezeiten sind in der Regel lang, haben aber eine grofle Variationsbrei-
te von 3 Tagen bis zu 17 Jahren. Palliativpflege ist Tagesgeschift, immer mehr Pflegekrifte
verfiigen Uber eine palliative Basisqualifikation (40 Stunden), einige auch tiber die Zusatz-
qualifikation (120 Stunden). Der Kontakt und die Betreuung von Angehorigen sind wichtig,
ethische Fragen und Ethikkommission sind stindiges Thema. Aufnahmen erfolgen generell

nur auf Anmeldung.

Entlassungen nach Hause sind eher selten. Sie erfordern hohen organisatorischen Aufwand,

da in der Regel eine professionelle Drei-Schicht-Versorgung rund um die Uhr sichergestellt

167 Der Interdisziplinare Palliativdienst IPD ist ein klinischer Konsiliardienst. Ein Team aus palliativen Fachkraften verschiedener
Professionen steht allen Stationen des Klinikums in palliativen Fragen zur Verfigung. Betroffen sind haufig onkologische
Patienten.



werden muss. Wenn dies gelingt, passiert es nicht selten, dass die Kranken/Pflegekasse die

Finanzierung ablehnt.

Die personelle Situation ist ausreichend, wobei es fast iiberall zu temporiren Arbeitsspitzen
kommt. Dann ist es notwendig, Priorititen zu setzen, um die Entlassungen termingerecht zu

organisieren. Kapazitit ist letztlich immer eine Frage der Priorititensetzung.

Neue Mitarbeitende fiir den Sozialdienst zu finden, ist eine Herausforderung. Die Uberlei-
tung von Patienten, und insbesondere Palliativpatienten, ist ein spezielles Arbeitsgebiet, in
dem selten jiingere Krifte arbeiten. Erfahrene Krifte, die sich dieser Arbeit stellen wollen,

gibt es nicht viele, denn sie erfordert ein besonderes Stehvermdgen.

Wieviel der Arbeitszeit auf ,,Palliativpatienten® entfallt, ist schwierig abzugrenzen. Offen-
kundig ist aber, dass Palliativpatienten oft grofieren und spezielleren Aufwand erfordern.

Die Griinde sind u.a.:

= Die Versorgung ist aufwendiger.
" Esbesteht mehr Gesprichsbedarf beim Patienten und oft auch im Umfeld.

®  Zum Teil muss erst geklart werden, auf welchem Wissensstand Patienten und Angeho-
rige sind. Sind sie sich der palliativen Situation bewusst?

®  Zum Teil gibt es Konflikte zuhause, oder unrealistische Selbsteinschatzungen: ,,Wir
schaffen das schon, jetzt kommt er/sie erst mal nach Hause.”

= Riicksprachen mit den Arzten sind iiberdurchschnittlich oft erforderlich, weil die Progno-
se schwierig ist. Oft ist auch nicht eindeutig, ob ein Patient als ,,palliativ® einzuschdtzen ist.

= Die aufwendige Versorgung der Patienten erfordert mehr Abklirung mit den Pflege-
diensten und Pflegeheimen, was sie leisten kdnnen: Portversorgung, aufwendige Wund-
pflege, Schmerzpumpe, Umgang mit Tracheostoma etc.

In allen Kliniken hat sich die Zahl der Palliativpatienten 2015 stark erh6ht, auch in der Inten-
sivpflege Hammerschmiede nimmt die Nachfrage zu. Uber die oben genannten klinikspezi-
fischen Griinde hinaus werden folgende Ursachen vermutet:

" Die immer bessere medizinische Versorgung ldsst Patienten Krisen iiberleben und lan-
ger leben.



= Das Bewusstsein verindert sich: Palliativ wird wahrgenommen, vor allem jiingere Arzte
haben Vorwissen, immer mehr Pflegekrifte haben eine Fortbildung.

= Die Fallpauschalen und die immer engeren Liegedauern erfordern schnellstmogliche
Entlassungen. Selbst Schwerstkranke miissen nach drauf3en verlegt werden, die frither
im Krankenhaus sterben durften.

Fiir das Uberleitungsmanagement bedeutet die Zunahme der Palliativpatienten, dass der

Druck, vor allem der Zeitdruck, hoher wird.

Die Entlassung von Palliativpatienten wird iiberdurchschnittlich oft sehr kurzfristig ange-
meldet. Griinde dafiir sind auch Behandlungsabbriiche oder rapide Verschlechterungen und
damit verbunden der Wunsch ,,zuhause sterben zu diirfen®. Es ist dann eine grofle Heraus-

forderung, die komplexe Anschlussversorgung zeitnah zu organisieren.

Die Verschiebung in Richtung Schwerstpflege wird sich fortsetzen und es ist zu vermuten
und zu wiinschen, dass es bei den Diensten und Einrichtungen eine entsprechende Spezi-
alisierung gibt. Aktuell ist es eine Herausforderung, aus der Klinik heraus immer richtig
einzuschitzen, ob die Dienste/Einrichtungen die speziellen Leistungen tatsachlich erbringen

konnen, denn die Kliniken sollen die funktionierende Versorgung danach sicherstellen.

Die Arbeit mit den Angehérigen birgt sehr unterschiedliche Herausforderungen: Manche
wollen ihren Patienten unbedingt selbst zuhause pflegen, konnen die Belastung aber vorher

nicht abschitzen, tiberschitzen sich und dann muss der Patient zuriick ins Krankenhaus.

Wenn Patient/Angehorige einen bestimmten Dienst wiinschen, wird das moglichst realisiert.
Aber - siche oben - oft ist nicht klar, ob die gewiinschten Dienste die erforderliche Versorgung

leisten kénnen.

24-Stunden-Krifte, derzeit oft aus Polen und Rumaénien, sind nicht immer eine gute Losung:
Sie werden zum Teil mit den Patienten und Herausforderungen alleingelassen, was weder
sinnvoll ist noch den Kréften zugemutet werden sollte. Sprachliche Probleme schaffen Prob-
leme oder erschweren die Losung vorhandener Herausforderungen. Aber manche Angehori-

ge sehen darin die einzig gangbare Losung.

Normalerweise werden Patienten mit pflegerischem Nachsorgebedarf auf Station identifi-
ziert und an den Sozialdienst gemeldet. Zunehmend kommen aber auch Angehoérige direkt
mit Anforderungen auf den Sozialdienst zu, bis hin zu Aussagen wie. ,, Ich habe schon beim

Hospiz angerufen.” In diesen Féllen miissen dann zusitzlich die Erwartungen der Ange-



horigen geklart und verhandelt werden - und mit den Einschédtzungen der Stationsdrzte in

Deckung gebracht werden.

Es gibt aber auch Angehorige/Patienten, die eine spezielle Versorgung erwarten (SAPV, Sta-
tiondres Hospiz), weil sie davon gehort haben oder weil diese nichts kostet, und die schwer
davon zu tiberzeugen sind, dass diese im konkreten Fall nicht zur Verfiigung steht, weil der

Patient die Voraussetzungen (noch) nicht erfiillt.

Ein wachsendes Klientel sind alleinlebende Patienten und auch hier riicken die Angehérigen
in den Fokus: Fir sie ist es oft ein grofler Schritt, wahrzunehmen, dass eine komplett neue
Versorgungsform entschieden und organisiert werden muss, da eine hiusliche Versorgung

oft nicht mehr zu verantworten ist.

4.45.2 Schnittstellen

Fiir das Uberleitungsmanagement sind praktisch alle potenziell hilfreichen Stellen und Ein-
richtungen auch Schnittstellen. Nachfolgend sind nur die besonderen, wichtigen und haufi-

gen Schnittstellen aufgefiihrt.

< Pflegekassen/Krankenkassen: Wichtige Schnittstelle, Zusammenarbeit sehr unter-
schiedlich, manche sehr flott, manche umsténdlich.

< MDK/Medic Proof: Gute Schnittstelle.

< Ambulante Pflegedienste: Wichtige Schnittstelle, Zusammenarbeit tiberwiegend gut,
aber starke Unterschiede im Qualitits- und Kompetenzniveau. Manche Dienste kom-
men sogar ins Haus und machen Ubernahmen am Bett. Bei neuen Diensten zum Teil
Sprachhiirde, wenn es um komplexe Versorgung geht. Bei der Auswahl wird ein vorhan-
dener Patientenwunsch wenn irgend moglich erfiillt.

<& Regionale Sanititshauser: Gute Zusammenarbeit, schnelle Lieferung.

<> Home-Care-Unternehmen und spezielle Lieferanten: Kontakt und Erfahrungen sehr
unterschiedlich.

< Uberregionale Hilfsmittelkompetenzzentren: Schwierig, lange Lieferzeiten.
< Ambulante Hospizdienste: gut funktionierende Schnittstelle, regelméafiger telefonischer
oder personlicher Kontakt, Kommen zum Teil auch vor Ort.

< SAPV: Sehr unterschiedliche Erfahrungen. Aufwendiges Aufnahmeprozedere durch
schriftliche Voranmeldung, nur selten Ad-hoc-Aufnahmen mdéglich, das hat sich aber
schon verbessert. Wichtiger Partner fiir die Intensivpflege Hammerschmiede bei ethi-
schen Fragen.



&

&

Hausérzte: Kontakt unterschiedlich wichtig, individuell sehr unterschiedlich, zum Teil
ist der direkte Kontakt Oberarzt-Hausarzt zielfithrender.

Kurzzeitpflege: Wichtige Schnittstelle, oft als Ubergangslosung bis im Hospiz oder Pfle-
geheim ein Platz frei ist. Bei der Intensivpflege Hammerschmiede auch als Ubergang zur
hauslichen Pflege.

Pflegeheime: Wichtige Schnittstelle, zum Teil schwierig einzuschitzen, ob spezielle Ver-
sorgungsanforderungen geleistet werden kénnen.

Stationdres Hospiz: Zusammenarbeit gut, wenn ein Platz frei ist.

Psychoonkologie, Psychotherapie und spezielle Beratungsstellen: schwierig, da keine
Hausbesuche. Der Bedarf ist aber auch selten da.

Seelsorge: Ist bei allen Kliniken im Haus oder kommt ins Haus, zum Teil machen auch
die Ortspfarrer Krankenbesuche.

Betreuungsgericht.

Kinder- und Jugendhilfe, Jugendamt.

4.4 5.3 Defizite und Grenzen

Im Arbeitskreis nicht weiter vertieft wurde die tiefgreifende sektorale Trennung des deut-

schen Gesundheitssystems. Genau an dieser Schnittstelle arbeitet das Uberleitungsmanage-

ment und soll angesichts nicht verdnderbarer Strukturen und unter wachsendendem Druck

(siche oben) alle zufriedenstellen.

Besondere Herausforderungen sind die Komplexitit und der Zeitdruck. Das hat folgende

Aspekte:

Die SAPV in Augsburg (und nur in Augsburg) erfordert eine schriftliche Anfrage. Das
ist umstindlich und nicht immer kann ein Patient sofort in die Versorgung aufgenom-
men werden. Der Patient mochte aber nicht selten ,,noch heute* nach Hause. Das verbes-
sert sich aber mit zunehmender Leistungsfihigkeit der SAPV.

Gerade bei palliativen Patienten gibt es manchmal Schwierigkeiten, einen Pflegedienst
oder ein Pflegeheim zu finden, der/das eine anspruchsvolle Behandlungspflege, z.B mit
Schmerzpumpe, leisten kann.

Manchmal wird die Aufnahme eines komplex zu versorgenden Patienten abgelehnt: Mit
nachvollziehbarer Begriindung wird die Ablehnung akzeptiert, z.B.: ,Wir versorgen
derzeit bereits viele aufwendige Patienten und konnen nicht mehr aufnehmen.

Insbesondere die professionelle 24-Stunden-Pflege eines aufwendigen Patienten zu
Hause ist schwer zu organisieren und zu finanzieren.



= Ziel ist immer, eine gute Anschlussversorgung sicherzustellen. Das ist aber bisweilen
schwierig einzuschétzen, z.B. wenn ein Dienst neu ist, wenn ein Dienst nur fremdspra-
chige Pflegekrifte hat, mit denen man sich am Telefon nicht abstimmen kann, oder
wenn eine Einrichtung alle Patienten ohne grofe Nachfrage aufnimmt.

" Wichtig sind hier Erfahrungswerte aus der Zusammenarbeit und von Riickmeldungen.
Der Sozialdienst im Klinikum versucht derzeit, die Kompetenzen der Dienste und Ein-
richtungen zu erheben, damit klar wird, wer Schwerstpflegebediirftige kompetent iiber-
nehmen kann.

=  Eine Herausforderung ist die zeitnahe Hilfsmittelversorgung dann, wenn die jeweilige
Kasse mit tiberregionalen Hilfsmittelkompetenzzentren zusammenarbeitet. Dann kann
es bis zu einer Woche dauern, bis ein notwendiges Hilfsmittel vor Ort ist. Der Patient muss
dann entweder linger in der Klinik bleiben (Kostenproblem bei der Klinik), oder er wird
mit unzureichender Versorgung entlassen (Problem beim Patienten, bei den Pflegenden)
oder man schafft eine Ubergangsversorgung mit Hilfe eines Sanitdtshauses vor Ort (hoher
Organisationsaufwand fiir den Sozialdienst, Kostenproblem beim Sanititshaus).

Umgekehrt gibt es aber auch Fille, in denen eine umfassend organisierte Anschlussversor-
gung tberflissig wird, weil sich am Entlassungstag herausstellt, dass der Patient nicht mehr
entlassen werden kann: weil er eine erneute Krise hat, weil er bereits sterbend ist oder weil
die Angehorigen zwar die Entlassung wollten, zwischenzeitlich aber erkannt haben, dass es
zu Hause nicht geht oder zu teuer ist. Diese Patienten erscheinen dann auch nicht auf der

Entlassungsstatistik.

Bei manchen Patienten und Angehorigen wiren Ambulante Hospize eine gute Unterstiitzung:
Doch nicht alle konnen oder wollen diese Hilfe annehmen. Sie haben Vorbehalte, wollen noch
nichts vom Sterben horen oder wollen nicht noch eine fremde Person im Haus haben. Es wird

dann der Hospiz-Flyer mitgegeben in der Hoffnung, dass er bei Bedarf genutzt wird.

4.45.47iele, Bedarfe, MalBnahmen

Der AK hat keine Mafinahmen formuliert, da viele Probleme systemisch begriindet sind und
zudem so hoher Druck herrscht, dass kaum Zeit vorhanden ist, Verdnderungen, fiir die ein

sehr langer Atem erforderlich wire, anzustofien. Aber allein das Treffen war schon wertvoll.



Ziel

Mehr Transparenz bei den Versorgungskompetenzen und -kapazititen in den Pflegediens-

ten/Sozialstationen und Pflegeheimen.

Bedarfe

" Verlassliche Informationen, welche Dienste/Einrichtungen Schwerstpflegebediirftige
zeitnah aufnehmen und versorgen konnen, z.B. bei aufwendiger Wundpflege, Tra-
cheostoma, Port, Schmerzpumpe.

= Mehr Zeit fiir Netzwerkarbeit mit den nachfolgenden Versorgern und fiir den Aus-
tausch der stationdren Sozialarbeiter untereinander."™

MaBnahmen zur Umsetzung

= Bei realistischer Einschdtzung keine benennbar.

168 Hier bestand im AK kein Konsens. Das Klinikum sieht diesen Bedarf nicht.




4.4.6 Arbeitsfeld Rettungsdienste

Mitwirkende am Arbeitskreis: Lothar Ellenrieder, Bernd Martin

4.4.6.1 Beschreibung (Ausgangslage / Ist-Stand: personell, strukturell, 6kono-
misch, Entwicklungstendenzen)

Die Aufgaben der Rettungsdienste umfassen 2 Bereiche: Notfallrettung und Krankentransport.

Notfallrettung bedeutet die notfallmedizinische Versorgung von Patientinnen und Patien-
ten und deren Transport. Notfallpatientinnen und -patienten sind Verletzte oder Kranke, die
sich in Lebensgefahr befinden oder bei denen schwere gesundheitliche Schdden zu befiirch-
ten sind, wenn nicht unverziiglich medizinische Versorgung geleistet wird (sinngeméfes Zi-

tat aus dem Bayerischen Rettungsdienstgesetz).

Die Grundidee im Krankentransport ist, dass Patientinnen und Patienten mit einem Auf-
trag, erteilt z.B. durch den Hausarzt oder den Klinikarzt, von A nach B gebracht werden. Die
Mitarbeitenden erhalten kurze Vorinformationen zur Erkrankung und/oder zum Grund des

Transports und stellen wiahrend des Transports die Versorgung sicher.
Im Rettungsdienst sind sowohl haupt- als auch ehrenamtliche Krafte titig. Sie verfiigen tiber
folgende Qualifikationen:

= Einsatzsanititer (80 UE Theorie, 20 Stunden Praktikum)
= Rettungsdiensthelfer (160 UE Theorie, 80 Stunden Praktikum in einer Rettungswache)

= Rettungssanititer (520 Stunden/UE Ausbildung, davon 160 UE Theorie, 160 Stunden
klinisches Praktikum, 160 Stunden Rettungswache, 40 UE Abschlusskurs)

= Rettungsassistent (2-jahrige Ausbildung: 1 Jahr Schule und 1 Jahr Praxis, wird vom
Notfallsanitéter (siehe unten) abgeldst)

= Notarzt (Arzt mit Sachkundenachweis Rettungsdienst, der aber keine palliativen Inhalte
vermittelt). Jede drztliche Fachrichtung kann im Rettungsdienst tatig sein, deshalb erfolgt
eine sehr unterschiedliche Herangehensweise bei Schwerstkranken und Sterbenden.

= Bundesfreiwilligendienstleistende und Absolventen des Freiwilligen Sozialen Jahres
(in der Regel gerade 18 geworden, keine Qualifikation erforderlich, jedoch meist Ausbil-
dung zum Rettungsdiensthelfer)



Diese Ausbildungsgange vermitteln keine palliativen Inhalte. Fortbildungen sind freiwillig,
Wissen zu palliativen Inhalten oder hospizlich-palliativen Strukturen kommt eher aus pri-
vaten Erfahrungen.

Neu ist das Berufsbild Notfallsanitéter:

=  Notfallsanititer (3 Jahre Ausbildung) Die ersten Ausbildungsginge laufen gerade. Im
Lernfeld 2.1 ,,Mit Sterben und Tod in Einsatzsituationen umgehen werden Themen
wie Grundlagen der Palliativmedizin, Sterbephase, Nicht Beginnen einer Reanimation,
Umgang mit Angehorigen, Psychohygiene etc. angesprochen™. Das Lernfeld umfasst 60
UE, die Verteilung der Inhalte ist nicht vorgegeben.

In der Region besteht bereits eine erste Vernetzung zwischen Rettungsdiensten und Hospiz-
und Palliativversorgung.

