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1 Einleitung

1.1 Vorwort

Auch im Sterben in der gewohnten hiuslichen Umgebung bleiben zu konnen, das ist
ein vielfach formulierter Wunsch, wenn man Menschen dazu befragt, wie sie sich ihr
Sterben vorstellen (Forschungsgruppe Wahlen Telefonfeld 2012).

Die Entwicklung von Palliativversorgungstrukturen und Hospizeinrichtungen, welche
darauf abzielen, ein Sterben unter wiirdigen Bedingungen und mit einer moglichst
hohen Lebensqualitéit zu gewihrleisten, war in Deutschland lange auf den stationiren
Bereich fokussiert (Sabatowski et al. 2000). Der Ausbau ambulanter
Versorgungsstrukturen, welche letztlich dazu dienen kénnten, den Patienten den
Wunsch zuhause zu sterben zu ermdglichen, ist noch relativ jung. Seit 2007 besteht fiir
Patienten mit besonders aufwendigem Versorgungsbedarf und einer besonders
komplexen Symptomatik, die durch die allgemeinen ambulanten
Palliativversorgungsstrukturen nicht hinreichend versorgt werden konnen, der
gesetzliche Anspruch auf eine spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV)
(Sozialgesetzbuch V). Diese Leistung wurde mit dem Ziel eingefiihrt, auch den
Patienten mit besonderem Versorgungsbedarf ein Sterben in der Hiuslichkeit zu
ermdglichen (Gemeinsamer Bundesausschuss 2010). Erste Untersuchungsergebnisse
zeigen, dass durch die Betreuung durch ein spezialisiertes, multidisziplindres Team
tatsdchlich mehr Menschen ein Sterben zuhause ermdglicht werden kann (Lindena et
al. 2011). An welchen Stellen diese Versorgungsform allerdings an ihre Grenzen stof3t,
wann also ein Abbruch der ambulanten Betreuung stattfindet und welche Faktoren

dafiir letztlich ursédchlich sind, das bleibt bisher weitestgehend unbekannt.

In der vorliegenden Arbeit sollten daher die Verbesserungen, die durch die Einfiihrung
der SAPV in der ambulanten Palliativversorgung erreicht werden konnten, aber auch
insbesondere die Grenzen dieser neuen Versorgungsform anhand einer qualitativen

Untersuchung im Raum Neumiinster ndher beleuchtet werden.

1.2  Hintergrund

1.2.1 Uber Palliativmedizin
Laut der aktuellen Definition der World Health Organization ist Palliativmedizin bzw.

Palliative Care ,,ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitéit von Patienten und



thren Familien, die mit den Problemen konfrontiert sind, die mit einer
lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen, und zwar durch Vorbeugen und Lindern
von Leiden, durch frithzeitiges Erkennen, gewissenhafte Einschiatzung und Behandlung
von Schmerzen sowie anderen belastenden /sic/ Beschwerden korperlicher,
psychosozialer und spiritueller Art.* (Palliativ Portal 2013). Die WHO erldutert in
thren Ausfiihrungen, dass es sich bei Palliative Care nicht nur um eine
Versorgungsform der letzten Lebensphase handelt, sondern dass Methoden dieser
Versorgung durchaus auch schon frith im Krankheitsverlauf parallel zu
Behandlungsformen mit zunichst lebensverldngernder Intention,wie Chemotherapie,
verwendet werden konnen (World Helath Organization). Kurativer wie palliativer
Ansatz der Behandlung konnen somit parallel eingesetzt werden und entsprechend der

Bediirfnisse des Patienten ausgeweitet werden.

Die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin ergidnzt hierzu, die Palliativmedizin
bejahe das Leben, sehe das Sterben als einen natiirlichen Prozess und lehne daher

aktive Sterbehilfe ab (Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e.V.).

Es handelt sich somit um eine Versorgungsform, welche in Gegensatz zu kurativ
ausgelegtem medizinisch-pflegerischen Handeln vielmehr auf eine Linderung der
Krankheit und ihrer Symptome und damit auf eine Verbesserung der Lebensqualitit

des Patienten abzielt.

Michael Stolberg zeigt in seinem 2011 erschienen Buch ,,Die Geschichte der
Palliativmedizin®, dass diese Art palliativmedizinischer Tétigkeit bereits ab der frithen
Neuzeit praktiziert wurde. Im Folgenden sollen die Entwicklungsschritte, die Stolberg
dabei herausarbeiten konnte, kurz nachgezeichnet werden.

Schon damals wurde die érztliche Begleitung Schwerkranker und Sterbender als
wichtiger Teil drztlichen Wirkens gesehen. So wurde Mitte des 14. Jahrhunderts
erstmals die sogenannte Cura palliativa erwéhnt. Diese Form der Behandlung meinte
den Einsatz der Gruppe der Paregorika, lindert wirkender Mittel, und wurde einer
radikalen, an den Ursachen orientierten Therapievariante gegeniibergestellt, womit sie
in heutigem Sprachgebrauch auch als symptomatische Therapie bezeichnet werden
konnte. So sollte nach jener Schrift aus dem 14. Jahrhundert ein Arzt in drei
Situationen auf eine kurative Behandlung verzichten: Zum einen, wenn es sich um eine
als unheilbar bekannte Krankheit handele, wenn der Patient die kurative

Behandlungsform ablehne oder wenn eine Behandlung noch groferen Schaden



anrichten wiirde als die Krankheit selbst. Die Cura palliativa meinte dabei zunichst
keineswegs nur die Betreuung Sterbender. Palliare stammt von dem Wort pallium,
»Mantel®, ab und konnte in etwa mit ,,Umménteln* libersetzt werden. Zu der damaligen
Zeit war damit nicht nur das ,,Umménteln des Patienten durch eine fiirsorgliche,
lindernde Therapie gemeint , sondern zum Beispiel auch der Einsatz von Prothesen
oder Kosmetika, was also zu einem ,,Ummaénteln* oder vielmehr ,,Verdecken* der
Krankheitserscheinungen oder korperlicher Méngel fiihren sollte. Die eigentliche
Palliativversorgung Sterbender galt als eine Untergruppe der Palliativversorgung und
wurde als Cura mortis palliativa bezeichnet. Gefiirchtet wurde die Cura palliativa
erronea, eine falschlicherweise durchgefiihrte Palliativbehandlung, welche gewahlt

worden war, obwohl eine kurative Therapie moglich gewesen wire.

Ab dem 17. Jahrhundert setzte sich vermehrt der Begriff Euthanasia palliativa oder
auch Euthanasia medica durch. Ein guter (eu) Tod (thanatos), welcher durch
medizinische Linderung der Krankheitssymptome erreicht werden sollte. Die
Euthanasia war hier zundchst nicht im Sinne eines aktiven drztlichen Hinwirkens auf
einen verfriiht eintretenden Tod zu verstehen.

So wurde die Begleitung Unheilbarer und Sterbender schon friih als drztliche Pflicht
gesehen, war aber durchaus auch immer mit dem Risiko der Rufschddigung verbunden.
Es bestand die Moglichkeit, dass der todliche Ausgang einer Erkrankung letztlich der

Therapie des Arztes zugeschrieben wurde.

Im 19. Jahrhundert wurde der Stellenwert der medizinischen Sterbebegleitung
nochmals durch den kulturellen Wandel und die geringer werdende Bedeutung
religioser Traditionen verstirkt. Es wurde aulerdem erstmals der Begriff der
,palliativen Medizin‘ verwendet, der nun spezieller im Sinne einer Betreuung
Sterbender Verwendung fand.

Auch ein Sterben in Institutionen gewann nach und nach an Bedeutung. Hospitiler
entwickelten sich von einem allgemeinen Zufluchtsort fiir Arme zu Krankenhdusern
mit dem Anspruch, Krankheiten kurativ zu behandeln und nahmen daher vielerorts
keine oder nur eine begrenzte Anzahl sterbender Menschen auf. Zum Teil entwickelten
sie sich dann aber doch zu Institutionen, die sich vermehrt der Versorgung Sterbender
widmeten, wie zum Beispiel das bereits 1780 er6ffnete Niirnberger Armenhaus
,Hundertsuppe‘. Aulerdem wurden vermehrt Einrichtungen zur Behandlung
Krebskranker wie auch an Tuberkulose erkrankter Patienten er6ffnet, die de facto Orte

mit einer hohen Sterblichkeit darstellten. Die ersten Hauser, die tatsdchlich als Hospize
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zur Betreuung Sterbender fungierten, entstanden in England und Irland. So er6ffneten
1879 die irischen ,Sisters of Charity® das ,Our Lady's Hospice for the Dying* nahe
Dublin.

Im 20. Jahrhundert und insbesondere nach dem 2. Weltkrieg riickte die
Palliativversorgung durch die Weiterentwicklung diagnostischer und therapeutischer
Moglichkeiten zunéchst in den Hintergrund. Das Sterben und die Endlichkeit des
Lebens schienen aus den Krankenhdusern verbannt zu werden. In diesem Kontext
holte, wie auch Stolberg erldutert, die amerikanisch-schweizerische Psychiaterin und
Sterbeforscherin Elisabeth Kiibler-Ross in den 1960er Jahren durch ihre
systematischen Forschungen und ihre Verdffentlichungen wie ,,On death and dying*
das Thema Tod und Sterben zuriick in die 6ffentliche Diskussion (Munzinger
Online/Personen - Internationales Biographisches Archiv 2013a). Bei der Griindung
der Hospizbewegung als solcher und der Verbreitung der Hospiz-Idee auf
internationaler Ebene kommt Dame Cicely Saunders eine bedeutende Position zu. Mit
dem Ziel eine bessere Schmerzkontrolle und Vorbereitung auf den Tod mdglich zu
machen, als es bisher auf Krankenstationen {iblich war, griindete die britische Arztin -
nachdem sie Erfahrungen in anderen britischen Hospizen und Krankenhéusern
gesammelt hatte - 1967 das St. Christopher's Hospice im Siiden von London
(Munzinger Online/Personen - Internationales Biographisches Archiv 2013b). Die
Einrichtung der ersten Palliativstation fand - wie Stolberg darstellt - 1975 am Royal
Victoria Hospital von Montreal unter Beteiligung von Belfour Mount statt. Nach einer
Untersuchung am Royal Victoria Hospital fanden die Bediirfnisse Sterbender nur sehr
ungeniigend Beachtung. So entschied man sich, dass Londoner St. Christopher's
Hospital zu besuchen. Unter dem Anspruch eine dhnliche Versorgungsstruktur in dem
Krankenhaus zu etablieren, entstand schlieBlich die erste Palliative Care Unit (Stolberg

2011).

Die Hospiz-Idee, sowie erste moderne Hospiz- und Palliativeinrichtungen, waren

geschaffen.

1.2.2  Die Entwicklung der Palliativmedizin in Deutschland

Die Entwicklung palliativmedizinischer Versorgungsstrukturen geht in Deutschland
auf den Beginn der 1980er Jahre zuriick, als 1983 am Chirurgischen
Universitdtsklinikum Ko6ln die erste Palliativstation eingerichtet wurde (Sabatowski et

al. 2012 ). Dabei war die Entwicklung dieser ersten palliativmedizinischen Einrichtung
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in Anlehnung an die Erfahrungen aus GrofB3britannien entstanden. So wurde auch in
KoIn bereits ein Jahr nach der Er6ffnung der Palliativstation ein Hausbetreuungsdienst
eingerichtet, wie dies auch an dem von Dame Cicely Saunders gegriindeten St.