®  Beim BRK Augsburg sind die Flyer der Mitglieder des AHPV e.V. seit 2015 im Intranet
hinterlegt.

= Bei Malteser Augsburg gab es eine 2-stiindige Informationsveranstaltung zum Thema
»Hospizlich-palliatives Netzwerk im Grofiraum Augsburg®.

= 16. Augsburger Hospiz- und Palliativgespréch: Palliativpatient und Notfallmedizin - (K)
ein Widerspruch?! 18. Mirz 2015

Alle Rettungsdienste verfiigen {iber Strukturen zur psychosozialen Notfallversorgung, so-
wohl fiir Mitarbeiter als auch fiir Angehorige von Patientinnen und Patienten (CISM - Cri-
tical Incident Stress Management). Diese Strukturen sind Plicht und werden von den Mitar-

beitern auch genutzt. Die Notfallseelsorge kann jederzeit gerufen werden.

Realitét ist mittlerweile, dass immer ofter Patientinnen und Patienten bzw. Angehorige die
»Auftraggeber” der Rettungsdienste sind und es deshalb sehr hiufig keine Vorinformationen
zum Patienten gibt. Dies gilt auch fiir Patientinnen und Patienten, die sich in einer palliati-

ven Situation befinden.

Auch die Art und Zahl der Einsétze verandern sich. Frither waren Krankentransportwagen zu-
standig fiir Routinefahrten (zur Dialyse, stabile Patientinnen und Patienten von Krankenhaus
zu Krankenhaus), heute sind es zunehmend Transporte von Schwerstkranken ins Krankenhaus

oder von Palliativpatientinnen und -patienten zur ambulanten Bestrahlung oder Chemotherapie.

169 Bayerisches Staatsministerium fiir Bildung und Kultus, Wissenschaft und Kunst: Lehrplan fiir die Berufsfachschule fiir
Notfallsanitater. Theoretischer und fachpraktischer Unterricht, 1. bis 3. Schuljahr. Miinchen 2015. Download https://www.
ish.bayern.de/download/16952/Ip_bfs_notfallsanitaeter.pdf (Seite 29) zuletzt besucht 07.12.2015



Die demographische Entwicklung und die Tatsache, dass immer mehr hochbetagte und
schwerkranke Menschen zu Hause versorgt werden, ist auch im Rettungsdienst deutlich
spurbar. Vor allem im liandlichen Bereich macht sich bemerkbar, dass Hausérzte immer
mehr Patientinnen und Patienten versorgen miissen und dass die Einsatzgebiete fiir den
Arztlichen KVB-Dienst vergréfiert wurden. In der Folge wird der Rettungsdienst haufiger
gerufen, vor allem am Mittwochnachmittag, am Wochenende und nachts, und eben auch zu

Palliativpatientinnen und -patienten.

4.4.6.2 Schnittstellen

< Krankenhduser Notaufnahme: Standard-Schnittstelle im Alltag, aber wenn die Ret-

tungsdienste mit Palliativpatientinnen und -patienten kommen, kann es auch schwierig

sein. Die Rettungsdienste werden dann bisweilen sogar vorwurfsvoll begriif3t, weil ihre

— bisweilen unter schwierigen Umstédnden getroffene — Entscheidung, den Patienten ins
Krankenhaus zu verlegen, in der Notaufnahme nicht akzeptiert wird.

< Stationire Altenpflege: Regelmifiige Schnittstelle, doch mancher Ruf nach dem Ret-
tungsdienst erscheint verzichtbar. Als Griinde werden vermutet: Unsicherheit und
Angst bei Pflegekriften oder Forderungen von Angehorigen nach einer Verlegung ins
Krankenhaus, teilweise iiber die Kopfe der Pflegekrifte hinweg. Zusammenarbeit mit
den Pflegekriften vor Ort sehr unterschiedlich.

< Ambulante Pflegedienste: Selten direkter Kontakt. Wenn Riickrufe beim Pflegedienst
erfolgen konnen, ist die Qualitat sehr unterschiedlich, von hochkompetent bis ,,kenn
ich nicht*.

< Hausirzte: Selten direkter Kontakt. Weisen Angehorige oder Patientinnen und Patien-
ten an, den Rettungsdienst zu rufen, wenn sie selbst nicht vor Ort fahren konnen.

4.4.6.3 Defizite und Grenzen

Die Defizite und Grenzen, denen sich die Rettungsdienste gegeniiber sehen, sind oft system-
bedingt und verstarken sich zudem gegenseitig. Sie lassen sich in mehrere Bereichen zusam-

menfassen.

Palliativpatientinnen und -patienten sind im Rettungsdienst keine definierte Patientengrup-
pe im Sinne von ,,Traumapatient” oder ,gynikologischer Notfall“. Entsprechend gibt es kei-

ne ,,Standards®, die Entscheidungen vereinfachen und beschleunigen.

In die Ausbildung ist das Thema ,,Sterben und Tod“ jetzt erstmals beim Notfallsanitéter auf-

genommen worden, d.h.: Im Schuljahr 2016/2017 wird es erstmals unterrichtet.



Die Rettungsdienste haben deswegen wenig bis kein Wissen iiber das hospizlich-palliative
Netzwerk, tiber die Moglichkeiten hospizlich-palliativer Versorgung sowie dariiber was die
Akteure im Netzwerk leisten konnen und wann/wie sie arbeiten. Das bedeutet: Selbst wenn
(bisweilen) Notfallnummern vor Ort sind, ist fiir den Rettungsdienst schwer einschitzbar,

ob ein Anruf tiberhaupt Sinn macht - oder nur wertvolle Zeit kostet.

Nur wenige Notirzte haben palliatives Wissen, das bedeutet: Einerseits gibt es eine sehr gro-
e Bandbreite von schweren und komplexen Symptomen, die bei Patientinnen und Patienten

auftreten konnen, andererseits herrscht Unsicherheit bei Opiaten.

Ein nichtérztlicher Mitarbeiter im Rettungsdienst kann und darf keine Therapieentschei-
dungen treffen. Nur der Arzt stellt die Diagnose und darf entscheiden, dass ein Patient nicht

(mehr) ins Krankenhaus verlegt wird, nicht reanimiert wird oder zu Hause therapiert wird.

Schwer auszuhalten ist es fiir erfahrene Mitarbeiter, wenn Hausarzt, Patient oder Angeho-
rige auf einer Krankenhauseinweisung bestehen, obwohl offensichtlich ist, dass der Patient

besser zu Hause oder im Pflegeheim bleiben sollte.

Die Durchfithrung offensichtlich sinnloser Mafinahmen ist fiir Rettungsdienst-Mitarbeiter

sehr belastend, vor allem fiir junge Mitarbeiter.

Hiufig ist die Informationslage beim Patienten schlecht. Dabei ist die Einschatzung der Situ-

ation extrem schwierig, wenn man einen Patienten das erste Mal sieht.

Teilweise sind selbst bei schwerstkranken Patientinnen und Patienten keine Dokumentation,
keine Notfallnummern vor Ort. Manchmal werden diese Informationen aber auch von den

Angehorigen verraumt und erst auf Nachfrage vorgelegt.

Patientenverfiigungen sind teilweise nicht auffindbar. Wenn sie vorliegen, sind sie oft mehre-

re Seiten lang und/oder komplex, so dass im Notfall nicht die Zeit ist, sie zu studieren.

In einigen Pflegeheimen ist die personelle Decke nachts so diinn, dass die Pflegekraft auch
wihrend des Rettungsdienst-Einsatzes immer wieder weg und sich um andere Bewohner

kiimmern muss.

Rettungsdienste fiihlen sich teilweise als ,,Problemloser missbraucht, weil die klare Infor-

mation fehlt (oder nicht ausgehalten werden kann), dass der Patient bereits in der Sterbepha-



se ist, oder weil zustindige Helfer keine Zeit haben (wollen).

Der Rettungsdienst wird zum Teil sogar angefordert, obwohl in der Dokumentation ein Ver-

merk steht, dass kein Rettungsdienst gerufen bzw. nicht reanimiert werden soll.

4.46.4Ziele, Bedarfe, MaBnahmen

Ziel

Mehr Wissen, Information, Kommunikation und Sicherheit bei Einsédtzen bei Palliativpa-

tientinnen und -patienten

Bedarfe

" Mehr Wissen iiber die hospizlich-palliativen Strukturen. Das ermdglicht auch die

Einschétzung: Was kann eine vorhandene Notfallnummer leisten? Warum soll ich da
anrufen?

= Bessere Vernetzung mit hospizlich-palliativ Handelnden

= Bessere Kommunikation zwischen anfordernder Stelle (Hausarzt, Pflegeheim, ambu-
lante Pflege) und Rettungsdienst

= Mehr fachliches Wissen tiber Palliativmedizin bei allen im Rettungsdienst Tétigen

" Bessere Zusammenarbeit mit ambulanter und stationdrer Altenpflege, um Versor-
gung von Palliativpatientinnen und -patienten zu verbessern. Gegenseitig Strukturen
und Vorgaben kennen lernen.

®  Handlungsalgorithmus fiir Palliativpatientinnen und -patienten

MaRnahmen zur Umsetzung

= Entwicklung eines ,,Algorithmus Palliativ® oder von Handlungshilfen sind willkom-
men. Dies ist mit Sicherheit eine sehr aufwendige Mafinahme und macht nur Sinn,
wenn sich dann auch alle dran halten. Moglicherweise gibt es bereits Vorbilder/Muster

in anderen Palliativregionen.
= Runder Tisch mit anfordernden Stellen (Hausarzt, Pflegeheim, ambulante Pflege) und

Rettungsdiensten

= Die Mdglichkeiten und Bereitschaft zur Realisierung der oberen zwei Mafinahmen
sollen bei einem Folgetreffen geklart werden. Das Treffen wird auf der AHPV-Platt-
form realisiert.




MaRnahmen zur Umsetzung

= Moglichkeit eines Praktikums fiir Rettungsdienst-Mitarbeiter wird im AHPV-Netz-
werk abgeklart, z.B. im stationdren Hospiz, in der Palliativstation oder bei ambulanten
Palliativpatientinnen und -patienten bei Pflegediensten oder der SAPV etc.

= Der AK Rettungsdienste ladt hospizlich-palliative T4tige ein und informiert tiber das
Leistungsspektrum der Rettungsdienste.

4.4.6.5 Spezifische Besonderheiten fiir das Arbeitsfeld Rettungsdienste

Rettungsdienst-Einsétze stehen immer unter Zeitdruck. Gleichzeitig schwebt tiber allen Ak-
teuren im Rettungsdienst die drohende Anzeige wegen unterlassener Hilfeleistung. Darum
wird im Zweifelsfall immer eher gehandelt als abgewartet. Diese Grundhaltung ist syste-

misch grundsitzlich anders als in der tibrigen hospizlich-palliativen Versorgung.



4.5 Querschnitt-Handlungsfelder

Mit dem Begriff ,,Querschnitt-Handlungsfelder” werden in diesem Kapitel Felder beschrie-
ben, deren Kernarbeitsprozesse nicht in der Versorgung und Begleitung von Patientinnen
und Patienten und Angehorigen liegen. Hierunter fallen die Aus-, Fort- und Weiterbildung,
die Forschung und Lehre sowie die Offentlichkeitsarbeit (vgl. Kap. 2.2.2 Handlungsfelder in

der Hospiz- und Palliativversorgung).

4.5.1 Handlungsfeld Aus-, Fort- und Weiterbildung

Mitwirkende am Arbeitskreis: Gudrun Fackler, Friederike Ferstl, Christine Fricke, Brigitte
Gamperl, Susanne Geppert, Jutta Gleich, Susanne Kling, Petra Kraus, Anita Ludwig,
Monika Perret

4.5.1.1 Beschreibung (Ausgangslage/Ist-Stand: personell, strukturell, 6kono-
misch, Entwicklungstendenzen)

Folgende in Augsburg anséssigen Bildungstrdger waren im AK vertreten und vermitteln
palliativ-hospizliche Kenntnisse:

= Caritasverband fiir die Diozese Augsburg, Fachgebiet Fortbildung Pflege

= Caritas - Berufsfachschule fiir Altenpflege und Altenpflegehilfe

®  Haus Tobias

= Heimerer, Berufsfachschule fiir Altenpflege

= Klinikum (Akademie fiir Gesundheitsberufe, IZPV)

= Malteser Hilfsdienst e.V.

Diese Anbieter machen folgende Angebote mit hospizlich-palliativen Inhalten:

= Arzte Fortbildung Palliativ (Basismodul 40 UE, 2 Aufbaumodule je 40 UE) (AHPV in
Kooperation mit Christophorus Akademie Miinchen, Klinikum)

= Altenpfleger Ausbildung (3 Jahre, 40 UE palliativ) (Caritas, Heimerer)

= Fachhelfer in der Altenpflege (1 Jahr Ausbildung, 1 Themenwoche) (Caritas)

= Behindertenhilfe Multiprofessionelle Weiterbildung Palliative Care (160 UE) (Caritas)

= Hospizhelfer-Ausbildung (Albatros, St. Vinzenz)

= Helfer in der Pflege (120 UE, davon 4 UE Thema Tod und Sterben) (Malteser)

= Aufbauseminar fiir Helfer in der Pflege (48 UE - alle zum Thema: Palliative Begleitung,
Sterben, Tod und Trauer) (Malteser)

= Pflegekrifte Basiskurs Palliativ (40 UE) und Aufbaukurs (120 UE) (AHPV)



Weiterbildung Palliative Care fiir Pflegefachkrifte (176 UE) (Caritas)

Pflegekrifte: Unterschiedliche Tagesseminare

(Grundlagen Palliative Care; Symptomkontrolle, Schmerz, Trauer, Schuld und Verge-
bung, ... - Caritas)

(Aromapflege Grundlagen, Aromapflege rund um den Mund - AHPV)

Krankenpflege Ausbildung (3 Jahre, in den Lernfeldern sind jeweils hospizlich-pallia-
tive Inhalte vorgesehen, in den Lehrplanrichtlinien 40 UE plus 20 UE Differenzierung
(Theorie), 60 Stunden praktisch (fakultativ)) (Klinikum)

Kinderkrankenpflege Ausbildung (80 UE hospizlich-palliative Inhalte in mehreren
Lernfeldern) (Klinikum)

Krankenpflege Dualer Studiengang (Bachelor 3 Jahre, 120 UE hospizlich-palliative In-

halte in mehreren Lernfeldern) (Klinikum)

Krankenpflegehilfe-Ausbildung (1 Jahr, hospizlich-palliative Inhalte in mehreren Lern-
feldern ohne konkrete Stundenvorgabe) (Klinikum)

Hebammen-Ausbildung (3 Jahre, 40 UE hospizlich-palliative Inhalte) (Klinikum)

Operationstechnische Assistenz Ausbildung (3 Jahre, 20 UE hospizlich-palliative Inhalte)
(Klinikum)

Physiotherapeuten-Ausbildung (3 Jahre, 40 UE hospizlich-palliative Inhalte) (Klinikum)
MFAs (Basistag, Vertiefungsmodul) (AHPV)
Seelsorge Workshop (1/2 Tag) (AHPV)

Spiritualitdt/Rituale, Seminare v.a. fiir die Zielgruppe Seelsorge aber auch alle anderen

Berufsgruppen (Haus Tobias)
Alle Zielgruppen: Augsburger Hospiz- und Palliativgespriche (AHPV)
Alle Zielgruppen: Augsburger Palliativtage (Klinikum)

Die meisten Aus-, Fort- und Weiterbildungen sind gut gebucht, in der Altenpflege steigen die

Schiilerzahlen. Referenten sind in ausreichendem Maf} zu bekommen, nur auf prominente

Namen muss bisweilen verzichtet werden, weil die Honorarforderungen zu hoch sind. Dabei

bringen namhafte Referenten, wenn man sie sich leistet, auch eine besondere Qualitit fiir

die Teilnehmenden: Sie sind nicht nur Zugpferde, sondern bringen Motivation und Impulse.

Eine Entwicklung scheint zu sein, aus Gemeinschaftspraxen und kleinen Pflegeheimen

eine/n (= 1) Pflegekraft/Arzt in die 160-Stunden-Fortbildung zu schicken. Den Betroffenen

drohen Uberlastung und Sonderstellung (,,Sterbeschwester”), in Urlaubszeiten oder bei Kiin-

digung ist kein Know-how vorhanden.



4.5.1.2 Schnittstellen

Die Anbieter von Aus-, Fort- und Weiterbildung sind intensiv vernetzt. Das ist notwendig,
um attraktive Angebote zu machen, Dozenten zu gewinnen, Teilnehmer/Schiiler zu werben
und zu unterstiitzen, Absolventen zu vermitteln und Fortbildungsangebote zu machen, die

die Zielgruppen auch annehmen.

Die umfassende Beschreibung der Schnittstellen wiirde hier den Rahmen sprengen.

<& Vorrangig wichtig sind die Schnittstellen zu den Einrichtungen/Arbeitgebern, in der
Ausbildung insbesondere auch zu den Praxisanleitungen. Sie alle haben primar einen be-
stimmten Versorgungsauftrag. Deshalb kommen (auch aus Sicht der Arbeitgeber) wiin-
schenswerte Bildungsmafinahmen oft zu kurz, wiinschenswerte Kommunikation und
Austausch finden oft zu wenig statt.

Zwei Schnittstellen werden im AK als tendenziell ungeniigend empfunden™:

< Regierung von Schwaben, Politik insgesamt: Es wire wiinschenswert, dass eine bessere,
frithere, breitere und intensivere hospizlich-palliative Aus- oder Fortbildung auch von
politisch Verantwortlichen vorangetrieben wird.

<& Pflegeheime, insbesondere wenn es um die Heranfithrung an Sterben und Tod geht. Es
gibt Einzelfille, dass Altenpflegeschiiler mit ihren Erfahrungen allein gelassen werden.
Manchmal fehlt Pflegefachkriften, die eben erst ihre 160-Stunden-Palliativ-Fortbildung
absolviert haben, die notwendige Stiitze aus dem Team.

Die Schnittstellen in die Kliniken wurden im AK nicht behandelt.

4.5.1.3 Defizite und Grenzen

Nicht alle Einrichtungen und Arbeitgeber weisen bereits eine durchgehend hospizlich-pal-
liative Haltung und entsprechende Kompetenzen auf. Zwei begrenzende Faktoren wurden
hier festgestellt: keine entsprechende Vergiitung der erbrachten Leistungen sowie eine feh-
lende Verpflichtung, entsprechend weitergebildete Fachkrifte bzw. fortgebildetes Personal

im Team zu haben™.

Die Fortbildungsanbieter sehen sich hier in der ambivalenten Position, dass von ihnen einer-
seits Fort- und Weiterbildung erwartet wird, dass sie aber andererseits wenig Einflussmog-

lichkeiten haben, Teilnehmer fiir nicht verpflichtende Fortbildungen zu gewinnen.

Ein Mangel scheint das teilweise fehlende Bewusstsein fiir die besonderen Notwendigkeiten

170 Zu diesen beiden Punkten gab es im AK keinen Konsens.
171 Hier werden infolge des neuen HPG Verbesserungen erwartet, die aber noch nicht konkret beschrieben werden konnen.



der hospizlich-palliativen Versorgung zu sein, wobei das Bild durchaus uneinheitlich ist:

= Mitarbeitende spiiren zum Teil den Bedarf und besuchen Fortbildungen als Selbstzahler.

" Andererseits werden Mitarbeitende gegen ihren Willen in die Palliativfortbildung ,,geschickt®.

= Sterben und Tod werden hiufig abgetan als ,das gehort dazu®, ,,das macht mir nichts
aus®. Ein Prozess der Bewusstwerdung ist hier nétig.

Es erscheint zudem so, als ob die folgenden positiven Aspekte palliativer Kompetenzen und

eines entsprechenden Bewusstseins nicht iiberall wahrgenommen werden:

= Professionelleres Arbeiten, hohere Qualitit, bessere Motivation

" Schutzeffekte gegen Burn-out und damit Vorbeugung gegen Mitarbeiterschwund

= Die Spiritualitat als Hilfe und Ressource

= Austausch, gegenseitiger Lerneffekt, Vernetzung fiir die Teilnehmer palliativer Fortbildungen

Konkret sind im Aus- und Fortbildungsbereich folgende Defizite zu benennen:

= In der Altenpflege-Ausbildung kommt das Thema zu spit, erst im dritten Jahr: Es sollte
bereits im 1. Jahr unterrichtet werden. Auch in der Ausbildung der Fachhelfer in der
Altenpflege kommt es zu spét, erst am Ende des Jahres.

= Bisher” kein DGP-Kurs fiir ungelernte Pflegekrifte, Fortbildungen sind nicht
Pflicht und werden nur selten finanziert bzw. von den Trdgern nicht nachgefragt.
Tatsichlich verbringen Ungelernte und Fachhelfer aber die meiste Zeit beim/am Patien-
ten und wo sie Fortbildungsangebote bekommen, nehmen sie diese gut an.

= Auf Station (Altenpflege und Kliniken) werden Schiiler und Teilnehmer der Palliativ-
Weiterbildungen zum Teil mit hospizlich-palliativen Themen allein gelassen. Kontinu-
ierliche Begleitung, Supervision und explizites Heranfiithren an die Situation sind nicht
tiberall Standard.

= Die Bildungstriger der Alten- und Krankenpflege haben keinen direkten Einfluss auf
die Einrichtungen, sondern machen nur ein Dienstleistungsangebot.

=  Zu wenig Mitarbeitende, ausdriicklich hier benannt: auch viel zu wenig Arzte, nehmen
palliative Fortbildungsangebote wahr.

= Fiir weitere Berufsgruppen wie MFA, Apotheker, PTA, Physiotherapeuten oder Haus-
wirtschafterinnen in Pflegeeinrichtungen gibt es keine hospizlich-palliativen Fortbil-
dungen in der Region. Entsprechend wenig Netzwerkwissen oder hospizlich-palliative

172 Aktualisierung nach AK-Abschluss: Die DGP hat ein Basiscurriculum ,Palliative Care und Hospizarbeit nach L. Federhenn;
M. Kern; G. Graf” fir die Fortbildung von Gesundheits- und Krankenpflegeassistenten, Altenpflegehelfern und medizinischen
Fachangestellten erstellt.



Haltung haben sie. Dabei wiren sie wichtige Multiplikatoren, um Betroffenen den Weg
zu hospizlich-palliativ Tétigen zu er6ffnen.

Die Griinde fiir das Nicht-Fortbilden sind vielfaltig, z.B.:

Fehlender monetarer Anreiz: Die Fortbildung bringt finanziell nichts, weder den Mitar-
beitenden noch dem Tréger.

Personalmangel limitiert die Zeitreserven, Mitarbeitende auf Fortbildungen zu schicken.
Es besteht keine Verpflichtung zu palliativer Fortbildung.
Mitarbeitende wollen sich auf das Thema nicht einlassen.

Mitarbeitende wollen nicht in die ,,Sterbeecke” gedringt werden.

45.1.4Ziele, Bedarfe, MaRnahmen

Ziele

Ausbildung: Hospizliche und palliative Inhalte kommen frither in den Ausbildungs-
gingen und sind in allen Ausbildungen enthalten, auch fiir Helfer und Ungelernte.

Bewusstsein, Werte, Haltung: Hospiz- und Palliativthemen werden zu einer Selbst-
verstandlichkeit in allen Einrichtungen. Junge Mitarbeitende und Palliativfachkrifte
bekommen kontinuierliche Begleitung und Riickhalt. Die Bedeutung und der Wert
hospizlich-palliativer Kompetenz ist auf allen Ebenen bewusst.

Pflichtfortbildung: Palliative-Care-Kompetenz wird in allen Versorgungsbereichen
verpflichtend, in denen Menschen sterben. Zudem gibt es fiir palliativ Fortgebildete
verpflichtende Rezertifizierungstage, damit sie auf dem aktuellen Wissensstand blei-
ben.

Aufwertung der 160-Stunden-Palliativfortbildungen zu 560-Stunden-Fortbildungen,
so wie z.B. die Geronto-psychiatrische Fortbildung oder andere Fachweiterbildungen.

Uber Arzte und Pflegende hinaus sollen weitere Berufsgruppen (z.B. MTA, PTA, Apo-
theker, Physiotherapeuten) mit hospizlichen und palliativen Fortbildungen erreicht
werden, damit sie Bedarfe wahrnehmen, Betroffene vernetzen und kompetent mit ih-
nen umgehen kénnen.




Bedarfe

Global besteht der Bedarf einer angemessenen Finanzierung der allgemeinen Palliativver-
sorgung auch aus Sicht des AKs Fortbildung - auch wenn dies nicht das direkte Hand-
lungsfeld des AKs betriftt.

1. Verdnderte Lehrpline

2. Fortbildungen fiir Pflegefachhelfer

3. Aufnahme in die Leitlinien und das Qualititsmanagement der Einrichtungen/Tréger.
4. Entsprechende Schwerpunkte in der Fortbildung der Praxisanleiterinnen.

5. Forderung der Offentlichkeits- und Netzwerkarbeit.

6. Gesetzliche Verdnderungen.

7. Unterrichtseinheiten zum Netzwerk in der Region in Berufsfachschulen fiir MFA,
PTA, Physiotherapie.

8. Berufsgruppenspezifische Fortbildungsangebote fiir MFA und PTA. (Fiir Apotheker
und Physiotherapeuten macht die Christophorus Akademie in Miinchen bereits
zertifizierte Angebote.)

MFA und PTA brauchen Basiswissen und Haltung beziiglich der Betreuung und
Versorgung palliativer Patientinnen und Patienten und ihrer Angehérigen und sollen,
wenn sie einen Bedarf nach hospizlich-palliativer Hilfe wahrnehmen, in der Lage
sein, entsprechende Ansprechstellen zu nennen (,Wahrnehmen und Weiterleiten®).

MaBnahmen zur Umsetzung

Mafinahme zu Bedarf 1, 4 und 6, Lehrpline, Fortbildungen, Gesetzliche Veranderungen:

= AK trifft sich in 2016, sobald absehbar ist, welche Auswirkungen das neue HPG und
die neuen Zertifikatskurse der DGP in der Praxis haben. Der AK will eruieren, wie
Einfluss auf iiberregionale Entscheidungen, Curricula und Gesetzesvorgaben genom-
men werden kann: DGP, Kultusministerium, Pflegekammer in Bayern, DBfK, Ver-
antwortliche bei Stadt und Landkreis? Mit diesen Erkenntnissen werden dann weitere
Aktivititen beschlossen.

Mafinahme zu Bedarf 2:

= Fortbildungen fiir Pflegefachhelfer entsprechend dem neuen zertifizierten DGP-Cur-
riculum anbieten.

= Anbieten von eintdgigen Fortbildungen (,Palliativ-Tag“), an denen nicht nur Pallia-
tive-Care-Fachkrifte, sondern alle in der (Alten-)Pflege Tatigen teilnehmen konnen.




MaRnahmen zur Umsetzung

= Diese Berufsgruppen sollen, wenn sie einen Bedarf nach hospizlich-palliativer Hilfe
wahrnehmen, in der Lage sein, entsprechende Ansprechstellen zu nennen: ,Wahrneh-
men und Weiterleiten®.

= Kontaktaufnahme mit den entsprechenden Berufs(fach)schulen.

= Entwicklung eines 3-stiindigen Informationsangebotes iiber das hospizlich-palliative
Netzwerk Stadt und Landkreis Augsburg

" Terminierung und Durchfithrung von Infoveranstaltungen

Mafinahmen zu Bedarf 8:

= Palliative-Care-Kurs fiir MFA wird in 2016 durchgefiihrt (AHPV eV.): Basiswissen,
Haltung, lokale Netzwerkkenntnis.

® In Zusammenarbeit mit der Apothekerkammer und der Christophorus Akademie
einen Palliative-Care-Kurs fiir PTA entwickeln: Basiswissen, Haltung, lokale Netz-

werkkenntnis.

4.5.1.5 Spezifische Besonderheiten fiir das Handlungsfeld
Aus-, Fort- und Weiterbildung

Die meisten Bildungstriger haben Teilnehmer weit iiber die AHPV-Region hinaus.



4.5.2 Handlungsfeld Forschung und Lehre

Autor: Eckhard Eichner

Im Handlungsfeld Forschung und Lehre sind mehrere unterschiedliche Aspekte vereint, die
es getrennt voneinander zu betrachten gilt. Dabei ist auffallig, dass inzwischen fiir den Be-
reich Palliativversorgung groflere Forschungsprogramme - zuletzt vom BMBF - aufgelegt
worden sind. Es kann also davon ausgegangen werden, dass sich in den néchsten Jahren die

Forschung im Bereich Palliative Care und Hospizarbeit weiter entwickeln wird.

4.5.2.1 Grundlagenforschung

Die Datengrundlagen zu Hospizarbeit und Palliativversorgung in Deutschland miissen wei-
ter verbessert werden. Diese Grundlagen sind bspw. notwendig, um darauf aufbauend Be-

darfe zu eruieren und entsprechende Angebote zu gestalten.

4.5.2.2 Versorgungsforschung

Als zweiter Forschungsschwerpunkt muss auch (regionale) Versorgungsforschung im Be-

reich der Hospizarbeit und Palliativversorgung durchgefiihrt werden.

Durch den direkten Wissenstransfer von der Forschung in die Versorgungswirklichkeiten
und durch den engen Austausch zwischen Forschenden und Versorgenden konnen vielfal-
tige Entwicklungspotentiale gehoben werden und damit unmittelbar den Betroffenen zur

Verfiigung gestellt werden.

Die Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung e.V. und die Augsburger Hospiz- und Pal-
liativstiftung (AHPS) konnen satzungskonform nach Antrag sowie unter Beriicksichtigung
der finanziellen Moglichkeiten Forschungsprojekte fordern. Dabei muss stets der unmit-
telbare Bezug zur Region Augsburg hergestellt werden konnen. Bisher war die Augsburger
Hospiz- und Palliativversorgung ohne Einsatz von Eigenmitteln vor allem im Bereich der
SAPV-Forschung aktiv und maf3geblich an den beiden bayerischen Forschungsvorhaben
unter Federfithrung der Universitit Augsburg beteiligt. Zudem ist sie als Netzwerk am Ver-

bundprojekt FISnet (Universitit Augsburg) beteiligt.

Weitere Forschungsinteressen bestehen im Bereich der Sterbeorteforschung sowie der Be-

gleitevaluationen bei Einfithrung neuer Angebote.

So gibt es zu den Sterbeorten der Menschen in Deutschland weiterhin auf Grund mangel-

hafter oder fehlender statistischer Erfassung keine verlasslichen Angaben. Zusitzlich zu den



Sterbeorten von Menschen gibt es auch keine Daten zur Verteilung der Sterbefille auf die
verschiedenen Institutionen/Organisationen. Es fehlen vollig — im Gegensatz zu anderen
Landern in Europa - systematische Auswertungen zu der Frage, in welchen Versorgungsfor-
men Menschen in Deutschland (und warum) sterben. Diese Daten sind jedoch keine Grund-
lagenforschung, sondern angewandte Versorgungsforschung im besten Sinne. Denn nur
wenn die zugrundeliegenden Sterbeorte entsprechend analysiert sind, konnen spezifische

Fragestellungen zur Versorgung beantwortet werden.

Ebenfalls von grof3er Bedeutung sind Begleitevaluationen bei der Einfiihrung neuer Angebo-
te. So wird es als zwingend notwendig angesehen, die geplante Einfiihrung des Augsburger

Notfallplans durch eine Evaluation zu begleiten.

45.2.3 Lehre

Mit der Weiterentwicklung des Klinikums Augsburg zum Universitétsklinikum wird der
Bereich Lehre durch die Etablierung eines medizinischen Studiengangs und der Tatsache,

dass Palliativmedizin seit 2009 ein Pflichtlehrfach ist, deutlich vorangetrieben werden.

Zudem finden bereits an der Universitit Augsburg vielfiltige Aktivitdten statt, in denen auch
Themen der Hospizarbeit und Palliativversorgung behandelt werden. Weitere Informatio-
nen hierzu finden sich beim Zentrum fiir Interdisziplinare Gesundheitsforschung (ZIG) und

den einzelnen Lehrstiihlen.

45.2.47iele, Bedarfe, MaBnahmen

Ziele

®  Generierung von Erkenntnissen zu Hospizarbeit und Palliativversorgung, die die re-
gionale Hospizarbeit und Palliativversorgung voranbringen

®  Durchfithrung von Begleitevaluationen bei der Einfithrung neuer Angebote

= Beteiligung an iiberregionalen Forschungsaktivititen

Bedarfe

= Aufbau geeigneter forschungsfreundlicher Rahmenbedingungen, damit Forschung

iiberhaupt stattfinden kann

= Aufbau geeigneter Kooperationen mit Forschungseinrichtungen und Forschern




Malnahmen zur Umsetzung

= Weiterentwicklung der und -beteiligung an bestehenden Forschungsaktivititen im
Bereich der SAPV-Forschung

= Konzeption spezifischer Forschungsanliegen wie Begleitevaluation des Augsburger
Notfallplans oder der Sterbeorteforschung zu Projektantrigen

= Einwerben von Forschungsgeldern fiir die vorgesehenen Projekte

= Vernetzung mit anderen Forschenden




4.5.3 Handlungsfeld Offentlichkeitsarbeit

Mitwirkende am Arbeitskreis: Maria Ederer, Eckhard Eichner, Renate Flach, Susanne
Kling, Christa Krétz, Gabriele Luff, Heinz Miiller, Andrea Nagl, Mirela Wollner

»was uns alle angeht miissen wir alle miteinander angehen”

Prof. Dr. Andreas Heller, Palliativmediziner

4.5.3.1 Beschreibung (Ausgangslage/Ist-Stand: personell, strukturell, 6kono-
misch, Entwicklungstendenzen)

Offentlichkeitsarbeit (OA) hat viele Facetten und eine grofle Bandbreite. Fiir alle Mitglieder
der AHPV ist OA unverzichtbar.

Im Rahmen dieses Konzepts soll vor allem auf die OA mit Blick auf das Netzwerk bzw. die
gesamte Hospiz- und Palliativversorgung eingegangen werden. Es geht nicht um OA-Aktivi-

taten in einzelnen Handlungsfeldern, Einrichtungen und Organisationen.

Grundsitzlich kann festgestellt werden, dass es einen grofien Bedarf an informierender OA
gibt. Die Hospiz- und Palliativversorgung ist NICHT im allgemeinen Bewusstsein verankert.
»~Werbung® ist weniger das Ziel, da viele Anbieter ausreichend ausgelastet sind. Vielmehr
sollte erreicht werden, dass OA unrealistische Erwartungen und Fehlnachfragen reduziert.
Aktuell ist es z.B. so, dass viele Nachfragen bei der SAPV ankommen, die dort aber nicht
hingehoren und z.B. besser direkt an Pflegedienste oder Hospizdienste gerichtet wiirden.
Umgekehrt registrieren einige Hospizdienste eine sinkende Nachfrage — obwohl sie doch die
Anbieter im Feld sind, die am ldngsten tatig sind und dem Thema iiberhaupt erst den Boden
bereitet haben. Aber Wissen und Information sind offensichtlich fliichtig und OA bleibt eine

Daueraufgabe.

Fiir diese Aufgabe gibt es nur sehr geringe direkte Ressourcen: Eine freie Mitarbeiterin arbei-

tet mit ca. 10 Stunden fiir die OA des AHPV e.V. Der grofie Rest wird ehrenamtlich erledigt.

Alle Einrichtungen und Organisationen betreiben OA fiir ihre Angebote und wirken so auch
an der OA fiir die Hospiz- und Palliativversorgung insgesamt mit, da jede Kommunikation
ein Puzzleteil in der 6ffentlichen Wahrnehmung bildet. Doch bei vielen Versorgern ist die
Hospiz- und Palliativarbeit nur ein Teilgebiet — und zwar eines, das sich nicht besonders gut
fiir die OA eignet. Stellvertretend sei hier der Bunte Kreis erwihnt, der eine sehr erfolgreiche

OA betreibt. Der Kinderhospizdienst und die SAPV fiir Kinder und Jugendliche werden aber



nur selten thematisiert.”

Gemeinsame 6ffentliche Aktivitaten der hospizlich und palliativ Versorgenden finden bisher

in Verantwortung der AHPV in folgenden Bereichen statt:

= Augsburger Hospiz- und Palliativgespriche (AHPG)
Sie werden 2- bis 3-mal im Jahr veranstaltet. In der Regel sind je nach Thema des
AHPG wechselnde Kooperationspartner mit im Boot, zum Teil Mitglieder in der
AHPYV, zum Teil Nichtmitglieder.
Sie richten sich meist an eine Fachéffentlichkeit, manchmal auch an die breite Offent-
lichkeit, z.B. beim Letzte Hilfe Kurs (13. AHPG am 12. Miarz 2014).
Letzterer war sehr erfolgreich und sollte regelméflig wiederholt werden (siehe Kap.
4.5.3.4 Ziele, Bedarfe, Mafinahmen).”

= Hospizflyer
Der Flyer listet alle Hospize in Stadt und Landkreis Augsburg sowie Aichach-Friedberg auf.

" Gemeinsames Fortbildungsprogramm
Mehrere Anbieter publizieren ihre Fortbildungsangebote einmal jahrlich in einem
gedruckten Programm.
Zudem gibt es fiir alle Mitglieder die Moglichkeit, ihr Angebot auch auf www.ahpv.de
zu prasentieren — was zum Teil genutzt wird.