Christopher's Hospice in London geschehen war (Sabatowski et al. 2000).

Im Zeitraum von 1991-1994 forderte das Bundesministerium fiir Gesundheit im
Rahmen des ,,Modellprogramm([s] zur Verbesserung der Versorgung Krebskranker*
insgesamt 16 Palliativeinheiten. Mit dem Modellprogramm sollte damals ,,eine in
Deutschland bestehende Liicke der medizinischen Versorgung fiir inkurable
Tumorpatienten geschlossen werden*“(Aufderheide und Szymkowiak 1995). Die
wissenschaftliche Begleitung der Fordermafinahme diente dabei der Erfassung und
Beschreibung von Patientenmerkmalen und Behandlungsabléufen, der Beschreibung
der Struktur der Palliativeinheiten, Beschreibung prozessualer Aspekte der Versorgung,
sowie einer Kostenbewertung und Bedarfsplanung fiir Palliativbetten in Deutschland
und stellte somit einen wichtigen Meilenstein in der Férderung und Planung von
Palliativstationen dar. Im Rahmen einer Bedarfsabschédtzung nannten die Autoren der
Porgrammevaluation einen Mindestbedarf von 50 Palliativbetten pro einer Million
Einwohner, setzten aber voraus, dass nur 1/3 der Palliativpatienten auf
Palliativstationen versorgt und 2/3 weiterhin auf Regelstationen betreut

wiirden(Aufderheide und Szymkowiak 1995).

In ihrer 2001 veroffentlichten Bestandsaufnahme zu stationdren palliativmedizinischen
Einrichtungen in Deutschland ermittelten Sabatowski et al. fiir den Zeitraum bis
einschlieBlich April 1999 regional recht unterschiedlich stark entwickelte stationére
Palliativversorgungsmoglichkeiten. Auf die deutsche Bevolkerung umgerechnet lieBen
sich 5,1 Palliativbetten pro 1 Million Einwohner, sowie 6,9 Hospizbetten pro 1 Million
Einwohner ermitteln. Anhand ihrer Arbeit konnten Sabatowski et al. die deutliche
Diskrepanz zu den damals in Deutschland sowie im europdischen Ausland ermittelten
Bedarfszahlen von 50 Betten pro 1 Million Einwohnern darstellen. Aulerdem wurde
deutlich, dass Tumorpatienten hdufiger auf Palliativstationen als in Hospizen betreut
wurden, terminal erkrankte Patienten ohne eine Tumorerkrankung dagegen hiufiger in
Hospizen versorgt wurden, wofiir die Autoren die Entstehung vieler Palliativeinheiten
im Rahmen des ,,Modellprogramm(s] zur Verbesserung der Versorgung Krebskranker*

verantwortlich machten (Sabatowski et al. 2001).

Miiller-Busch et al. stiitzen mit ihrer Arbeit zum Bedarf an Palliativstationen und

Hospizen in Deutschland 2001 die These der stationiren Unterversorgung und zeigten
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weiterhin, dass das sich entwickelnde ,,2-Sédulen-Modell*“ stationirer Versorgung mit
einer Hospiz-Versorgungsmoglichkeit auf der einen und der Versorgung auf einer
Palliativstation auf der anderen Seite durch unterschiedliche Betreuungskonzepte
gepragt war. Wihrend Hospize eher dem Prinzip einer Terminalbetreuung bis zum Tod
zu folgen schienen, zielte die Betreuung auf Palliativstationen eher auf eine
Symptomkontrolle ab, mit dem Ziel, die Terminalbetreuung im héuslichen Bereich zu
ermdglichen. Sie forderten, diese unterschiedlichen Ziele und
Behandlungsschwerpunkte bei der Bedarfsplanung zu beachten und schlossen in ihrer
Forderung ausdriicklich auch den Ausbau ambulanter Versorgungsstrukturen mit ein

(Miiller-Busch et al. 2001).

Der Wegweiser Hospiz- und Palliativmedizin Deutschland wird herausgegeben von
dem Deutschen Hospiz- und PalliativVerband (DHPV) sowie der Deutschen
Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP) und dient seit 1993 zur Dokumentation von
Hospiz- sowie Palliativeinrichtungen im stationidren wie auch ambulanten Bereich und
kann damit zu einer Darstellung der Entwicklung palliativmedizinischer Strukturen
herangezogen werden. Die Daten werden dabei per Fragebogen direkt von den
Einrichtungen erfragt. Es ist darin ein deutlicher Zuwachs von Hospizen wie auch
Palliativstationen zu verzeichnen, wobei seit 2008 die Anzahl an Palliativstationen jene
an Hospizen tibersteigt (siche Abbildung 1 ). Laut Wegweiser Hospiz- und
Palliativmedizin stehen aktuell 192 Hospize und 264 Palliativstationen zur Betreuung
terminal erkrankter, erwachsener Patienten in Deutschland zur Verfiigung (Stand:

07.09.2013) (Sabatowski et al.).
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1996 1999 200 2002 200 2004 2007 2008
[l stationére Hospize
J Palliativstationen

2011

Stand: 1172011
Quelle: Wegweiser Hospiz- und Palliativmedizin und DHPV-Datenbank

Abbildung 1: Entwicklung der stationiren Hospize und Palliativstationen, einschlieBlich

der Einrichtung fiir Kinder (Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V.)