= www.ahpv.de
Hier gibe es sehr viele Moglichkeiten der 6ffentlichen Information, vor allem mit Blick
auf Anlaufstellen und Kontakte. Dieser Bereich entwickelt sich jedoch zégerlich.

4.5.3.2 Schnittstellen

Da es derzeit in der AHPV-Region nur sehr wenig Ressourcen fiir eine iibergreifende OA
gibt, stellt sich beim Thema ,,Schnittstellen® die Frage: WER kommuniziert iiberhaupt. Und
auf der Kommunikationsebene geht es darum, MIT WEM kommuniziert werden soll, also

um die Zielgruppen.

173 Aktuelles Bsp.: Beilage Bunter Kreis in Augsburger Allgemeine vom 11./12.11.2015: Die Hospiz und Palliativversorgung
werden in der mehrseitigen Beilage in einem kurzen Absatz erwahnt, der Kinderhospizdienst und die SAPV fiir Kinder und
Jugendliche aber nicht benannt.

174 Letzte-Hilfe-Kurs 2016 ist vorgesehen.



Bei den bisherigen oben erwdhnten punktuellen Kooperationen ist die AHPV der Kom-
munikator. Sie stimmt jede Kommunikation mit den jeweils Beteiligten im Netzwerk ab.

Schnittstellen sind hier also alle Leistungserbringer.

Dariiber hinaus kommunizieren alle Anbieter und Einrichtungen in ihrem eigenen Interesse.
Abstimmungen iiber die jeweils eigene Organisation hinaus gibt es nicht. Aber es wire denk-
bar, dass man sich zu bestimmten Anldssen im Sinne von konzertierten Aktionen zusam-
menschlief}t. Vermutlich sind solche Aktionen aber nur praktikabel, wenn es eine fithrende
Stelle gibt, also wohl die AHPV als Netzwerkplattform.

Die Schnittstelle Pflegedienst-Hospizdienst wurde im AK besonders thematisiert. Erfah-
rungsgemaf ist es so, dass die Empfehlung ,Hospizdienst“ am besten bei den Patientinnen
und Patienten und Angehodrigen ankommt, wenn sie vom Pflegedienst ausgesprochen wird.
Denn manche Familien haben Angst vor moglichen Konkurrenzsituationen. Fiir die OA
stellt sich also die Frage: Wie erfahren Pflegekrifte etwas von Hospizen und wie kann er-

reicht werden, dass die Hospizbegleitung schon bei der Pflegeaufnahme mit bedacht wird?

Wichtig fiir jede OA ist die Definition der Zielgruppen. Fiir die Hospiz- und Palliativversor-
gung gibt es die Fach- und die Betroffenenebene:

= Fachéoffentlichkeit
Hierzu zdhlen alle Versorger im Sozial- und Gesundheitswesen sowie in der Seelsor-
ge, die mit schwer kranken Patientinnen und Patienten zu tun haben, zudem Bera-
tungs- und Fachstellen, Aus- und Fortbilder sowie andere Multiplikatoren. Fiir eine
wirkungsvolle OA miissten diese Zielgruppen und ihre Bediirfnisse und Erreichbarkeit
differenziert beschrieben werden.

= Allgemeine Offentlichkeit, Betroffene und Angehérige
Der engere Fokus richtet sich auf die Betroffenen und ihre Angehérigen. Fiir die OA ist
die Frage, wie diese erreicht werden kénnen. Der Weg zu den Betroffenen fiihrt ver-
mutlich am besten tiber die Fachleute, die tiber die Situation informiert sind, also z.B.
die Arzte, MFAs, Pflegedienste, Heime, Apotheken, Beratungsstellen oder Seelsorger.

Doch betroffen kann schon morgen jeder sein, deshalb ist die Zielgruppe sehr weit zu
fassen: Uber alle Altersgruppen hinweg bis hinein in die Schulen. Letztlich sollte jeder
Mensch wissen, ,dass es da etwas gibt, was hilft".



4.5.3.3 Defizite und Grenzen

Herausforderung in der OA ist eine nachhaltige Immer-wieder-Information, damit die Men-
schen dann, wenn sie es brauchen, tiber hospizliche und palliative Arbeit informiert sind, oder
zumindest wissen, wo sie Informationen bekommen. Hier gibt es deutliche Defizite — sowohl

in der allgemeinen als auch in der Fachoffentlichkeit.

Der Vergleich mit der Situation am Lebensanfang macht diese Defizite augenfillig: Jede
Schwangere weif3, wer ihr helfen kann, wo ihre Anlaufstellen sind und was sie brauchen kénnte.
Auch fiir den Krisenfall wird rechtzeitig vorgeplant. Dabei lauft vieles {iber die Gynikologin-
nen als zentrale Wissenstrédger und Routingstellen. Aber auch das personliche Umfeld, Medien
und nicht zuletzt pharmazeutische und andere Unternehmen sind wichtige Kommunikatoren.

Es gibt Plakate, Flyer, Filme, Biicher - eine ganze Flut von Material.
Dagegen ist das Lebensende eine Tabuzone - in der Offentlichkeit und bei den Fachleuten.

Entsprechend der Rolle der Gynékologinnen am Lebensanfang sollten Hausérzte diese Vermitt-
lerfunktion tibernehmen. Doch welches Material bekommen sie von wem an die Hand? Viele
Hausérzte scheint das Thema nicht zu interessieren und weil die Fachkenntnisse fehlen, sind
vielen auch die entlastenden Moglichkeiten nicht bekannt. Es ist ein schwieriges Feld, hier eine
Offenheit zu erreichen (natiirlich immer von den Ioblichen Ausnahmen abgesehen) — das haben

auch mehrere andere Arbeitskreise in diesem Rahmenkonzept thematisiert.

Generell ist die Frage, ob die Ansprache der Hausérzte iiberhaupt eine Aufgabe der OA sein
kann oder ob dies iiber personliche Einzelansprache laufen muss? Eine Erfahrung aus vier
Jahren SAPV-Aufbau ist, dass die mittlerweile gute Zusammenarbeit mit vielen Arzten nur

uber das personliche Arzt-Arzt-Gesprich im Einzelfall erreicht wurde.

Das Reden tiber den Tod war in fritheren Zeiten durchaus gesellschaftlich verbreitet, z.B. in My-
then und Sagen. Auch die Kirchen waren iiber das konkrete Totengedenken hinaus allgemein
prasente Kommunikatoren des ,,Gedenke des Todes“. Das hat sich irgendwann verloren. Sterben
und Tod sind kirchlicherseits meist auch mit Angst, mit Strafe besetzt. Jenseits der angstvoll be-
setzten Tabuzone Sterben/Tod zeigt aber z.B. der erfolgreiche Film ,,Avatar®, dass das Thema die
Menschen bewegt und sie sich nach positiven Hoffnungsvorstellungen in einem Jenseits sehnen.
Gottesdienste mit Gedenken an die Verstorbenen der letzten Monate werden gut besucht. In
mitfeiernden Ritualen und einer Predigt ,,iiber den Tod hinaus“ (das Grab ist leer) sollen Angst
minimierende und Horizont eréffnende Lebenshaltungen beférdert werden. Beim anschliefen-

den Kaffee kann entlastend tiber Trauer und Sterben gesprochen werden. Jedoch: Kann ein Ge-



denkgottesdienst als OA-Mafinahme betrachtet werden?

Die grof3e Frage ist also: Wie bringt man das Thema so in die Offentlichkeit, dass es nicht nur

kurz wahrgenommen und gleich wieder ad acta gelegt wird? Sowohl bei Fachleuten als auch

in der allgemeinen Offentlichkeit?

Als schwierig und defizitdr werden folgende Punkte und Fragen erlebt:

Was macht ein ambulanter Hospizdienst?

Wenn iiberhaupt eine Vorstellung vorhanden ist, dann oft die vom ,,Sterbenden die
Hiéndchen halten®. Das ist auch in der Fachoffentlichkeit verbreitet. Das Wissen um die
Arbeit des stationdren Hospizes ist demgegeniiber viel konkreter.

Warum haben verschiedene Dienste verschieden viel Zeit?

Insbesondere die Familien haben kein Verstdndnis dafiir, dass hinter der aufwendigen
palliativen Versorgung unterschiedliche Finanzierungsmodelle und damit Zeitkon-
tingente stehen. Erklirungsnéte haben vor allem die Pflegedienste: Sie erhalten keinen
Euro fiir den Mehraufwand in der allgemeinen palliativen Pflege, sind aber hauptséch-
lich an der ambulanten Versorgung beteiligt.

Was sind die Besonderheiten bei Kindern und Jugendlichen?

Zu der Tatsache, dass Sterben bei Kindern und Jugendlichen noch stérker tabuisiert ist
als bei Erwachsenen, kommt hinzu, dass die Besonderheiten in den Verldufen und die
daraus resultierenden Herausforderungen in der Begleitung nicht bekannt sind - auch
nicht bei Fachleuten.

In den Einrichtungen und Organisationen fehlt das breite Verstdndnis fiir Hospiz- und
Palliativversorgung sowie das Wissen um die vorhandenen und moglicherweise entlasten-
den Angebote. Das breitere Konzept einer ,,palliativen Praxis® ist in Vergessenheit geraten.
Es gibt keine Fortbildungspflicht und oft wird nur in der Spitze geschult — mit der Folge,
dass diese Einzelnen dann {iberlastet sind. In einigen Gesundheitsberufen passiert gar
nichts in Richtung Fortbildung, in den Ausbildungen zu wenig. In der Pflegeausbildung
wird zwar auf die Palliativpflege eingegangen, aber nicht auf die Netzwerke vor Ort.

Bisweilen stehen auch Vorbehalte einer guten Kooperation im Weg, insbesondere an der
Schnittstelle Pflege/Hospizdienste. Angst vor Konkurrenz und vor Kritik an der eigenen
Arbeit wurzeln letztlich im Nicht-Wissen iiber die Arbeitsgebiete und Kompetenzen der
Hospize und HospizkoordinatorInnen.

Es fehlt eine zentrale ,Kiimmereradresse®, eine Anlaufstelle fiir alle Fragen zur Hospiz-
und Palliativversorgung in der Region. Die vorhandenen Angebote (z.B. Website AHPV
oder Fachstelle Caritasverband) werden zu wenig genutzt.



4.5.3.4 Ziele, Bedarfe, MaRnahmen

Ziele

Die Hospiz- und Palliativversorgung muss mit ihrer ganzen Bandbreite raus aus der
Tabuzone. Sowohl die allgemeine Offentlichkeit als auch Fachkrifte miissen besser
informiert sein.

Als Minimalwissen muss bekannt sein: Fiir die Palliativphase gibt es Hilfen, bei Stelle
X erfahre ich mehr.

Die Leistungserbringung muss transparent sein, damit einerseits klar ist, was die
Dienste leisten konnen, andererseits Konkurrenzangste zwischen verschiedenartigen
Leistungserbringern, z.B. Hospizdiensten, Pflegediensten oder SAPV, verschwinden.

Auch die Betroffenen brauchen diese Transparenz: Sie miissen wissen, wer von wem
bezahlt wird, und sollten spiiren, da ist ein Netzwerk, in dem die Beteiligten kompe-
tent zusammenarbeiten.

Bedarfe

Den Tod sprachfahig machen: Nicht nur die Schwierigkeiten transportieren, sondern
die Chancen und Moglichkeiten. ,,Sterben als Chance®, Leichtigkeit in die Kommuni-
kation bringen.

Alle Mitarbeiter in der hospizlich-palliativen Versorgung miissen das ganze Versor-
gungsnetz kennen und an die Betroffenen herantragen kénnen. Dies kann auch eine
Hilfe sein gegen die Zeitnot: Wenn z.B. eine Pflegekraft nur 30 Minuten hat, kann sie
auf Hospizdienste verweisen: Hospizhelfer bringen mehr Zeit mit.

Eine zentrale Servicestelle zur Vernetzung (vgl. Kap. 3.4 Koordination und Vernet-
zung: Grundsitzliche Konzeption einer Servicestelle fiir Hospizarbeit und Palliativ-
versorgung unter besonderer Berticksichtigung des Care und Case Managements).

»Niitzliche Werbung“: Es braucht umfassendes und ansprechendes Informationsma-
terial, gedruckt und im Internet, das den Menschen weiterhilft, wenn sie mit einer
palliativen Situation konfrontiert sind; das die Moglichkeiten der gemeinsamen Ver-
sorgung und Begleitung von schwer kranken und sterbenden Menschen aufzeigt; das
Anlaufstellen und Kontaktdaten vermittelt; das aber KEINE Eigenwerbung der Orga-
nisationen darstellt.

Angst vor Konkurrenz nehmen, Transparenz herstellen. Betroffene wie Fachleute ha-
ben gelernt, dass im Gesundheitswesen gegeneinander agiert wird. Dagegen hilft nur
Transparenz.

Regelmifige OA-Aktivititen, die die Hospiz- und Palliativversorgung ins Bewusst-
sein rufen und den Bekanntheitsgrad erhohen.




MaRnahmen zur Umsetzung

Ausstellung organisieren
Mit Humor, mal ganz anders, z.B.: Zum Totlachen, Werner Tiki Kiistenmacher.

Fiir die Gestaltung aller Informationsmaterialien (Leichtigkeit!) sollte die Moglich-
keit einer Zusammenarbeit mit der Hochschule fiir Gestaltung ausgelotet werden,
evtl. in Form eines Wettbewerbs oder einer Seminararbeit fiir die Studenten. Sie
haben andere gestalterische Ideen und sie sind jung, haben einen unverstellten Au-
Benblick.

Letzte-Hilfe-Kurs jedes Jahr veranstalten — 2016 ist bereits in Planung.
Beim ersten ,,Kurs“ 2014 haben sich 150 Teilnehmer mit dem Thema auseinanderge-
setzt. Die Veranstaltung sollte Standard werden, bekannt werden.

Veranstaltungen sind generell wichtig — das kommt anders an als reines Informati-
onsmaterial. Anlass fiir gemeinsame, anbieteriibergreifende Aktionen kénnten der
Welthospiztag sein, am 8.10.2016 oder am 7.10.2017.

Mehr Informationen zum hospizlich-palliativen Netzwerk in die Aus- und Fortbil-
dung bringen. Die direkte Kontaktaufnahme mit den Schulen und Weiterbildungs-
anbietern sowohl von Seiten der AHPV als auch von den Diensten intensivieren.

»Meniiflyer”: Informationsmaterial erstellen, mit dem man sich wie ein Menu (Rezept,
Kochbuch, ...) seine notwendigen Leistungen der Hospiz- und Palliativversorgung
zusammenstellen kann. Grafisch ansprechend und durchaus ungewohnlich - keine
trockene grafische Ubersicht oder zu viel Text.

»Organigramm® — aber nicht abschreckend
Anregung: Es gibt eine Umwandlung des Miinchner-U-Bahn-Plans in eine Informa-
tionsmayp fiir Fliichtlinge
swa? Agentur? Straflenbahn? Grof3e Plakate? Vereinsschaukasten?
Was gibt’s, wie kommt man hin?
Auch spezielle Aspekte mit beachten: Kinder und Jugendliche. Landlicher Raum.
Fiir die Inhalte dieser Informationsmaterialien soll eine kleine Arbeitsgruppe gebil-
det werden, die sich da hineinkniet.

»ITransparenzplan®
Wirksam gegen Konkurrenz. Hilfreich fiir das Miteinander und die Betroffenen.
Authellend bei der Frage nach Zeit und Geld. So funktioniert die Versorgung.




Malnahmen zur Umsetzung

= Zentrale Anlauf- und Beratungsstelle
Dafiir wurde in 2015 bereits eine Voruntersuchung erarbeitet, Ergebnisse siehe Kap.
3.4 Koordination und Vernetzung: Grundsitzliche Konzeption einer Servicestelle fiir
Hospizarbeit und Palliativversorgung unter besonderer Beriicksichtigung des Care
und Case Managements). Es sollte abgewartet werden, was sich dort entwickelt.

= Themen permanent in die Presse bringen.

= Alle Informationen miissen auch im Internet zur Verfiigung stehen. Plakativ und gut
auffindbar - AHPV in Kooperation mit allen Mitgliedern.




4.6 Handlungsfeld Vernetzung von Hospizarbeit und
Palliativversorgung in allen Versorgungsformen

Zweck der AHPV e.V. ist es, eine einvernehmliche sektorentibergreifende Vernet-
zung, also die Vernetzung stationdrer und ambulanter hospizlicher und palliativer
Versorgungsstrukturen insbesondere in Stadt und Landkreis Augsburg auf Basis der
jeweils aktuellen Definition von Palliative Care der WHO zu erreichen. (§ 2 (1) der

Vereinssatzung)

In diesem Handlungsfeld, das vom Titel her sehr umfassend gesehen werden kann, sollen
drei mogliche Aktivitdten als konkrete Beispiele fiir Vernetzung und konkrete Weiterent-
wicklung iiber Organisationsgrenzen und Versorgungsformen hinweg aufgezeigt werden,

deren Realisierung als sinnvoll angesehen wird.

4.6.1 Augsburger Notfallplan

Mitwirkende am Arbeitskreis: Ute Conrad, Eckhard Eichner, Lidwina Egger, Renate Flach,
Waltraud Gewitsch, Katrin Gunkel, Rebecca Mischok, Angelika Plofil, Eckard Rasehorn,
Gabriele Schmidt, Mirela Wollner

4.6.1.1 Ausgangslage/Ist-Stand

Folgende unbefriedigende Situation war der Ausloser, iiber einen Augsburger Notfallplan
nachzudenken: Bei Palliativpatientinnen und -patienten mit einer krisenhaften Verschlech-
terung passiert es immer wieder, dass der Notarzt gerufen und von diesem eine Kranken-
hauseinweisungen veranlasst wird, die sich nicht alleine aus der medizinischen Notwendig-

keit begriinden lasst.
Folgende nichtmedizinischen Hintergriinde fiir Notarztalarmierung sind haufig:

= Zuhause:
Hohe psychosoziale Not der Angehérigen, Uberforderung mit der akuten Situation.

* Angst vor dem Unbekannten, vor dem, was passieren kann, vor dem jetzt tatsiachlich
eintretenden Sterben.

Bestreben, ,,alles” zu tun, damit man sich spater keine Schuldvorwiirfe machen muss,
oder Vorwiirfe von anderen Angehérigen bekommt, die nicht vor Ort sind.