Wie schon deutlich wurde, sind auch ambulante Strukturen fiir eine addquate
Versorgung am Lebensende von Noten. Die Mehrzahl der Biirger wiinscht sich,
zuhause sterben zu konnen (Forschungsgruppe Wahlen Telefonfeld 2012) oder
betrachtet dies sogar als Teil eines Sterbens unter wiirdigen Bedingungen (Klindworth

et al. 2013).

Noch Mitte der 1990er Jahre war dies allerdings nur bei etwa einem Drittel der
Patienten moglich (Gschrey et al. 1997). Dabei wurde die Entwicklung der ambulanten
Betreuungsstrukturen lange tiberwiegend von ambulanten Hospizdiensten dominiert,
welche in Form ehrenamtlich titiger Mitarbeitender vor allem psychosoziale
Unterstlitzung fiir Patienten und Angehorige anbieten (Schindler 2006). Die
pflegerische und medizinische Betreuung erfolgte weiterhin durch einen Pflegedienst
bzw. durch den Hausarzt. Diese Form der ambulanten Versorgung war aus zweierlei
Griinden unzureichend: Zum einen konnten die palliativmedizinischen und -
pflegerischen Tétigkeiten nicht gesondert abgerechnet werden.

Ab April 2005 existierte zwar in der Gebiihrenordung fiir Patienten der Gesetzlichen
Krankenversicherung (GKV) ,,EBM2000plus* die Position 30001
»Palliativmedizinische Betreuung®. Der Gegenwert von weniger als 40 Euro pro

Quartal konnte die entstehenden Kosten allerdings nicht decken (Schindler 2006). Zum
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anderen war fiir Pflegedienste und Hausérzte ohne spezialisierte palliativmedizinische
Weiterbildung eine zufrieden stellende Symptomkontrolle bei schwieriger

Symptomkonstellation nicht immer mdéglich.

Auf dem Hintergrund dieser Ausgangssituation wurde bereits im Rahmen des 106.
Deutschen Arztetages 2003 in K6In der Auf- und Ausbau ambulanter
palliativmedizinischer Strukturen gefordert. Zu dem damaligen Zeitpunkt stand
aullerdem die Einfithrung des diagnoseorientierten Fallpauschalen-Systems (diagnosis-
related group = DRG) kurz bevor, so dass man fiirchtete, schwerkranke Patienten
wiirden in Zukunft noch frither in die Hauslichkeit entlassen und dementsprechend
schnellen Handlungsbedarf bei dem Ausbau ambulanter Strukturen

sah(Bundesarztekammer 2003).

Bei dieser Forderung konnte auf die erfreulichen Ergebnisse einiger ambulanter
Modellprojekte zuriickgegriffen werden: Seit den 1990er Jahren hatten sich in
verschiedenen Regionen Deutschlands Modellprojekte zur Verbesserung der
ambulanten Palliativversorgung gebildet. Diese Projekte erhielten zum Teil
Fordergelder von Seiten des Ministeriums fiir Gesundheit (SUPPORT, s.u.) oder
basierten auf Mischfinanzierungen, welche auch Spendengelder beinhalteten (Home
Care Berlin, s.u.) und boten in unterschiedlichem Mal3e spezialisierte
Beratungstdtigkeit, Pflege oder Mitbetreuung durch einen Palliativmediziner an,
wodurch im Vergleich zu der vorherigen Betreuungssituation ein wesentlich groflerer

Teil der Patienten bis zum Versterben zuhause betreut werden konnte:

Ein Beispiel stellt der Ambulante Hospiz- und PalliativBeratungsdienst (AHPB) des
Christophurus Hospiz Vereins e.V. in Miinchen dar. Hier wurde ab 1991 nach dem
Vorbild der britischen Mcmillan Nurses eine palliativmedizinische Beratungsleistung
als Hilfestellung bei der ambulanten Betreuung Schwerkranker und Sterbender
angeboten (Hirsch 2004). Der Ambulante Hospiz- und PalliativPflegedienst (AHPP)
des St. Jakobus Hospiz in Saarbriicken bot ab 1995 sowohl psychosoziale
Hilfestellungen von Seiten der ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen des ambulanten
Hospizdienstes als auch die Bereitstellung eines palliativmedizinischen Pflegedienstes
mit einer 24-Stunden-Bereitschaft an (Herrlein und Placzek 2004). Ein auf dem Einsatz
eines mobilen drztlichen Dienstes beruhendes Modellprojekt konnte durch ,,Home Care
Berlin“ erprobt werden. Hierbei handelte es sich um ein zunéchst von 1992-1994
durchgefiihrtes Pilotprojekt einer onkologischen Schwerpunktpraxis, in welchem

Tumorpatienten durch spezialisierte Palliativmediziner in Form von Hausbesuchen

13



betreut wurden (Rieger 2004). Ab 1996 nahm das Modellprojekt ,,SUPPORT* unter
Forderung des Bundesministeriums fiir Gesundheit in Niedersachsen seine Arbeit auf
und etablierte ein multidisziplindres Palliative Care Team mit einem 24-Stunden-
Bereitschaftsdienst (Hanekop et al. 2004). Weitere dhnliche Beispiele wéren die
Krebsschmerzinititaive Mecklenburg-Vorpommern (Diemer et al. 2004), sowie das

Tiibinger Projekt ,,Hausliche Betreuung Schwerkranker* (Schlunk und Staab 2002).