= Pflegeheime:

Druck von Angehorigen: ,,Tun Sie doch was!“



= Uberraschende Krise, d.h.: Es gibt keinen Krisenplan.
= Absehbare Krise, fiir die es aber keine Detailanweisungen gibt, weil diese nicht vor-
geplant wurde. Griinde fiir die fehlende Planung sind z.B. Zeitmangel bei Pflege und/
oder Arzten oder ablehnende Haltung beim Betroffenen und/oder seinen Angehdori-
gen, liber Krisen zu sprechen.
Der Notarzt steht beim Akutereignis vor der Herausforderung, ohne ausreichende Infor-
mationen und unter Beriicksichtigung seiner Garantenpflicht korrekt zu handeln. Im Zwei-
felsfall oder bei Unklarheiten wird deswegen auch ein Palliativpatient bei einer weit fortge-
schrittenen Erkrankung und krisenhaften Verschlechterung in ein Krankenhaus gebracht.
Wenn die medizinische Notwendigkeit fiir eine stationdre Aufnahme jedoch im Kranken-
haus nicht bestétigt wird, verbringt er fiir die entsprechenden Abkldrungen einige Stunden
in der Notaufnahme und wird dann wieder zuriickgebracht — oder verstirbt im schlimmsten

Fall wiahrenddessen.

Demgegeniiber steht oft der Patientenwille. Haufig mochten Betroffene nicht mehr (oder
nicht noch einmal) in ein Krankenhaus, sondern wiinschen in der gewohnten Umgebung
palliativmedizinische Linderung. Das haben sie im besten Fall in einer Patientenverfiigung
erkldrt oder es liegen aktuelle miindliche Willenserkldrungen vor. Doch der Notarzt hat in
der Regel nicht genug Zeit, die Patientenverfiigung zu studieren oder den Willen des Patien-

ten zu eruieren.

Das Dilemma liegt auf der Hand: Aus der Pflicht des Notarztes, in der Garantenstellung
rasch zu einer guten Entscheidung zu kommen und im Zweifelsfall immer pro vitam han-
deln zu miissen, ergibt sich in der Regel eine Krankenhauseinweisung. Diese entspricht mog-
licherweise nicht dem Patientenwillen und/oder ist nicht mehr indiziert. Dieses Spannungs-

feld kann wihrend des Notarzteinsatzes oft nicht aufgelst werden.

Fiir diese Situation haben sich in verschiedenen Regionen Deutschlands bereits Notfallpla-
ne etabliert, die das Dilemma aufzulosen versuchen. Auf dieser Basis wurde vonseiten der
AHPV ein Augsburger Notfallplan entworfen. Dazu wurde nicht nur die Willensperspektive
des Patienten, sondern auch die Handlungsperspektive eines Notarztes (siche Abbildung 22)
eruiert. Auch von Seiten der Hausérzte gibt es Aussagen, dass sie einen Notfallplan bei ent-

sprechenden Patienten fiir sinnvoll erachten.

Er soll dem Notarzt innerhalb kiirzester Zeit rechtsverbindlich die relevanten Informationen

an die Hand geben, damit er unter Beriicksichtigung des festgestellten Patientenwillens

175 Das Nicht-Vorliegen eines Krisenplans kann viele Ursachen haben, die oft nicht in der Macht der Einrichtung liegen.



(aktuell, schriftlich oder miindlich verfiigt) entscheiden und handeln kann. Das soll die not-

fallmégige Versorgung von Palliativpatienten verbessern.

Konkrete Uberlegungen fiir den Notfallplan waren:

Es muss alles auf einer Seite stehen.
Das Formular muss mit Standard-Praxissoftware ausfiillbar und bedruckbar sein.

Die Handlungsoptionen miissen fiir den Notarzt auf einen Blick erkennbar sein. Pragma-
tisch betrachtet bleiben fiir den Notarzt nur vier Moglichkeiten, vgl. Abbildung 22. Zusatz-
lich ermdéglicht eine fiinfte Option, dass detaillierte Vorstellungen des Patienten vorliegen.

Rechtssicherheit muss fiir alle Beteiligten, insbesondere den Notarzt, gewahrleistet sein.
Dies wurde von Strafrechtlern der Universitit Augsburg gepriift. Juristisch betrachtet
ist der Notfallplan eine Willenserkldrung eines einwilligungsfahigen Patienten, ist also
eine Patientenverfiigung und muss deswegen kongruent zu fritheren Patientenverfii-
gungen sein, damit es zu keinen widersprechenden Verfiigungen kommt.

Wenn der Patient keine Mitnahme ins Krankenhaus wiinscht (Optionen C oder D),
muss die Anschlussversorgung vor Ort gesichert sein.



Augsburger Notfallplan - Behandlungsalgorithmus

Alarmierung des Notarztes
wegen eines akuten Notfalls

Akuter
Notfall?

1. Klarung des aktuellen oder
vorausverfugten Patientenwillens
NEIN (Patientenverfugung) oder mutmaRlichen
Willens und 2. eine dem Willen
entsprechende Behandlung

Klarung des aktuellen Behandlungswillens
JA mit dem Patienten und eine dem Willen
entsprechende Behandlung

Beendigung der Behandlung,
JA Patient bleibt vor Ort; weitere Behandlung
durch die Regelversorgung

Pat. is
einwilligungs-
fahig?

NEIN-

A 4

Phase I: Klarung akute Notfallsituation?

Initialer Behandlungskomplex

Initiale Behandlung
vor Ort (EKG, SO ,-Messung etc.)

hinreichend?

<
«

NEIN Reanimation A PV/Notfallplan
notwendig? vorhanden?
1. Medizinisch indizierte Behandlung JA

gemaf dem mutmaRlichen [E5] oder
vorausverfugten [E6] Patientenwillen (in

dubio pro vita) inklusive Mitnahme ins

Krankenhaus / Maximaltherapie etc.,

2. Klarung des vorausverfugten/ al
mutmaBlichen Patientenwillens und (ggf.)
Anpassung/Einstellung der eingeleiteten

TherapiemaBnahmen gemal? diesem
Patientenwillen NEIN

PV/Notfallplan
vorhanden?

Reanimation

NEIN gewollt?

Keine Reanimation, sondern maximal
symptomlindernde (palliativmedizinische)
Versorgung

@ - Mitnahme des Patienten ins
Mitnahme ins ODER Intensivtherapie Krankenhaus, Ubergabe an das

Krankenhaus gewollt? A dortige Personal mit Mitteilung des
Patientenwillens

JA

Option C

Mitnahme des Patienten ins
Mitnahme ohne Krankenhaus, Ubergabe an das
Intensivtherapie dortige Personal mit Mitteilung des
Patientenwillens

1. Behandlung des Patienten vor Ort gemal
Notfallplan; 2. Klarung der Weiterversorgung
vor Ort

Phase II: Notfallmedizinische Behandlung unter Beriicksichtigungdes Patientenwillensl

<
<«

Abbildung 22: Augsburger Notfallplan — Behandlungsalgorithmus eines Notarztes bei einem Palliativpa-
tienten."”®

176 Anmerkung: Es wird davon ausgegangen, dass bei einer Akutsituation zunéchst erste medizinisch-pflegerische Handlungen
wie Anschluss eines EKG, Infusion anlegen etc. stattfinden, um Erkenntnisse zur Akutsituation zu erhalten.
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Kranke

Augsburger Notfallplan

Verfiigung fur Notfalle

Diese Verfigung fir Notfalle basiert auf dem im Gesprach

D personlich erklarten Patientenwillen* fir Notfallsituationen

D sorgféltig ermittelten mutmaRlichen Willen* fir Notfallsituationen

Der Notfallbogen ist an die giiltige Gesetzgebung §1901a Abs. 1-5 BGB adaptiert.

utref

1des bitte ankreuzen und ggf. Erféuterungen auf der Riickseite beachten

Verfiigung fiir Notfélle und
ammen mit dem Patienten bzw. dem Betreuer od

Vorsorgebev

l:l Patient/-in ist z. Z. der Erstellung des Notfallplans volljahrig und

e den Arzt zugrunde,
nten sorgféltig ermittelt hat.

[NEINJ[JA]

einwilligungsfahig und versteht die Tragweite seiner/ihrer Entscheidung

[} ift des
Im Falle der Unterschrift durch einen
und bis zu ihrem - jederzeit moglichen
Patientenverfigung.

und Patienten

on und

Widerruf wirksam.

Vorsorg ht bzw. Betr

L ift des bzw.

Da der Patient zum Zeitounkt der Erstellung dieser Verfigung fiir Notfélle nicht einwilligungsfahig

Patienten ist diese Verfiigung als
ist begrenzt auf

liegt vor.

rechtlich
oder ersetzt eine ggf. bereits bestehende

[NEINJ[JA]

diese Verfiigung den sorgféltig ermittelten mutmaBlichen

und isiert/ergén:

Willen des Patienten zum Zeitpunkt der Erstellung wieder. Der

lle ist vor diesem

zu

Bei vorliegender medizinischer Indikation ist eine sofortige Reani-
mation, Mitnahme ins Krankenhaus inklusive aller intensivmedizini-
schen Therapien (z.B. Intubation, Beatmung, Herz-Lungen-Wieder-
belebung, invasive Manahmen etc.) ausdricklich gewollt

Unabhangig von der Ursache und den Behandlungsmaglichkeiten ist
eine Mitnahme ins Krankenhaus grundsétzlich noch gewollt, ABER
eine Reanimation sowie alle intensivmedizinischen Therapien werden
abgelehnt (inkl. Intubation, Beatmung, invasive Malknahmen etc.)

C. Kein Krankenhaus, keine REA, Vor-Ort-Therapie

Unabhéngig von der Ursache und den Behandlungsméglichkeiten
ist eine Mitnahme ins Krankenhaus nicht mehr gewollt und es
werden eine Reanimation sowie alle intensivmedizinischen Therapien
abgelehnt. Nur noch vor Ort (zu Hause, im Heim etc.) sind alle dort

sinnhaften Behandlungen gewollt.

D. Rein palliatives Vorgehen vor Ort

Unabhangig von der Ursache und den Behandlungsmaglichkeiten
sind ausschlieBlich palliative (lindernde) MaRnahmen vor Ort inkl.
Gabe von Opioiden und Sedierung im notwendigen Umfang gewollt.

3. Sicherstellung der Anschlussversorgung (Optionen C oder D) / Kontaktdaten fiir den Notarzt

son/ Ver

D Betreuer/in

D Angehoriger D Bevollmachtigte/r
Notfall-Nr.: ( )

Arzt:

Notfall-Nr.: ( )

Pflege:

24-h-Notfall-Nr.: ( )

4. Unterschriften des Patienten oder eines Vertretungsberechtigten und des Arztes

teilweise fiir die Zukunft widerrufen kann.

, den .20

Dieser Notfallplan ist Ausdruck meines aktuellen Behandlungswillens. Es ist mir als
Unterzeichnende/r bekannt, dass diese Erklarung freiwillig ist und ich sie jederzeit ganz oder

Mit meiner Unterschrift bestatigte ich die
Richtigkeit der Angaben und die Durchfiih-
rung des qualifizierten Beratungsprozesses.

(Unterschrift des Patienten)

, den

l:l Dieser Notfallplan ist Ausdruck des sorgfltig ermittelten mutmaRlichen Patientenwillens.

U +

ift des Vert

Stempel / Datum / Unterschrift des Arztes

Abbildung 23: Muster des Augsburger Notfallplans, Stand Mai 2016 — Vorderseite




Erlauterungen zum Augsburger Notfallplan

1. Reichweite von Willens&uRRerungen von Patienten

Auf Basis des gr ich verankerten i des Patienten ist jeder arztliche Heileingriff nur dann zulassig, wenn dieser dem
Patientenwillen entspricht und durch die Zustimmung des Patienten oder eines berechtigten Stellvertreters (Bevollméachtigter/Betreuer) gedeckt ist. An-
dernfalls wiirde der Arzt den eines Korperver (88 223 ff. StGB) erfiillen.

Als WillenséuRerung eines Patienten gilt neben dem aktuell erklarten Willen eines emwllllgungsfahlgen Patienten auch die Patientenverfiigung beim
einwilligungsunfahigen Patienten, § 1901a Abs. 1 BGB. Liegt keine Willens des shigen Patienten vor, ist dessen mutmaRlicher
Wille zu ermitteln, § 1901a Abs. 2 BGB. Sofern ein Wille feststeht und auf eine gegebene Situation zutrifft, ist dieser a vom

eines Patienten giiltig. Des Weiteren gilt er ohne Reichweitenbeschrinkung, selbst wenn durch ein Unterlassen einer érztlich indizierten Behandlung der
Tod eintritt.

5 1901a BGB - Patientenverfiigung

(1) Hat ein einwilligungsfahiger Volljahriger fiir den Fall seiner Einwilligungsunfshigkeit schriftlich festgelegt, ob er in bestimmte, zum Zeitpunkt der Fest-
legung noch nicht unmi U seines [ oder érztliche Eingriffe einwilligt oder
sie untersagt (Patientenverfigung), prift der Betreuer, ob diese Festlegungen auf die aktuelle Lebens- und Behandlungssituation zutreffen. Ist dies
der Fall, hat der Betreuer dem Willen des Betreuten Ausdruck und Geltung zu verschaffen. Eine Patientenverfiigung kann jederzeit formlos widerrufen

werden.
(2) Liegt keine Patientenverfugung vor oder treffen die siner jgung nicht auf die aktuelle Lebens- und Behandlungssituation zu,
hat der Betreuer die i oder den Willen des Betreuten und auf dieser ge zu ober
in eine arztiiche MafSnahme nach Absatz 1 einwilligt oder sie untersagt. Der mutmafiche Willeist aufgrund konkreter Anhaltspunkte zu ermittein. Zu

sind i friihere mii oder iftli ethische oder religiése Us und sonstige
Wertvorstellungen des Betreuten.

(3) Die Absiitze 1 und 2 gelten unabhangig von Art und Stadium einer Erkrankung des Betreuten.

liemand kann zur einer igung werden. Die oder Vorlage einer Patientenverfiigung darf nicht zur Bedin-
(4) Niemand k: i i i 7 i den. Die Erri der Vorl Patientenverfigung darf nicht zur Bed
gung eines Vertragsschlusses gemacht werden.

(5) Die Absiitze 1 bis 3 gelten fiir Bevollmachtigte entsprechend.

Die Bundesérztekammer hat sich eindeutig positioniert:

Grundsétze der £ zur arztliy ter i Berlin, 17.02.2011[1. Satz Praambel]:
Aufgabe des Arztes ist es, unter Achtung des Selbstbestimmungsrechtes des Patienten Leben zu erhalten, u schitzen und
sowie Leiden zu lindern und bis zum Tod bei Die arztliche i zur L besteht daher nicht unter allen Umstén-

den. [1 Satz der Praambel]

der & und der Zentralen Ethil ission bei der ] zum Umgang mit Vorsorgevollmacht und Patien-
tenverfiigung in der rztlichen Praxis (Deutsches Arzteblatt 110, Heft 33-34 (19.08.2013), S. A1580-A1585):
Ziele und Grenzen jeder medizinischen Manahme werden durch die , das Snlichkei inschlieBlich des Rechts auf
Selbstbestimmung sowie das Recht auf Leben und kérperliche Unversehrtheit bestimmt. Diese bilden auch die der Auslegung aller Willensb
kundungen der Patienten. Jede medizinische MaGnahme setzt in der Regel die Einwilligung des Patienten nach angemessener Aufklérung voraus (§ 630
d Abs. 1 S. 1 Bilrgerli [BGBJ).[! Absatz 1]

2. Erklarter Wille / Ergénzung zu einer bestehenden Patientenverfligung oder sorgfaltig eruierter mutmaBlicher Wille

Trotz einer und vorausver(uglem Willen kann es am Lebensende oder bei sich krisenhaft verschlechterndem

zum Einsatz des arztli i oder des kommen. Haufig wird dies durch eine situative Uberfor-
derung der Angehorigen verursacht. Fiir den &rztlichen Kollegen, der in aller Regel den Patienten nicht kennt und somit auch keine Kenntnis von dessen
WillenséuRerungen hat, besteht die Herausforderung, in dubio pro vita zunéchst arztlich indizierte i iten und il (z. B.im
Rahmen der des its gilt es aber auch in einer Notsituation, den Willen des Patienten zu beriicksichtigen.

Eine weitere Herausforderung bei einer Krisenintervention besteht darin, dass zwar ggf. eine Patientenverfiigung vorliegt, aufgrund der Tatsache, dass
die konkrete Situation jedoch nicht eindeutig wiedergegeben ist, diese nicht so beachtet werden darf, wie es der mutmaRlichen Intention des Betroffenen
entsprechen wiirde. Insofern wird ein Notarzt oder Bereitschaftsdienstarzt zunachst lebenserhaltende einleiten und iihren miissen, bis
der mutmaRliche Wille sicher eruiert ist, selbst wenn dies im Nachhinein nicht dem Willen des Betroffenen entsprochen hat.

3. Notfallplan als Konkretisierung einer bestehenden Patientenverfligung oder als Ausdruck des sorgfaltig eruierten mut-
maBlichen Willens

Um in dem unter 2. beschriebenen Dilemma den Willen des Betroffenen méglichst klar zum Ausdruck zu bringen und dem in der Notsituation vor Ort
anwesenden Kollegen die Ermittlung des Patientenwillens zu erleichtern, wurde der Augsburger Notfallplan entwickelt. Dieser ist damit bei bestehender

fiigung eine K isierung derselben auf zu erwartende | ituati oder gibt den sorgfiltig ermittelten i Willen des
Betroffenen wieder. Zur Klérung aller auBerhalb der | ituation ist die ausfiihrliche Patientenverfiigung heranzuziehen und ggf.
ergéanzend der Bevollméachtigte bzw. bestellte Betreuer zu konsultieren.

Durch Datum und Unterschrift des Patienten oder ersatzweise durch Datum und Unterschrift eines Verlrelungsberech(lglen wird fiir den in der Krisensi-

tuation behandelnden Arzt sichergestellt, dass die im Notfallplan gemachten Angaben dem illen zur Zeit der g des
Notfallplans entsprechen. Durch Datum und Unterschiftsines mit der L ituation und den des Patienten vertrauten Arztes wird fiir den
in der Krisensi Arzt si dass der | als Ergebnis einer sorgfaltigen arztlichen Beratung erstellt wurde. Insofern
kann davon ausgegangen werden, dass der Patient die Reichweite seiner Angaben hat (Informiertes Ei éndnis) oder der mut-

maBliche Wille sorgféltig eruiert worden ist.

Dabei bleibt es in der tung des Arztes ei ob die auf dem Notfallplan gemachten Angaben auf die konkrete Situation
zutreffen und ob die Vorausverfiigungen des Patienten in der konkreten Situation Giltigkeit haben. Sowohi Garantenpficht as auch alle weiteren Verpflich-

tungen verbleiben beim behandelnden Arzt. Der Notfallplan stellt somit nur eine Hil inder i dar. Im Zweifel bleibt
der Grundsatz ,.in dubio pro vita" vollumfanglich handlungsleitend bestehen.

Abbi

AHPV

Idung 24: Muster des Augsburger Notfallplans — Riickseite
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Der Augsburger Notfallplan erginzt eine bestehende Patientenverfiigung, indem er die dort
gemachten wesentlichen Aussagen, die bei einer Entscheidung im Krisenfall Bedeutung ha-
ben, auf einer DIN A4-Seite auf eine Akutsituation hin konkretisiert. Damit ermdglicht er
den im Notfall Handelnden, die in der Regel den Patienten und seine Vorstellungen nicht

kennen, zeitnah zu guten Entscheidungen zu kommen, die dem Patientenwillen entsprechen.

Im Kern sind die vier Handlungsoptionen A. bis D. dargestellt (Abbildung 23), die sich dem
Notarzt bieten: Maximaltherapie inklusive Krankenhauseinweisung, Krankenhausbehand-

lung ohne Intensivtherapie, Maximalversorgung vor Ort und rein palliatives Vorgehen vor Ort.

Wenn der Augsburger Notfallplan konsentiert ist, wird es eine Pilotphase geben, in der en-

gagierte Versorger die Anwendbarkeit und tatsachliche Relevanz des Notfallplans evaluieren.

Im Vorfeld schwer abschitzbar ist die Zahl der Patientinnen und Patienten, bei denen es
sinnvoll ist den Notfallplan zu erstellen. Die Zahl der Palliativeinsitze im Rettungsdienst
steigt. Es soll versucht werden, entsprechenden Zahlen, z.B. von den Rettungsdiensten oder

den Notaufnahmen der Kliniken, zu bekommen.

Zur Eingrenzung der Zielgruppe wird Folgendes angenommen. Typische Zielgruppen kénn-

ten sein:

= Palliativpatientinnen und -patienten nach einen erstmaligen Notfall, die innerhalb von
24 Stunden wieder zurtickkommen oder bei denen vom Krankenhaus die Riickmeldung
»~Aufnahme nicht indiziert kommt.

= Palliativpatientinnen und -patienten, bei denen im Rahmen eines Krankenhausaufent-
halts ein weiterer Krankenhausaufenthalt fiir nicht mehr indiziert angesehen wird und
denen ein weiterer Aufenthalt erspart werden soll.

= Palliativpatientinnen und -patienten, die im Rahmen der Verschlechterung von einer
akuten Verschlechterung bedroht sind, mit denen hieriiber gesprochen werden kann
und die die Reichweite ihrer Entscheidungen verstehen.

Als Grenzen des Notfallplans werden folgende Konstellationen angesehen:

=  Es handelt sich in den Heimen eher um konkrete Einzelfille, nicht um einen Plan, der
z.B. fiir alle Bewohner bereits beim Einzug erstellt wird.

" Beizuhause gepflegten Patientinnen und Patienten ist es schwierig, wenn viele verschie-
dene Angehorige verantwortlich sind und im Einsatzfall Bescheid wissen miissen.



= Eswird Patientinnen und Patienten/Angehorige geben, die einen solchen Plan nicht wol-
len. Das zeigen die bisherigen Erfahrungen mit Gesprichsangeboten zum Krisenplan.

= Kognitiv eingeschrankte oder psychisch instabile Patientinnen und Patienten sind als
direkte Zielgruppe ausgeschlossen und nur iiber ihre Betreuer erreichbar.

Es soll versucht werden, die Zielgruppe im Vorfeld der Pilotphase oder spitestens in der Pi-
lotphase zu konkretisieren. Wenn sich in der Pilotphase zeigt, dass der Notfallplan nur fiir
wenige Patientinnen und Patienten etwas bringt, dann ist in der Folge zu diskutieren, ob sich
der Aufwand lohnt.

4.6.1.2 Schnittstellen

Hier werden die beteiligten Versorgungsgruppen aufgelistet, die bei der weiteren Ausarbei-
tung und Einfithrung des Augsburger Notfallplans beteiligt werden miissen:

<> Ambulante Hospizdienste

Ambulante Pflege

Pflegeheime

Rettungsdienste

SAPV

Hausarzte

g ¢ ¢ ¢ ¢ 8

Ferner: Apotheken, Kliniken, Seniorenberatung/Sozialberatung

4.6.1.3 Grenzen und Herausforderungen

Der Augsburger Notfallplan kann die Situation nur fiir einen Teil der Palliativpatientinnen

und -patienten verbessern.

Wenn ein Patient bis dato nicht als Palliativpatient identifiziert war (also der Notarzt erst
die Diagnose ,palliativ® stellt) oder wenn ein an sich stabiler Palliativpatient erstmals in
eine bedrohliche Krise gerit, wird ein solcher Notfallplan noch nicht vorliegen. Denn ein
»palliativer Notfall“” ist fiir Patientinnen und Patienten und Angehorige vorher nur schwer

vorstellbar.

Eine Herausforderung wird das Erstellen des Notfallplans sein. Dies erfordert, das zeigen auch

Erfahrungen in anderen Regionen, einen vorausgehenden qualifizierten Beratungsprozess.

177 Dies ist kein offizieller Begriff. Beim Rettungsdienst gibt es die Gruppe ,palliativer Notfallpatient” nicht. Vgl. Kap. 4.4.6
Arbeitsfeld Rettungsdienste



Die Frage ist, wann die Zeit ,reif ist fiir dieses Gesprach? Man kann nicht jeden pflege-
bediirftigen Patientinnen und Patienten mit der palliativen Krisensituation konfrontieren.

Folgende Gelegenheiten diirften sich anbieten:

= Wenn ein Patient nach Stunden in der Notaufnahme wieder zuriickkommt und Sitze
auflert wie: Das will ich nicht noch einmal erleben.

®  Wenn Auflerungen kommen, die klar machen, dass dem Betroffenen bewusst ist, dass
das Lebensende naht.

" Beieinem Gesprich iiber die Patientenverfiigung.

Generell ist es der Auftrag der hospizlich und palliativ erfahrenen Begleiter, gerade bei einer
schleichenden Verschlechterung achtsam zu beobachten und zu horen, ob das Thema Not-

fallplan angebracht ist.

Frage ist sodann, wer diese Beratung durchfiihrt. Folgende Aspekte wurden diskutiert:

®  Hausirzte: Hier ist die Einschitzung im Arbeitskreis unterschiedlich. Dass nur weni-
ge Hausérzte bereit sein werden, diese Beratung durchzufithren. Dass die Akzeptanz
palliativer Versorgung zunimmt und immer mehr Arzte bereit sein werden, dies durch-
zufiihren. Dass es schon jetzt Arzte gibt, die den Plan befiirworten und es fiir wichtig
erachten, dass er kommt, damit der Patient (mit dem eigentlich alles besprochen ist)
nicht doch im Krankenhaus landet.

= Grundsitzlich miisste jede fachlich versierte Person diese Beratung durchfiihren kén-
nen, z.B. Pflegekrifte, Hospizmitarbeiter, Sozialberatung.

= Die Seniorenberatung mit ihren Gespréachskreisen fiir pflegende Angehérige konnte ein
Ort sein, dieses Thema zumindest anzusprechen: Damit die Menschen wissen, dass es
etwas gibt. Denn resignierende Sitze wie ,Jetzt ist er halt wieder im Krankenhaus® las-
sen durchklingen, dass es alle Beteiligten eigentlich anders haben wollen.

" Der Zeitaufwand fiir die Beratung wird spontan auf 1 — 2 Stunden geschitzt. Wer hat
diese Zeit? Moglicherweise bringt hier das HPG Verbesserungen, die genau fiir diesen
Beratungsprozess genutzt werden konnen. Speziell in Hospizen und in der Pflege.

®  Zeitmangel kann aber auch manchmal die Angst vor Verantwortung sein. Hier ist die
Bewusstmachung wichtig, dass der Notfallplan dann, wenn das Akutereignis eintritt,
auch Stress und Zeit sparen kann.

" Der Beratungsprozess kann auch aufgeteilt sein: Fachkréifte machen eine Vorbespre-
chung und der Hausarzt ist fiir medizinische Fragen und Feinheiten zustidndig.



Der Beratungsprozess fiir den Notfallplan sollte nicht isoliert gesehen werden, sondern ein-

gebunden sein in eine umfassende palliative Krisenplanung, inklusive Handlungsanwei-

sungen fiir den Krisenfall, so dass also in der Konsequenz vielleicht sogar Notrufe reduziert

werden konnten. Dieses ,Komplettpaket“ muss in der Heimdokumentation hinterlegt sein
— es muss aber auch jederzeit vor Ort zur Verfiigung stehen, z.B. im Kleiderschrank.

Hier ist die HAnNo (Hausérztliche Anordnung fiir den Notfall) aus Grevenbroich zu
nennen, die wissenschaftlich evaluiert wurde, mit der dort gute Erfahrungen gemacht
wurden und mit der Krankenhauseinweisungen reduziert/vermieden werden konnten.

Die umfassende Beratung kann auch zu Handlungsanweisungen fiir den Notarzt fith-
ren. Denn der Notarzt hat in der Regel das Problem, dass er den Patienten das erste Mal
sieht und keine Behandlungsvorerfahrung hat.

»Advance care planning” als Begriff aus den USA sollte fiir den Beratungsprozess mit
bedacht werden: Advance care planning ist ein Prozess. Die Situation und die Vorstel-
lungen des Patienten verandern sich, entsprechend muss eine Beratung auch immer vor
dem Hintergrund der aktuellen Entwicklung reflektiert werden.

Gegebenenfalls muss eine Beratung und Information auch wiederholt stattfinden.

Eine zentrale Frage ist die Anschlussversorgung eines Patienten, der nicht mehr ins Kran-

kenhaus mochte. Wer stellt ab dem Moment, wo der Notarzt das akute Problem gelost hat,

die Folgeversorgung sicher? Hier sind folgende Aspekte zu bedenken, die zur geplanten Ein-

fithrung des Notfallplans geklart werden miissen:

Es ist ein grundsitzlicher Unterschied, ob die palliative Situation erstmals vom Notarzt
diagnostiziert wird oder ob das Akutereignis bei einem bereits bekannten Palliativpa-
tienten auftritt. Die Wahrscheinlichkeit, dass sich bei letzterem eine Anschlussversor-
gung einrichten lasst, ist hoher.

Patientinnen und Patienten im Pflegeheim: Fiir Bewohner mit SAPV ist die Versor-
gung wohl sicherzustellen, ohne SAPV erscheint dies schwierig. Generell sollte ein gut
erreichbarer Arzt im Hintergrund verfiigbar sein, sonst ist die Anschlussversorgung
schwer vorstellbar.

Ein denkbarer Idealfall wire, dass der Notarzt die akuten Symptome lindert, ggf. mit
Hilfe einer Handlungsanweisung fiir den Krisenfall, dann das Eintreffen des SAPV-
oder Hausarztes abwartet und tibergibt.

Patientinnen und Patienten zuhause: Erste Herausforderung ist oft, dass die notwendi-
gen Medikamente schnell vor Ort zur Verfiigung stehen.



Zuhause: Zweite Frage ist, wer beim Patienten bleibt, die Folgestunden absichert und z.B.
eine Folgegabe spritzen kann. Denn der Notarzt kommt nur vielleicht ein zweites Mal, aber
sicher kein drittes Mal, wenn er keine Krankenhauseinweisung veranlassen kann. Am-
bulante Hospiz- und Pflegedienste konnen diese Anschlussversorgung in der Regel auch
nicht ad hoc leisten. Denkbar ist eine Notrufnummer fiir den Patienten/die Angehérigen.

Fiir allein lebende Patientinnen und Patienten zuhause wird sich die Situation schwer
darstellen lassen. Es wird nur selten gelingen, einen allein lebenden Patienten ad hoc
tiber die letzten Tage seines Lebens liickenlos zu begleiten. Zum Teil kann ein Platz in
der Kurzzeitpflege die Anschlussversorgung gewahrleisten.

Patientinnen und Patienten zuhause mit Hospizbegleitung: Prinzipiell kommt es hier
seltener zu Notarzteinsitzen, weil das Versorgungsnetz infolge der Beratung dichter ge-
kniipft ist. Wenn jedoch der Notarzt kommen muss, diirfte es nur selten moglich sein,
dass ein Hospizhelfer ad hoc die Anschlussversorgung iibernehmen kann.

Wichtig wire eine jederzeit erreichbare Nummer, an der ein kompetenter Ansprech-
partner erreichbar ist, der auch vor Ort kommen kann.

In der Praxis gibt es derzeit auch Pflegedienste, die nach einem Notfalleinsatz ,,noch ein-
mal“vorbeischauen, oder ehrenamtliche Hospizhelfer, die das tibernehmen. Aber das sind
in der Regel unbezahlte Einsitze und sie sind als Losungsweg somit kritisch zu sehen.

4.6.1.4 Ziele, Bedarfe, Malinahmen

Ziele

Einfiihrung eines gemeinsamen Augsburger Notfallplans in der Region Augsburg:

Unnoétige Notarzteinsitze reduzieren.
Bei Notarzteinséitzen ungewollte/nicht indizierte Einweisungen reduzieren.

Sicherheit schaffen bei den professionell Tétigen, dass sie gemdf3 dem Willen des Be-
troffenen handeln (und handeln diirfen).

Sicherheit fiir Angehorige schaffen: Die Situation ist so besprochen, so konnen wir
vorgehen, darauf kénnen wir zuriickgreifen — das nimmt Druck und kann eine mogli-
che Schuldproblematik ein Stiick weit auflosen. Der Arzt hat gesagt, es ist in Ordnung
so. Die Sterbesituation kann ausgehalten werden.

Sicherheit fiir den Betroffenen schaffen, dass auch im Krisenfall sein Wille beriick-

sichtigt wird, dass keine nicht mehr gewollte Ubertherapie am Lebensende stattfindet.




Bedarfe

Menschen, die Zeit haben, die Beratungsgespriche zu fithren. Das Hospiz- und Palli-
ativgesetz mit seinen neuen Vergiitungsmoglichkeiten im Altenheimbereich und bei
den ambulanten Hospizen kénnte Raum dafiir geben. Der Notfallplan konnte sogar
als handfestes Verhandlungsargument gelten: Hier kénnen wir eine akut verschlech-
terte Situation verhindern.

Umfassendes Krisenmanagement, um auch die verbindliche Behandlung in der An-
schlussversorgung zu regeln.

Einbindung in die gesamte Versorgung.

Herstellen von Verbindlichkeit fiir alle Versorgenden.

MaBnahmen zur Umsetzung

Strafrechtliche Sicherheit schaffen.”

Auftaktveranstaltung auf dem 19. Augsburger Hospiz- und Palliativgespriach am
16. Mirz 2016.7

Konsentierung mit moglichst vielen Organisationen in der Region Augsburg.
Organisationen finden, die bereit sind, den Notfallplan in einer Pilotphase zu testen.

Beratungsprozess definieren: Einrichtung einer Arbeitsgruppe, die auch die Expertise
der Miinsteraner einbezieht.

Schulungsmanual fiir den Beratungsprozess ausformulieren. Vorstellung des Augs-
burger Notfallplans im Vorstand der Landesdrztekammer.

Gezieltes Einwerben von Sponsoren oder 6ffentlichen Mitteln zur Anschubfinanzierung,

Drucklegung der Formulare und kostenlose Abgabe an interessierte Organisationen
und Fachkrifte.

178 Die Rechtssicherheit wurde zwischenzeitlich durch ein Rechtsgutachten geklart.
179  http://www.ahpv.de/veranstaltungen/augsburger-hospiz-palliativgespraeche/ahpg901000.html




4.6.2 Integrierter Versorgungsvertrag zur Verbesserung der Versorgung

von Palliativpatientinnen und -patienten

Autor: Eckhard Eichner

Integrierte Versorgungsvertriage nach §§ 140a ff SGB V ermoglichen es, sowohl eine ver-
tikale, sektoriibergreifende (ambulant/stationdr) als auch eine horizontale, interdisziplinar
fachiibergreifende Versorgung innerhalb eines Sektors (z.B. vor-, nach-, teilstationdr oder
indikationsspezifische Behandlungspfade) zu realisieren. Dies ist insbesondere fiir die Pal-
liativpatientengruppen von Interesse, die bereits einen Komplexitatsgrad in der Versorgung
aufweisen, der eine {bliche allgemeine ambulante Palliativversorgung tiberfordert, aber
noch nicht fiir eine SAPV ausreicht (Versorgungsliicke zwischen der Basisversorgung der
AAPV und der SAPV). Darunter konnen auch die Patientinnen und Patienten verstanden
werden, die bereits sehr frith in ihrem Krankheitsverlauf komplexe Versorgungsanforderun-
gen entwickeln und damit eine deutlich ldngere Versorgungszeit als die {iblichen mittleren

15 bis 20 Verweiltage einer SAPV benétigen.

Ein solcher Versorgungsvertrag zur integrierten allgemeinen Palliativversorgung wird seit
Juli 2014 zwischen der GWQ Service Plus AG (Disseldorf) und der Augsburger Palliativver-
sorgung gemeinniitzige GmbH verhandelt. Damit soll neben der gesetzlich definierten SAPV
eine integrierte Palliativversorgung innerhalb der allgemeinen Palliativversorgung realisiert
werden, um das Verbleiben von unheilbar erkrankten Menschen in der letzten Lebenspha-
se in hduslicher Umgebung zu sichern und deren Lebensqualitit unter Beriicksichtigung des
Krankheitsstadiums soweit wie moglich zu verbessern oder zu erhalten. Dariiber hinaus geht

es darum, Leiden und belastende Symptome soweit wie moglich zu verhindern oder zu lindern.

Im Rahmen der Vertragsverhandlungen konnten mehrere Patientengruppen identifiziert
werden, fiir die ein solcher integrierter Versorgungsvertrag in Frage kommen koénnte (Liste

nicht abschlieflend):

" Patientinnen und Patienten mit einer parenteralen Schmerzpumpe bei komplexer Ver-
sorgungssituation

= Patientinnen und Patienten mit einem Tracheostoma bei komplexer Versorgungssituation

= Patientinnen und Patienten mit einer aufwendigen Wundversorgung

= Patientinnen und Patienten mit einer neurodegenerativen Erkrankungen, z.B. ALS oder
MSOnkologische Patientinnen und Patienten wihrend oder nach Abschluss der Che-



motherapie, die einen erheblichen Bedarf an supportiver Therapie haben und eine kom-
plexe Versorgungssituation aufweisen

Als potenzielle Leistungserbringer kommen infrage:

= AHPV eV. als regionales palliativ-hospizliches Netzwerk

= Qualifizierte Palliativpflegedienste und qualifizierte Palliativmediziner als ambulante
Leistungserbringer

= Klinikum Augsburg (Interdisziplindres Zentrum fiir palliative Versorgung) und ggf.

weitere Kliniken als stationdre Leistungserbringer

= Augsburger Palliativversorgung gemeinniitzige GmbH als Koordinierungsstelle und
erganzender Leistungserbringer der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung
(SAPV) bei Patienten, die einen ergidnzenden Versorgungsbedarf entwickeln.