Gemein ist diesen Projekten, dass bei einer Evaluation der Betreuungsfille gezeigt
werden konnte, dass - je nach Projekt - etwa 60-70 % -in einem Projekt sogar 86% -
der betreuten Patienten bis zum Lebensende zuhause versorgt werden konnten.
Schindler stellte die Sterbeorte der Patienten in Abhdngigkeit von der zustdndigen
ambulanten Versorgungsstruktur dar. Er verwendete hierfiir die in den Modellprojekten
verschiedener Regionen erhobene Daten (siehe Abbildung 2). Dabei stammten die
Daten des Balkens ,,NRW-AHPD* aus einer Umfrage aus dem Jahr 2002, die weiteren
Daten (,,ohne APD*, , Pflege, ,,Medizin®, ,,Pflege und Medizin*) sind Erhebungen des
Jahres 1999 entnommen. Es ist erkennbar, dass bei der Versorgung durch pflegerisch-
medizinisch gemischte Angebotsstrukturen ein besonders hoher Anteil der Patienten
zuhause versterben konnte (Schindler 2004). In Anbetracht der Tatsache, dass dies
ohne zusitzliche ambulante Versorgungsmodelle fiir nur etwa 30% der Patienten
moglich war (s.0.), der Wunsch in der hduslichen Umgebung sterben zu kdnnen aber
bei einer Mehrheit der Patienten vorhanden war (s.0.), wird der damalige

Handlungsbedarf deutlich.

— ——
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| Pllagahaim I :zu Hause

Abbildung 2: Sterbeorte von Krebspatienten in Deutschland in Abhiingigkeit von der
ambulanten Versorgungsstruktur (Angabe des Sterbeortes in Prozent).

Erlauterungen: APD: Ambulanter Palliativdienst, Pflege: Palliativpflegerischer Beratungsdienst, Medizin:
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palliativmedizinisch-drztliche Angebotsstruktur, Pflege und Medizin: pflegerisch-medizinisch gemischte
Angebotsstruktur, NRW-AHPD: Palliativpflegerische Beratungs- und Pflegedienste aus Nordrhein-Westfalen
(Schindler 2004).

Die Enquete-Kommission ,,Ethik und Recht der modernen Medizin* legte 2005 den
»Zwischenbericht zur Verbesserung der Versorgung Schwerstkranker und Sterbender
in Deutschland durch Palliativmedizin und Hospizarbeit* vor. Hierin empfiehlt sie
unter anderem ,,den Ausbau ambulanter Palliativdienste im Sinne multidisziplinérer
Palliative-Care-Teams* um eine Sicherstellung individueller Beratung und Begleitung
an der Schnittstelle von stationdrem und ambulantem Bereich zu erzielen. Sie sprach
sich auBBerdem fiir eine ,,gesetzliche Regelung zur Absicherung des Anspruchs des
Patienten auf eine bedarfsgerechte Palliativversorgung® (Deutscher Bundestag 2005)

aus.

In diesem Kontext entstand ab 2007 die Entwicklung der Charta zur Betreuung
Schwerstkranker Menschen und Sterbender in Deutschland in welcher in fiinf
Leitsdtzen Ziele und aktueller Handlungsbedarf der Palliativmedizin in Deutschland
formuliert wurden (Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e.V. et al. 2010). Das
Charta-Projekt geht auf einen Kongress der European Association for Palliative Care
im Jahre 2007 in Budapest zuriick, wo die europdischen Fachgesellschaften fiir
Palliativmedizin gemeinsam beschlossen, die Versorgung Schwerstkranker und
Sterbender in Europa in die Wahrnehmung der Offentlichkeit zu riicken und zu

verbessern (Radbruch et al. 2011).

So war eine allgemeine Aufbruchstimmung beziiglich eines Ausbaus und einer

Verbesserung palliativmedizinischer Versorgungsstrukturen zu verzeichnen.

1.2.3  Die SAPV entwickelt sich

Im Rahmen der Gesundheitssreform und des damit verbundenen GKV-
Wettbewerbsstarkungsgesetzes fand im Jahre 2007 schlieBlich eine fiir die ambulante
Palliativversorgung interessante gesetzliche Neuerung statt: Durch die Einfiihrung des
§ 37b zum 01.04.2007 in das Sozialgesetzbuch V wurde ein Anspruch auf
spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV) im Gesetzestext verankert. So
heif3t es hierin wortlich ,,Versicherte mit einer nicht heilbaren, fortschreitenden und
weit fortgeschrittenen Erkrankung bei einer zugleich begrenzten Lebenserwartung, die
eine besonders aufwéndige Versorgung benotigen, haben Anspruch auf spezialisierte

ambulante Palliativversorgung. (Sozialgesetzbuch V)
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Die neue gesetzliche Regelung folgte somit einer wiederholt formulierten Forderung
(s.0.), die Palliativ- und Hospizversorgung in Deutschland zu verbessern und dabei
insbesondere ambulante Strukturen auszubauen.

Von nun an sollte eine entsprechende Betreuung in vertrauter, hduslicher Umgebung
gewihrleistet werden, wozu ausdriicklich auch Einrichtungen fiir Menschen mit
Behinderungen, solche der Kinder- und Jugendhilfe oder auch der stationére
Pflegebereich gezéhlt wurden. Es sollte damit dem Wunsch der Mehrheit der Patienten

entsprochen werden, bis zu ihrem Tod zuhause bleiben zu kdnnen.

Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA), Gremium der Selbstverwaltung im
Gesundheitswesen als Zusammenschluss von Kassenérztlicher Bundesvereinigung
(KBV), der Deutschen Krankenhausgesellschaft (DKG) und des Spitzenverbands der
Gesetzlichen Krankenversicherungen (GKV), wurde damit beauftragt, Inhalt und
Umfang der zu erbringenden Leistungen, sowie genauere Charakteristika der
Erkrankungen, welche anspruchsberechtigte Patienten definieren, festzulegen. Die
entsprechende Richtlinie des G-BA wurde Ende Dezember 2007 fertig gestellt und trat
nach Veroffentlichung im Bundesanzeiger im Mirz 2008 in Kraft. Das Ziel einer
SAPV wird hier folgendermallen definiert:

,Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung gemdl3 § 37b SGB V (SAPV) dient
dem Ziel, die Lebensqualitit und die Selbstbestimmung schwerstkranker Menschen zu
erhalten, zu férdern und zu verbessern und ihnen ein menschenwiirdiges Leben bis zum
Tod in ihrer vertrauten haduslichen oder familidren Umgebung zu ermdglichen. Im
Vordergrund steht anstelle eines kurativen Ansatzes die medizinisch-pflegerische
Zielsetzung, Symptome und Leiden einzelfallgerecht zu lindern.““(Gemeinsamer
Bundesausschuss 2010)

Nach der Richtlinie des G-BA sollten jene Patienten anspruchsberechtigt sein, welche
aufgrund eines besonders komplexen Symptomgeschehens einer besonders
aufwindigen Versorgung bediirfen und im Rahmen einer allgemeinen ambulanten
Palliativversorgung nicht ausreichend versorgt werden konnten. Nach der Richtlinie
zéhlen zu einem solchen komplexen Symptomgeschehen eine

- ausgepriagte Schmerzsymptomatik,

- ausgepragte neurologische / psychiatrische / psychische Symptomatik,

- ausgepréagte respiratorische / kardiale Symptomatik,

- ausgepragte gastrointestinale Symptomatik,

- ausgepragte ulzerierende / exulzerierende Wunden oder Tumore, und eine
- ausgepragte urogenitale Symptomatik*

(Gemeinsamer Bundesausschuss 2010).
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Die Versorgung nach SAPV werde dabei durch ein interdisziplindres Team erbracht,
welches von palliativmedizinisch weitergebildeten Pflegekriften und Arzten sowie von
ambulanten Hospizdiensten gebildet werde. Auch weitere Berufsgruppen sollten -falls
nodtig - einbezogen werden. Dabei ist die SAPV ausdriicklich eine Leistung, die in
abgestufter Intensitét als Beratungsleistung, Koordination der Versorgung, additiv
unterstiitzende Teilversorgung oder vollstdndige Versorgung verfiigbar

ist(Gemeinsamer Bundesausschuss 2010).

Aber was hat man sich nun unter einer spezialisierten ambulanten Palliativversorgung
vorzustellen? Auch darauf gibt die Richtlinie eine Antwort.

So ist als eine der wichtigsten und ersten Bestandteile der Versorgung die
Symptomlinderung genannt. Die Bediirfnisse von Patient und Angehorigen sollen im
Mittelpunkt der Versorgung stehen und auch die psychosoziale Unterstiitzung, sowie

Unterstlitzung im Umgang mit Sterben und Tod wurden als Teil der SAPV benannt.

Der Deutsche Hospiz- und Palliativverband und die Deutsche Gesellschaft fiir
Palliativmedizin haben im Februar 2008 gemeinsame Hinweise zu der Umsetzung der
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung formuliert. Hierin schitzen sie, dass
etwa 10% der Sterbenden in Deutschland Bedarf an einer solchen spezialisierten
Versorgungsform haben werden und dass also die verbleibenden 90% der Sterbenden
auch in bereits bestehenden Strukturen der allgemeinen Palliativversorgung
ausreichend versorgt sein wiirden. Sie vermuten weiterhin, dass ein Palliativ-Care-
Team (PCT) fiir 250.000 Einwohner notwendig sein wiirde, welches dann etwa 250
Palliativpatienten pro Jahr zu versorgen hétte und einen Radius von 30km ab Sitz des
PCTs moglichst nicht {iberschreiten sollte (Deutscher Hospiz- und PalliativVerband
e.V. und Deutsche Gesellschaft flir Palliativmedizin e.V. 2008).

In seinen Empfehlungen fiir die SAPV vom 23.06.2008 erldutert der GK'V-
Spitzenverband, dass der Versorgungsbedarf je nach Region unter anderem zum
Beispiel aufgrund der Altersstruktur differieren konne und empfiehlt daher eine
regionale Bedarfsfeststellung. Laut GKV-Spitzenverband zeige sich die
bedarfsgerechte Versorgung aullerdem darin, dass mehr Menschen als bisher bis zu

ihrem Lebensende zuhause versorgt werden konnten (GKV-Spitzenverband 2012).

Das Erbringen einer SAPV-Leistung sowie die damit verbundene Vergilitung wurden in
§132d SGB V geregelt. Hier ist formuliert, dass die Krankenkassen als Kostentrager

Vertrdge mit nach §37b geeigneten Strukturen abzuschlieBen haben. So wurde in den

17



Jahren 2007 und 2008 anhand des neuen Gesetzestextes in §§ 37b und 132d SGB V,
der dazu ausgearbeiteten Richtlinie des G-BA, der Empfehlungen des GKV-
Spitzenverbands und der Hinweise von DHPV und DGP ein Rahmen fiir eine neue

Versorgungsform in der ambulante Palliativversorgung geschaffen.