Mit Hilfe eines solchen integrierten Versorgungsvertrags konnen deutlich lingere Versor-

gungszeitrdume als in der SAPV (bundesweit durchschnittlich 28 Tage; in Augsburg 16 Tage)

realisiert werden mit dem Ziel, die Betroffenen und deren Angehorige moglichst frithzeitig

zu beraten (Erstgesprich). Der individuelle Versorgungszeitraum kann erheblich schwan-

ken. Idealerweise betrifft dies die letzten Lebensmonate bis zum gesamten letzten Lebensjahr.

Ziel

= Sicherung der allgemeinen Palliativversorgung von unheilbar erkrankten Menschen
in der letzten Lebensphase in héuslicher oder vertrauter Umgebung und Verbesse-
rung/Erhalt der Lebensqualitét unter Beriicksichtigung des Krankheitsstadiums

= Vermeidung nicht gewollter, palliativmedizinisch nicht indizierter und den Versicher-
ten stark belastender Krankenhauseinweisungen und Notarzteinsétze

= Sektoreniibergreifende Optimierung der Behandlungsabldufe und deren individuali-
sierte Anpassung an den besonderen Bedarf der betroffenen Versicherten im ambu-
lanten Bereich

= Einbindung der ambulanten Hospizarbeit als Teil des biirgerschaftlichen Engagements

" Verbesserung der allgemeinen ambulanten Palliativversorgung durch angemessene
Finanzierung der benétigten ambulanten Versorgungsleistungen

Bedarf

Abschluss eines integrierten Versorgungsvertrags nach §$ 140a ff SGB V zur integrierten

allgemeinen Palliativversorgung (i-APV)




MaRnahmen zur Umsetzung

Abschluss der Vertragsverhandlungen mit der GWQ ServicePlus AG
Akquise von teilnehmenden Pflegediensten, Arzten und Krankenhiusern
Festlegung der notwendigen Strukturen und Prozesse wie Einschreibekriterien etc.

Anpassung der Dokumentation




4.6.3 Servicestelle

Mitwirkende am Arbeitskreis: Andreas Claus, Christine Deschler, Eckhard Eichner, Renate
Flach, Susanne Kling, Klaus Kneif$l, Gabriele Luff, Bernhardine Oswald, Christine Sieberth,

Christian Wiedemann

Der AK Servicestelle hatte einen anderen Ausgangspunkt wie die anderen AKs, die fiir das
Rahmenkonzept arbeiteten. Basis der Besprechung ist die von Michael Monzer erarbeitete
grundsitzliche Konzeption einer Servicestelle fiir Hospizarbeit und Palliativversorgung un-

ter besonderer Berticksichtigung des Care und Case Managements, vgl. Kap. 3.4.

4.6.3.1 Voriiberlegungen

Voriiberlegung fiir diese externe Beauftragung war, dass fiir den AHPV eV. Vernetzung ei-
nes der beiden Vereinsziele (neben der SAPV) ist. Es ist offensichtlich, dass diese Netzwerk-
arbeit nicht allein vom Vorstand ehrenamtlich geleistet werden kann, es braucht zusétzlich

eine ,,Stelle®, die diese Arbeit unterstiitzt und tragt.

Jeder, der in der Versorgung ist, kennt Schnittstellenproblematiken und Probleme infolge
von Fehlanfragen, Fehlzuweisungen und fehlendem/falschem Wissen iiber Kompetenzen
und Zustandigkeiten. Gleichzeitig sind alle professionell und ehrenamtlich Tétigen ihren
jeweiligen Organisationen verpflichtet, diese stehen in Konkurrenz zueinander und es gibt

mannigfache Interessenskonflikte.

Die Konzeption einer wie auch immer gearteten ,,Stelle ist also kein leichtes Unterfangen.
Deshalb beschloss der Vorstand der AHPV, einen externen Experten mit der grundsatzli-
chen Konzeption einer solchen Stelle zu beauftragen, um eine moglichst fundierte Diskussi-

onsbasis zu erhalten, die nicht im Verdacht steht, interessengeleitet zu sein.

Michael Monzer ist Sozialplaner der Stadt Stuttgart und Mitbegriinder der Deutschen Ge-
sellschaft fiir Care und Case Management (DGCC).

Nachdem diese konzeptionelle Grundlage in der Vorstandssitzung im November 2015 vor-
gestellt worden war, ergab sich der dringende Wunsch, auch hierfiir noch einen AK einzu-
richten, um in diesem Rahmenkonzept bereits Moglichkeiten auszuloten. Allen AK-Teilneh-

mern lag das Monzer-Konzept spitestens mit der Einladung vor.

Im AK waren neben Vertretern der AHPV folgende Mitgliedergruppen vertreten:

= Stationdre und Ambulante Hospize



= Pflegeheime und ambulante Pflegedienste
= Stadt und Landkreis Augsburg (Planung und Beratungsstellen)
= SAPV

4.6.3.2 Konsens zur prinzipiellen Notwendigkeit
»Eine Verinderung, die keine Verbesserung bringt, ist eine Verschlechterung.“

Grundsitzlich bestand Einigkeit dartiber, dass eine ,,Servicestelle“ ein Ansatz wire, die Ver-
netzung und den Informationsstand in der Region und fiir die Region zu verbessern. Sie

muss Nutzen oder Mehrwert bringen.

Ebenso grof8 war aber auch die Einigkeit, dass die konkrete Ausgestaltung dieser Stelle eine
enorme Herausforderung ist, hinter der viele Fragezeichen stehen, so viele Fragezeichen,
dass zum jetzigen Zeitpunkt nicht gesagt werden kann, ob sich eine Servicestelle wird reali-

sieren lassen.

4.6.3.3 Arbeitstitel ,, Servicestelle”

Die urspriinglich von Monzer gewdhlte Bezeichnung ,,Ansprechstelle” wurde verworfen, da

sie die beiden folgenden Assoziationen weckt, die nicht gewiinscht sind:

<  Einzelfallhilfe - soll aber nicht geleistet werden

< Dortkann jeder anrufen - Es wird keinesfalls eine Stelle fiir Jedermann, die Zielgrup-
pe ist noch nicht festgelegt und es ist auch noch nicht klar, ob es eine primar telefonisch
zu erreichende Stelle sein soll.

Der Begriff ,,Servicestelle“ wurde vom AK als Arbeitstitel gewihlt, weil er neutraler ist und

weder die Zielgruppe noch die Art des Services vorab festlegt. Entsprechend diesem Be-

schluss wurde die Begrifflichkeit im Monzer-Konzept gedndert.

4.6.3.4 Keine Einzelfallberatung

Einigkeit bestand auch darin, dass die Servicestelle keine Einzelfallberatung, -unterstiitzung

oder -steuerung leisten wiirde. Nachfolgend die wichtigsten Griinde:

®  Konkurrenz zu bestehenden und kommenden Beratungsstellen
Es gibt bereits viele beratende und vernetzende Stellen, insbesondere die Hospize, die So-
zialarbeiter in den verschiedenen Einrichtungen sowie die Beratungs- und Anlaufstellen
bei den Kommunen und verschiedenen Tragern. Hinzu kommen kiinftig die Kranken-
kassen infolge ihres Beratungsauftrags nach dem HPG. Es wurde weder als sinnvoll noch



alskonsensfiahigangesehen, eine weitere Stelle fiir Patienten und Angehoérige einzurichten.
Es ist aber denkbar, dass die Stelle dazu beitragt, dass die vorhandenen Beratungsange-
bote und ihre Kompetenzen besser bekannt und genutzt werden.

= Problematik von Empfehlungen

Dringender Wunsch vieler Ratsuchenden ist, eine ,,gute Empfehlung® fiir die weitere
Behandlung und Betreuung zu erhalten. Zum derzeitigen Entwicklungsstand der Hos-
piz- und Palliativversorgung mit deutlichen Niveauunterschieden bei formalen und tat-
sachlichen Versorgungskompetenzen ist es unmoglich, dass eine Beratungsstelle objek-
tiv ,richtige Empfehlungen ausspricht. Es wird immer ,,Benachteiligte“ geben und in
der Folge Vorwiirfe an die Beratungsstelle, sie bevorzuge einzelne Versorger. Das wiirde
das Vertrauen in die Beratungsstelle von Anfang an unterminieren und ihren Bestand
in Frage stellen.

= Wer sollte in dieser Beratungsstelle arbeiten?

Die Beratungstitigkeit in der Hospiz- und Palliativversorgung erfordert als Mindestvo-
raussetzung detaillierte Kenntnis der regionalen Versorgungslandschaft, medizinisch-
pflegerisches Fachwissen und eine ganzheitliche hospizlich-palliative Herangehenswei-
se und Haltung. Diese Voraussetzungen konnen nur Krifte erfiillen, die selbst bereits in
der regionalen Versorgung titig waren. Damit haben sie aber bereits fiir einen bestimm-
ten Versorger gearbeitet — welchen auch immer - und ihre Objektivitat wird von Anfang
an angezweifelt werden.

Entsprechend wurde das Monzer-Konzept noch einmal dahingehend kontrolliert und tiber-

arbeitet, wo die Formulierung ,Beratung“ nach Einzelfallhilfe klingt.

Die Servicestelle wird hauptsichlich auf der Mesoebene arbeiten, aber auch in die Makroe-

bene hineinwirken (vgl. Abbildung 6).

4.6.3.5 Sinn und Ziel

Auch wenn die Stelle keine Einzelfallhilfe leistet, bestand doch Einigkeit dariiber, dass das
Wirken der Servicestelle letztlich den Betroffenen zugutekommen muss. Bevor also die kon-
kreten Aufgaben der Stelle beschrieben werden (siehe 4.6.3.8 Aufgaben), ist es notwendig,
das tibergeordnete Ziel, den Sinn dieser Stelle auszudiskutieren und zu formulieren. Nur mit
einem gemeinsamen Zielbild (,,Leuchtturm®) wird es méglich sein, die je nach Tétigkeitsfeld
der Versorger sehr unterschiedlichen Interessen, Vorstellungen und Wiinsche an einer (= 1)

Stelle zu biindeln.



Konkrete Aspekte dieses gemeinsamen Ziels konnten sein,

= dass die Menschen moglichst schnell die bestmogliche Hilfe bekommen.

= dass die Menschen Sicherheit bekommen und es jemand gibt, der sich ,ganz* um sie
kiimmert. Das heif$t aber ausdriicklich nicht, dass die Servicestelle sich direkt um sie
kiimmert.

= dass Hilfesuchende, die nicht wissen, wo sie anrufen konnen, ,,irgendwo” anrufen kon-
nen und jemand erreichen, der ihnen helfen kann. Auch hier gilt: Das soll ausdriicklich
nicht die Servicestelle sein, sondern es soll so sein, dass — egal wo ein Hilfesuchender
anruft - er jemand antrifft, der ihm helfen kann.

= dass letztlich also die Servicestelle alle Handelnden im System befdhigt, noch besser fiir
die Patienten und ihre Angehéorigen zu sorgen.

= dass die Servicestelle nicht zur Konkurrenz fiir bereits bestehende Beratungsstellen und
-angebote wird, sondern dass sie kooperiert und anschlussfahig ist.

4.6.3.6 Tragerschaft

Die Trigerschaft der Servicestelle ist eine wichtige Frage fiir ihre Akzeptanz im Netzwerk.
Die Teilnehmer des AKs favorisieren teilweise die AHPV als Trager. Sie bietet sich eventuell

als Plattform an,

= weil sie neutral ist.

= weil mit der Delegiertenversammlung bereits ein Organ besteht, in dem ein sorgfltig
ausgehandeltes und allseits akzeptiertes Vertretungsmodell aller Mitgliedergruppen
(vgl. Anlage 5.4.1) herrscht.

= Es ist aber darauf zu achten, dass eine klare Abgrenzung von der AHPV-Tochter Augs-
burger Palliativversorgung gemeinniitzige GmbH (SAPV-Leistungserbringer) erfolgt.
Erortert wurde auch eine gemeinsame Tragerschaft von Stadt und Landkreis Augsburg. Diese
theoretisch gute Losung, vor allem auch vor dem Hintergrund des Ansatzes ,,compassionate
communities“ (Vgl. Kap. 2.5.4), lasst sich in der Region wohl nicht realisieren, da die Gebiets-
koérperschaften stark unterschiedlich agieren. Die Stadt als grofie Kommune ist eher selbst ak-
tiv, wahrend der Landkreis ,,seinen“ Kommunen (Stidte und Gemeinden) die handelnde Rolle

zuspricht und eher nicht so tief einsteigt.

Sollte dieses Modell dennoch weiterverfolgt werden, muss auf eine klare Neutralitdt zu den

eigenen Héausern und Diensten geachtet werden.

Eine klare Absage gab es fiir die Uberlegung, dass ein einzelner Triger aus dem Netzwerk die

Servicestelle betreibt, da schwer vorstellbar ist, dass andere Triger diesem Modell zustim-



men und die Neutralitat dieser Servicestelle anerkennen.

Theoretisch gibt es drei weitere Modelle eine Tragerschaft, die aber alle schnell verworfen
wurden, weil sie alle komplizierter sind, so dass allein schon der Prozess, der zur Konzeptio-

nierung und Bedarfsklarung einer Servicestelle fithrt, schwer vorstellbar ist.

4.6.3.7 Vorbilder

Fiir die Entwicklung wird es hilfreich sein, sich andere Versorgungsregionen naher anzuse-
hen, die bereits weiter entwickelt sind, z.B.:

= Aachen: Dort ist die ,,Servicestelle Hospiz fiir die StadteRegion Aachen” als Anlaufstelle
fiir andere Leistungserbringer da.

= Essen: das ,Netzwerk Palliativmedizin Essen (npe)“ ist eher netzwerkartig aufgebaut
und dort wird mit unterschiedlichen Bausteinen wie Fallkonferenzen oder Fort- und
Weiterbildungsangeboten versucht, das Miteinander zu unterstiitzen.

4.6.3.8 Aufgaben

Eine zentrale und hochst komplexe Frage ist die nach den Aufgaben der Servicestelle. Bei

der Diskussion iiber die konkreten Aufgaben sind Antworten auf die folgenden Fragen zu
finden:

= Welche Liicken in der Vernetzung und der Versorgung soll die Servicestelle schlieflen?
z.B. eine Liste von hilfreichen Ansprechpartnern, damit Apotheken als niedrigschwelli-
ge Anlaufstellen weiterhelfen konnen.

= Welchen Bedarf soll die Servicestelle decken, z.B. Fehlanfragen reduzieren.
= Wer hat den Bedarf - wer sieht den Bedarf?
= Was soll die Servicestelle leisten — was nicht?

= Welchen Nutzen haben die Versorger von der Servicestelle?
Denn nur wenn eine Organisation fiir sich einen Nutzen sieht, wird sie eine Aufgabe, ein
Ziel, eine Vorgabe etc. auch mit den eigenen Ressourcen unterstiitzen.

Denkbar ist als Aufgabe der Servicestelle eine Art Informationsstelle. Eine heikle Frage ist
dabei jedoch der Umgang mit Wissen, die Biindelung von Wissen. Prinzipiell hilfreich wire

eine Stelle, die weif3, was jeder Versorger leisten kann:



= Ist eine Informationszentrale {iberhaupt denkbar, wo doch jedes Wissensmanagement
auch ,vermintes Gebiet* ist, weil Transparenz immer auch zeigt, was nicht gekonnt wird?

= Was passiert, wenn die Servicestelle z.B. behauptet, Dienst X kann keine Portversorgung
tibernehmen? Der Umgang damit muss vorher geklart werden.

= Wie sind Informationen zu erheben? Eine Erhebung bei den Diensten, welche Aufgaben
sie leisten konnen, wird vorhersagbar das Ergebnis erbringen, dass alle alles leisten konnen.

" Wie ist Erfahrungswissen, informelles Wissen, vertrauliches Wissen (unter der Hand)
zu bewerten und zu behandeln?

" Wie transparent sind die Daten und das Know-how der Servicestelle? Ohne Transpa-
renz gibt es keine Verbindlichkeit. Transparenz ist eine Voraussetzung fiir Vertrauen.

= Wer hat Zugriff auf das Wissensmanagementsystem, in dem z.B. vermerkt sein konnte:
In Heim X gibt es keine Kraft mit palliativer Weiterbildung.

= Das Dilemma liegt zwischen objektivierbaren Fakten auf der einen und Erfahrungs-/
informellem Wissen auf der anderen Seite.

= Qualitatskriterien helfen nach Ansicht des AKs hier nur bedingt weiter.

= Welche Qualifikation haben die Mitarbeiter dieser Servicestelle, das ist mit entschei-
dend fiir Vertrauen und Akzeptanz.

Wie wird das Wissen aufbereitet? Das ist zundchst eine interne Frage nach Technik, aber im

zweiten viel wichtigeren Schritt ist zu klaren, wer wie Zugriff auf das Wissen bekommt:

= Wie werden heikle Informationen (die schlimmen Fille) iibermittelt, wie gespeichert?
= Wer hat Datenbankzugriff?

= Wie 6ffentlich sind welche Daten? Wie lasst sich eine Teiloffentlichkeit (z.B. nur Mitglie-
der) begrenzen, abstufen?

= Werden Telefonanfragen zugelassen?

®  Wird aktiv informiert, z.B. durch Internet, Flyer, Veranstaltungen, Fortbildungen?

Aufgabe einer Servicezentrale kann strukturelle Arbeit sein: Aufbau von Versorgungsstruk-



turen, Verbesserung und Weiterentwicklung vorhandener Prozesse, Stirkung des Netz-

werks, Kontaktpflege, Veranstaltungen, Offentlichkeitsarbeit.

®  Wie kann man einen Prozess generieren, der Liicken oder Probleme aufnimmt und da-
raus Verbesserungen ableitetet und implementiert?

= Es ist zu kldren, wie das zur Gesetzeslage passt: HPG (Individuelle Beratung durch
Krankenkassen), PSG III (Stirkung der Kommunen in der Pflegeberatung)? Ob es
Chancen gibt, die Servicestelle anzudocken, zu kooperieren.

®  Ziel musste sein, die bestehenden Strukturen in der Qualitat zu unterstiitzen.

Als Beispiel fiir einen solchen Prozess wurde z.B. diskutiert, dass die Servicestelle Fille von
nicht gelingender Versorgung sammelt und analysiert. Der Input erfolgt immer von Orga-
nisationsseite (keine Anzeigestelle fiir verdrgerte Patienten). Wenn sich daraus bestimmte
Muster, Liicken, Bedarfe ableiten lassen, spiegelt die Servicestelle das zuriick ins System und

entwickelt zusammen mit den Beteiligten bessere Prozesse.

So kénnte sich beispielweise eine Methodik entwickeln lassen, wie bei der Uberleitung aus
dem Krankenhaus der Spagat zwischen Neutralitat und gezielter Auswahl von Spezialisten
gelingt. Wie also alle Pflegedienste/-heime gleichermafien bei der Uberleitung bedient wer-
den, aber bei besonders aufwendiger Versorgung nur die angefragt werden, die das wirklich
konnen, und dass aber diese Spezialisten dann auch nicht nur die aufwendigen Falle zuge-

schoben bekommen.