Trotz gesetzlichen Rahmens und entsprechender Erldauterungen zu der Umsetzung von
SAPV vollzog sich die Etablierung dieser Versorgungsstruktur allerdings schleppend.
Im Mai 2009 wurde der Mustervertrag des Verbands der Ersatzkassen (vdek) zur
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung présentiert. Der Verband lud andere
Kassen dazu ein, sich dem Vertrag anzuschlieBen. Vielerorts betonten die Vertreter der
Krankenkassen, es ginge bei dem Abschluss von Vertragen nach SAPV -trotz
Einflihrung der Leistung im Rahmen des GKV-Wettbewerbsstirkungsgesetzes- nicht
um einen Wettbewerb unter den Kassen (Klinkhammer und Rieser 2009). Die zum Teil
lange andauernden Vertragsverhandlungen mit den Krankenkassen lieBen aber genau
dies vermuten. So wurden in ldndlichen Regionen zum Teil zweifelhafte Anspriiche an
das Einzugsgebiet sowie die Patientenzahl gestellt und Vertragsabschliisse dadurch
zunichst verhindert oder auch Qualifikationen des Teams angezweifelt (Lotzerich
2010). Zum Teil versorgten neu gebildete SAPV-Teams bereits die Patienten und
konnten iiber teilweise abgeschlossene Vertrage zur Integrierten Versorgung nach §140
SGB V eine Finanzierung ihrer Leistungen ermdglichen. Dies blieb allerdings die
Ausnahme, so dass die Teams zum Teil mangels Vertrigen— in Stellvertretung fiir die
Patienten- eine Finanzierung der SAPV-Leistung iiber Kostenerstattungantrige geltend
machten (Klinkhammer und Rieser 2009). Aus Sicht der Krankenkassen war der Grund
fiir die Verzdgerung der Vertragsabschliisse vielerorts bei den Leistungerbringern zu
suchen, welche nach Aussage der Kassen die Anforderungen an Personal und

Qualifikation nicht erfiillten(Gemeinsamer Bundesausschuss 2009).

Einen Einblick in die Entwicklung der SAPV gewihren weiterhin die Berichte des G-
BA. Ab 2009 erstellte der Gemeinsame Bundesausschuss jahrlich einen Bericht fiir das
Bundesministerium fiir Gesundheit liber die Umsetzung der SAPV- Richtlinie. Der
erste Bericht bezog sich dabei auf den Zeitraum von Januar bis September 2009 und
orientierte sich an den Aussagen der Krankenkassen zu abgeschlossenen SAPV-
Vertragen und - Leistungsfillen. Die daraus ersichtlichen Zahlen geben Zeugnis von

der langsamen Entwicklung der neuen Versorgungsform: Es konnten 797 Vertriage
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nach §132d SGB V sowie 256 Vertriage nach §140a SGB V - und damit als Vertrag im
Rahmen einer Integrierten Versorgung - verzeichnet werden. Laut Selbstauskunft der
Kassen wurden insgesamt 2614 Leistungsfille bewilligt. Dabei bewilligten die
Krankenkassen iiberwiegend zwischen 1 und 20 Fillen. 777 Félle wurden insgesamt

iiber eine Kostenerstattung finanziert.

Die niedrige Anzahl der Leistungsfille pro Krankenkasse sowie der hohe Anteil einer
Finanzierung der Leistungen iiber eine Kostenerstattung l4sst die nur langsame
Entwicklung der SAPV- Vertragslandschaft erahnen (Gemeinsamer Bundesausschuss
2009). Im Bericht des G-BA fiir das Jahr 2010 werden zwar insgesamt bereits 19.479
Leistungsfille aufgefiihrt. Aber auch davon wurde immer noch ein nicht unerheblicher
Teil von 1.433 Leistungsfallen {iber ein Kostenerstattungsverfahren finanziert

(Bundesministerium fiir Gesundheit 2011).

Das Bundesministerium fiir Gesundheit verdffentlicht jahrlich einen Bericht zum Stand
der Umsetzung der SAPV. Dabei bezieht es sich auf den jahrlichen Bericht des G-BA,
welcher in erster Linie Auskunft iiber das Leistungsgeschehen geben soll und auf den
Bericht des GKV- Spitzenverbands, der iiber die Entwicklung des Vertragsgeschehens
berichtet. Der aktuelle Bericht wurde im Januar 2013 verdffentlicht und bezieht sich
auf den Erhebungszeitraum bis einschlieSlich Dezember 2011. Er représentiert die
letzten offiziell verdffentlichten Zahlen zu Leistungsféllen und Vertragsabschliissen
und nennt eine Zahl von 159 kassenarteniibergreifenden Vertrdgen und 46.764 SAPV-
Abrechnungsfillen (Bundesministerium fiir Gesundheit 2013).

Ein Blick auf die aktuelle Anzahl der vergebenen SAPV- Betriebsstittennummern
ergibt 255 vergebene Nummern (Stand: 28.08.2013). Die Vergabe einer Nummer
erfolgt dabei nach Abschluss eines Vertrages zwischen Leistungserbringer und
Kostentrager nach § 132d und gibt damit Auskunft iiber die Vertragsabschlusssituation
(Kassenirztliche Bundesvereinigung 2013)( siche Abbildung 3).

19



Anzahl SAPY-Einnchilungen
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Abbildung 3: Riumliche Verteilung der SAPV-Einrichtungen nach Vergabe der SAPV-
Betreibsstittennummern durch die Kassenéirztliche Bundesvereinigung (Stand: Februar

2013)

Die genannten Zahlen zeugen von einer sich entwickelnden SAPV-Landschaft mit
einer steigenden Zahl abgeschlossener Vertrige, sowie SAPV-Leistungsfille. Fraglich
bleibt allerdings, inwiefern anhand der Zahlen auf eine flichendeckende Versorgung
einer Region geschlossen werden kann. So wurden in einigen Region, wie zum
Beispiel Nordrhein, zwar kassenarteniibergreifende landesweite Vertrage geschlossen.
In anderen Regionen allerdings muss es zu einer gesonderten Einigung zwischen dem
Palliative Care Team und den Kassen kommen. Die Gesamtzahl der Vertrige lisst also

nur eingeschrankt auf den Grad der Versorgung schliefen (Dielmann-von Berg 2012).