Ein weiteres Biindel von Fragen bezieht sich darauf, wie man eine Servicestelle erfolgreich macht:

= Entscheidend wird sein, wie man schon in der Entwicklungsphase daran arbeitet, eine
Vertrauensbasis zu schaffen. Alle Beteiligten miissen ein gutes Gefiihl haben, sonst wird
es schwierig, z.B. mit wichtigen, aber sensiblen Informationen umzugehen.

®  Kann ein phasenweiser Aufbau dieses Vertrauen Schritt fiir Schritt erwerben?

= Die Servicestelle darf keine Konkurrenz sein, keine abgehobene ,allwissende® Stelle,
sondern sie muss die Beteiligten im Netzwerk stark machen.

= Esdarf nicht darum gehen, wer schlecht ist, sondern wie es besser wird.

= Wie erreicht man nachhaltige Verdnderung? AK-Teilnehmerinnen, die bisher schon Er-
fahrung aus der Mitarbeit in Gremien oder in Beratungsstellen haben, berichten von



frustrierenden Erfahrungen, wenn ein Prozess, eine Information, immer wieder kom-
muniziert werden - und dann passiert derselbe Fehler wieder. Wie schafft man Lerner-
folg, Lernwille, Verbindlichkeit? Wie lassen sich Verdnderungen durchsetzen? Wie wird
die bereits bestehende Vernetzung wirksamer, verbindlicher?

= Gibt es Konsequenzen, wenn ein Teilnehmer Verbesserungsbeschliisse nicht umsetzt?

= Sanktionsmoglichkeiten sind schwierig ... aber vielleicht doch moglich? Moglicherweise ist
die Mitgliedschaft im wachsenden Netzwerk kiinftig so attraktiv, dass es auch Moglichkei-
ten gibt, hier Qualitatsanforderungen zu stellen.
So sollen laut HPG die Alten- und Pflegeheime nachweisen, dass sie mit einem Hospiz-
und Palliativnetzwerk kooperieren. Wenn nun jemand deshalb Mitglied im AHPV eV.
wird, weil dies ein Netzwerk ist, dann hitte das Netzwerk die Moglichkeit, Qualitatszie-
le tiber die Zeit einzufordern. Und wer sich keine Verbesserung leistet, wird auch nicht
Kooperationspartner bleiben, weil die Qualitit im Netzwerk nur da attestiert wird, wo
sie auch tatsachlich ist.

= Wer gibt der Servicestelle das Handlungsmandat? Die Auftrage? Wer bremst die Servi-
cestelle ein? Denn die Tendenz zur Ausweitung, zur Verselbstindigung besteht immer.
Hier ist die Anbindung an die AHPV eV. insofern sehr interessant, weil dort iiber Vor-
stand und Beirat bereits ein Aufsichtsgremium bestehen wiirde, das die Servicestelle
und deren Aktivitdten iiberwachen kann.

" Entscheidend fiir die Verbindlichkeit ist auch, ob die einzelne Organisation einen Nut-
zen in der Umsetzung sieht. Wenn aus der Erkenntnis eines Problems heraus (Struk-
turarbeit, s.0.) Losungen erarbeitet werden, dann wird es nur einen Schulterschluss fiir
die gemeinsame Umsetzung geben, wenn jede Organisation einen Nutzen fiir sich sieht.

4.6.3.9 Kosten

Diese Frage ist natiirlich wichtig, kann aber erst weiter verfolgt werden, wenn Trager und

weitere Rahmenbedingungen klarer werden.

Grundsitzlich muss geklirt werden, ob iiber ein Modellprojekt die mit Sicherheit komplexe

Entwicklung einer solchen Stelle finanziert werden kann.

4.6.3.10 Weitere MalBnahmen

Vorausgesetzt, die vom AK favorisierte Tragerschaft des AHPV e.V. wiirde in Delegiertenver-

sammlung und Vorstand beschlossen, wiren folgende Schritte notig:

" Der Vorstand bereitet eine Beschlussvorlage auf der Basis der hier angefithrten Vor-



iiberlegungen fiir die Delegiertenversammlung vor. In der Beschlussvorlage wird der
Vorstand aufgefordert, das bisher diffuse Bild der Servicestelle in Form eines Konzepts
zu konkretisieren.

= Die Delegiertenversammlung beschliefdt und erteilt den Auftrag an den Vorstand, eine
Kldrung in Form einer Konzeption zu erstellen.

= Der Vorstand delegiert diesen Auftrag an einen AK oder erstellt selbst ein entsprechen-
des Konzept.

®  AKoder Vorstand erarbeiten eine Konzeption und geben sie an den Vorstand.

Dieser Prozess Beschlussvorlage = Delegiertenversammlung > Vorstand = Unterauftrag
- Vorstand kann mehrmals durchlaufen werden. Angesichts der Komplexitat und der un-
terschiedlichen Struktur und Interessen der Beteiligten ist dies auch wiinschenswert, damit
die Servicestelle Schritt fiir Schritt entwickelt und bei jedem Schritt die Mitglieder mitge-

nommen werden.

Am Ende wird ein moglichst abgestimmtes Konzept erneut der Delegiertenversammlung

zur Beschlussfassung vorgelegt. Auf Basis dieses Beschlusses erfolgt dann die Umsetzung.
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5.4 AHPV Mitglieder und Delegiertenversammlung

5.4.1 Mitgliederliste

Die Mitglieder des AHPV e.V. sind entsprechend den Gruppen sortiert, die laut AHPV-Sat-

zung auch Delegierte in die Delegiertenversammlung entsenden, Stand Januar 2015:

1. Hospizvereine

Christrose Okumenischer Hospizverein Kénigsbrunn e.V.

Hospiz-Gruppe «Albatros» Augsburg e.V.

Hospizgruppe der Sozialstation Meitingen

Hospizgruppe St. Elisabeth

Hospizverein Zusmarshausen (Sozialstation Dinkelscherben/Zusmarshausen/Welden e.V.)
Okumenische Hospizgruppe Bobingen e.V.

St. Vinzenz-Hospiz Augsburg e.V.

2. Kliniken
Klinikum Augsburg

3. Ubrige Kliniken

Evangelische Diakonissenanstalt Augsburg - diako
Klinik Vincentinum Augsburg gemeinniitzige GmbH
Wertachkliniken (Bobingen und Schwabmiinchen)

4. Palliativstationen

Palliativstation des Interdiszipliniren Zentrums fiir palliative Versorgung (IZPV), Klini-

kum Augsburg

5. Wohlfahrtsverbandlich organisierte Sozialstationen
AWO Kreisverband Augsburg Stadt e.V.

Caritasverband Schwabmiinchen u. Umgebung e.V.
Caritative Dienste Augsburg Nord-West GmbH

Diakonie Sozialstation Augsburg — Lechhausen e. V.
Evang. Sozialstation Augsburg-West GmbH

Kath.-Ev. Sozialstation Augsburg-Goggingen gem. GmbH



KranaNet

Okumenische Sozialstation Gersthofen und Umgebung gGmbH
Okumenische Sozialstation Haunstetten u. Universitit gGmbH

Okumenische Sozialstation Meitingen und Umgebung gGmbH

Okumenische Sozialstation Neusa3-Diedorf-Dietkirch gGmbH

Sozialstation Augsburg Hochzoll Friedberg und Umgebung Okumenische Ambulante Pfle-

ge gemeinniitzige GmbH

Sozialstation Augsburger Land West gGmbH
Sozialstation Augsburg-Lechhausen e. V.
Sozialstation Augsburg-Mitte e.V.
Sozialstation Bobingen gemeinniitzige GmbH
Sozialstation St. Thaddéus e.V.

Verein f. Amb. Kranken- u. Altenpflege St. Ulrich und Afra Augsburg e.V.

Altenhilfe der Stadt Augsburg

AWONIA Ges. fiir Wohnen und Pflege im Alter
CAB Caritas Augsburg Betriebstrager gGmbH
Diakonisches Werk Augsburge. V.

Evangelische Diakonissenanstalt Augsburg-diako

Sozialstation Augsburg Hochzoll gGmbH

Arztlicher Kreisverband (in Vertretung aller Arzte)

APO-CAREeV.
Pflegedienst Deschler GmbH
Pflegezentrum Ederer GbR

AWO Kreisverband Augsburg Stadt e.V.
AWONIA GmbH
BRK - Kreisverband Augsburg-Land



BRK - Kreisverband Augsburg-Stadt
Caritasverband der Di6zese Augsburge.V.
Diakonisches Werk Augsburg

Malteser Hilfsdienst e.V.
10.Gebietskorperschaften

Landkreis Augsburg

Stadt Augsburg

11. Nachsorgeeinrichtungen
Bunter Kreis - Nachsorge gGmbH

12. Angehborige, Betroffene und Betreuer/Vorsorgebevollmachtigte
Nicht besetzt

13. Private stationare Einrichtungen
Pflegezentrum Ederer GbR

14. Weitere Mitglieder

Naturliche Personen

Monika Emmerling

Bernhard Hannemann

Johanna Ruisinger

Hildegard Schwering

Juristische Personen

Herrenbach-Apotheke

Menschen brauchen Menschen e.V. Forderverein fiir PalliativpatientInnen Neusaf3-Steppach
Praxis fiir Physiotherapie Himann

15. Krankenkassen
nicht besetzt

16. Fort- und Weiterbildungseinrichtungen

Hans-Weinberger-Akademie der AWO e.V. Leitung Fort- und Weiterbildung und Beratung
Haus Tobias

Heimerer GmbH



5.4.2 Delegiertenversammlung

Auszug aus der Satzung des AHPV eV. zur Delegiertenversammlung

Die Mitglieder nehmen ihre Rechte in der Delegiertenversammlung wahr. Die Delegier-
tenversammlung stellt die Richtlinien fiir die Arbeit des Vereins auf und entscheidet iiber

Fragen von grundsitzlicher Bedeutung.
Mindestens einmal jihrlich hat eine Delegiertenversammlung stattzufinden.

Die Delegiertenversammlung setzt sich aus den Delegierten der folgenden Mitgliedergrup-

pen, die die Versorgungsrealitit in der Region widerspiegeln, zusammen.

Insbesondere sollen Vertreter aller Teilregionen in der Delegiertenversammlung vertreten

sein:

1. insgesamt zehn Delegierte der Hospizvereine,

2. insgesamt fiinf Delegierte des Klinikums Augsburg,

3. insgesamt fiinf Delegierte der iibrigen Kliniken,

4. insgesamt fiinf Delegierte der Palliativstationen,

5. insgesamt sechs Delegierte der wohlfahrtsverbandlich organisierten Sozialstationen,

6. insgesamt acht Delegierte der wohlfahrtsverbandlichen und kommunalen sta-tiondren

Einrichtungen,

7. insgesamt zehn Delegierte des Arztlichen Kreisverbands (in Vertretung aller Arzte),
8. insgesamt vier Delegierte der privaten Pflegedienste,

9. insgesamt drei Delegierte der Wohlfahrtsverbdnde,

10. insgesamt zwei Delegierte der Kommunen,

11. ein Delegierter der Nachsorgeeinrichtungen,

12. insgesamt zwei Delegierte der privaten stationdren Einrichtungen,

13. ein Delegierter der Angehorigen, Betroffenen und Betreuer/Vorsorgebevollmdchtigten,
14. ein Delegierter der weiteren Mitglieder,

15. ein Delegierter der Krankenkassen,

16. ein Delegierter der Fort- und Weiterbildungseinrichtungen

Die Amtsdauer der Delegierten betrigt drei Jahre. Erneute Delegation ist zuldssig.



5.5 Schnittstellenliste

Die folgende Schnittstellenliste entstand als eine erste Sammlung derjenigen Schnittstellen,
die in den Arbeitskreisen fiir dieses Rahmenkonzept genannt wurden. Die Liste ist alphabe-
tisch und nur leicht gruppiert. Sie ist keinesfalls abschlieflend, aber ihr Umfang zeigt bereits
deutlich, dass Hospiz- und Palliativversorgung selbst in einer begrenzten Region wie Stadt
und Landkreis Augsburg eine enorme Zahl an Beteiligten und Querverbindungen unter den

Beteiligten aufweist.

Arzte

®  Hausirzte

= Kinderirzte

" Fachirzte: Onkologen, Psychoonkologen, Schmerztherapeuten, Psychotherapeuten
®  Kassenidrztlicher Bereitschaftsdienst

®  Notarzte
AHPV e.V.

Apotheken
= Spezialisierte Apotheke: Herrenbach-Apotheke
= Apothekerkammer und Bayerischer Apothekerverband

Bayerische Krebsgesellschaft

Behindertenhilfe
= Einrichtungen
= Offene Behindertenarbeit (OBA)

= Beratungsstelle fiir Unterstiitzte Kommunikation

Besuchsdienste
®  Gemeinden
= Pfarreien

®  Malteser-Besuchsdienst fiir Demenz-Patienten

Betreuung
= Betreuer

= Betreuungsstellen



= Betreuungsvereine

= Betreuungsgericht

Bezirk Schwaben (Kostentrager Sozialhilfe/Eingliederungshilfe)

Bunter Kreis Nachsorge

Fortbildungsanbieter

®  Haus Tobias

Friseur

Fruhforderstellen, Sozialpadiatrische Zentren, Heilpadagogische Einrichtungen

FuRpfleger

Hilfsmittelkompetenzzentren (iberregional)
Home-Care-Unternehmen

Hospizdienste, Kinderhospizdienst

Hospize
= Erwachsene St. Vinzenz

=  Kinder Gronenbach

Kinder- und Jugendhilfe
= Einrichtungen

= Jugendamt
Kinderpalliativnetzwerk Schwaben/Region 10 Oberbayern

Kindertageseinrichtungen
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Kliniken, Kinderkliniken

= Verwaltung

= Sozialdienst

= Krankenschwestern auf Station

= Arzte

= Palliativstation am Klinikum Augsburg
= [ZPV am Klinikum Augsburg

= Notaufnahme

= Aus- und Fortbildungseinrichtungen

Krankenkassen

Landkreis Augsburg
= Besonderer Sozialer Dienst (BSD)
= Seniorenberatung

= Kommunen mit ihren Einrichtungen, z.B. Sozialamt, Soziale Beratung

MDK, Medic Proof
Medien

MFA in den Arztpraxen
Pflegekassen

Pflegedienste
= Kinderkrankenpflegedienste
= Sozialstationen

= Palliativpflegedienste

Politik
= Regierung von Schwaben

= Lokale Abgeordnete

Private Krankenversicherungen (PKV)
Rettungsdienst

Sanitatshauser



SAPV-Team

Schulen
= Allgemeinbildende Schulen

" Fachschulen fiir Gesundheits- und Krankenpflege
Altenpfleger
Seelsorge

= Pfarreien

=  Diozese: Klinikseelsorge, Altenseelsorge, Kontaktstelle Trauerbegleitung

Selbsthilfe

= Elternselbsthilfegruppen
" Alzheimer-Gesellschaft Augsburg

Seniorenberatung
= Stadt

= Landkreis
Seniorenpolitische Beauftragte der Gemeinden

Stadt Augsburg
= Sozialplanung

®  Sozialamt

Stationare Pflege
= Pflegeheime
= Intensivpflege

= Kurzzeitpflege
Telefonseelsorge

Therapeuten
= Physiotherapeuten
= Logopédden



5.6 Verbdnde, Organisationen und Ministerium

Bayerische Stiftung Hospiz: http://www.bayerische-stiftung-hospiz.de/
Bayerischer Hospiz- und Palliativverband (BHPV): http://www.bhpv.de/
Bayerisches Staatsministerium fiir Gesundheit und Pflege

u Bereich Hospiz: http://www.hospiz.bayern.de

L] Bereich Palliativ: https://www.stmgp.bayern.de/gesundheitsversorgung/sterbebeglei-

tung/palliativversorgung/

Bundesarbeitsgemeinschaft SAPV - Biindnis ,,SAPV Bayern® http://www.bag-sapv.de/aus-

den-bundeslandern/
Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin: www.palliativmedizin.de

Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin - Landesvertretung Bayern: http:/www.dgp-
bayern.de/

Deutscher Hospiz- und Palliativverband: http://www.dhpv.de/
Kassenirztliche Vereinigung Bayerns (KVB): https://www.kvb.de/
Landkreis Augsburg: http://www.lra-augsburg.de/

Stadt Augsburg: http://www.augsburg.de/



5.7 Abkiirzungen

AAPYV - Allgemeine Ambulante Palliativversorgung

AG - Arbeitsgruppe

AHPS - Augsburger Hospiz- und Palliativstiftung

AHPV - Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung e.V.
AK - Arbeitskreis

AMK - Arzneimittelkommission der Deutschen Apotheker

APV - Allgemeine Palliativversorgung, d.h.: Die palliative Versorgung von Patientinnen
und Patienten, die (noch) keinen Anspruch auf spezialisierte (= SGB-V-finanzierte)

Versorgung haben.
APV gGmbH - Augsburger Palliativversorgung gemeinniitzige GmbH
ASD - Allgemeiner Sozialdienst
BAK - Bundesirztekammer
BAV - Bayerischer Apothekerverband e.V.
BfArM - Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizinprodukte
BSD - Besonderer Sozialer Dienst
BSG - Bundessozialgericht
BtM - Betdubungsmittel
CAB - Caritas Augsburg Betriebstrager gGmbH
CISM - Critical Incident Stress Management
DGCC - Deutsche Gesellschaft fiir Care und Case Management
DGP - Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP)
DHPV - Deutscher Hospiz- und Palliativverband
DiCV - Caritasverband fiir die Di6zese Augsburg e.V.
DRW - Dominikus-Ringeisen-Werk

G-BA - Gemeinsamer Bundesausschuss



GdB - Grad der Behinderung

GSF - Gold Standards Framework

HPC - Hospice Palliative Care

HPG - Hospiz- und Palliativgesetz

i-APV - integrierte allgemeine Palliativversorgung
TASSW - International Association of Schools of Social Work
IDP - Interdisziplindrer Palliativdienst

IFSW - International Federation of Social Workers
KVB - Kassenirztliche Vereinigung Bayerns

MDK - Medizinischer Dienst der Krankenversicherung
OBA - Offene Behindertenarbeit

OA - Offentlichkeitsarbeit

PKV - Private Krankenversicherung

PMD - Palliativmedizinischer Dienst

PTA - Pharmazeutisch-technische(r) Assistent(in)

PKA - Pharmazeutisch-kaufménnische(r) Angestellte(r)
QPA - Qualifizierter Palliativarzt

SAPPV - Spezialisierte Ambulante Padiatrische Palliativversorgung = SAPV fiir Kinder und

Jugendliche, Briickenteam
SAPV - Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung
SIC - Social Invest Consult (AWO-Tochter)
UE - Unterrichtseinheiten (45 Minuten)
UK - Unterstiitzte Kommunikation

WHO - World Health Organization, Weltgesundheitsorganisation
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