Versucht man, anhand der Verteilung der SAPV- Betriebsstdttennummern der KV auf
einen gewissen Grad an Flichendeckung zu schlieBen, so fillt auf, dass die Region
Westfalen-Lippe beispielsweise iiber keine SAPV- Einrichtungen zu verfiigen scheint.
Damit ist man bei einem weiteren Problem angelangt, welches es fast unmdéglich
macht, die Versorgungssituation realistisch einzuschdtzen: der Verschiedenheit der

Vertrdage. In Westfalen-Lippe liegt der ambulanten Palliativversorgung ein Vertrag zu
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Grunde, welcher sowohl allgemeine wie auch spezialisierte Versorgungsangebote in
einem gemeinsamen Vertragswerk verbindet. Dies hat zur Folge, dass mit der Vergabe
der SAPV spezifischen KV-Betriebsstittennummern gesondert verfahren wird und die
Anzahl SAPV-fahiger Palliative Care Teams durch die Informationen der

Kassendrztlichen Bundesvereinigung nicht abgebildet wird.

Das Ausmal} der Unterschiede in Vertrigen und Umsetzung konnten Jansky et al.
eindriicklich in ihrer 2011 ver6ffentlichten Arbeit zeigen. Mit dem Ziel einer Erhebung
zum Stand der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung in Deutschland
evaluierten sie anhand der SAPV-Mustervertrige der jeweiligen Region sowie
semistrukturierter Interviews mit Mitarbeitenden der Palliative Care Teams (PCT) die
Vertragsbedingungen und deren praktische Umsetzung. Dabei zeigte sich

deutschlandweit ein sehr heterogenes Bild:

In allen untersuchten Punkten konnte eine grofle Bandbreite der umgesetzten Varianten
festgestellt werden. So wurden zum Beispiel zum Teil auch Patienten durch die SAPV-
Teams betreut, welche eigentlich nur einer allgemeinen ambulanten
Palliativversorgung (AAPV) bedurft hétten - aus Mangel an entsprechenden
Strukturen. Die PCTs selber bestanden meist zumindest aus Pflegenden und
Medizinern, waren aber teilweise einer Klinik angeschlossen oder im Gegensatz dazu
auch nur im ambulanten Bereich titig. Auch Teams ohne Pflegende oder solche ohne
Arzte konnten ausgemacht werden. Psychosoziale Berufsgruppen fanden in sehr
unterschiedlichem Mal} Beteiligung an der Versorgung. Wihrend in der Region
Nordrhein eine verpflichtende Kooperation mit Seelsorgern und Sozialarbeitern
bestand, gab es in anderen Regionen nur punktuell oder auch gar keine
Beriihrungspunkte. Die Auslegung der abgestuften Versorgung nach Koordination,
Beratung, Teilversorgung oder Vollversorgung, welche in der SAPV-Richtlinie des G-
BA vorgesehen ist, wurde ebenfalls recht unterschiedlich umgesetzt. So wurde eine
Unterscheidung zwischen Teil- und Vollversorgung zum Teil anhand des tiglichen
Zeitbedarfs definiert, zum Teil musste aber auch - zumindest fiir die Pflege - per
definitionem eine Vollversorgung iibernommen werden. Die Vergiitung der PCT-
Leistung fand - je nach Region — iiber eine Fall-, Einsatz-, Tages- oder auch

Wochenpauschale statt (Jansky et al. 2011).

Ein Blick in die einzelnen Regionen zeigt aulerdem, dass die Ausgangsbedingungen,
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aus denen heraus eine spezialisierte Versorgung geschaffen werden sollte, recht
unterschiedlich waren. So bestanden zum Teil bereits Pilotprojekte (s.0.), welche ihre
Arbeit in der Folge im Rahmen von SAPV fortsetzen konnten. In Niedersachsen
forderte die Landesregierung seit Mitte 2006 den flichendeckenden Ausbau von
Palliativstiitzpunkten zu Netzwerken (Jackel und Hardinghaus 2010) und auch in
Brandenburg wurde durch Erstellung eines Gutachtens mit dem Namen ,,Neue Wege in
der Palliativversorgung* durch die Medizinische Hochschule Hannover im Jahre 2005
ein Pilotprojekt eingeleitet (Jickel und Hardinghaus 2010). Auch im Saarland konnte
mit dem Abschluss eines landesweit giiltigen kassenarteniibergreifenden Vertrages zum
1. Januar 2010 auf bereits bestehende Palliative Care Team Strukturen zuriickgegriffen
werden. Hier war bisher nach einem Vertrag der Integrierten Versorgung, wie er in
§140a SGB V vorgesehen ist, gearbeitet worden (Herrlein 2010). Diese Regionen seien
nur als Beispiele fiir die unterschiedlichen lokalen Gegebenheiten bei Start in eine

SAPV genannt.

Die Entwicklung der SAPV in Nordrhein-Westfalen zeigt, wie unterschiedlich mit den
gesetzlichen Rahmenbedingungen und Empfehlungen verfahren werden kann: Wéhrend
sich in Westfalen-Lippe, wie bereits erwihnt, eine Kombination zwischen einer
Regelung fiir allgemeine und fiir spezialisierte ambulante Palliativversorgung im
Vertrag niederschligt, ist in Nordrhein ein SAPV-Vertrag in enger Anlehnung an §§
37b und 132d SGB V entstanden. Die Anforderungen an Leistungserbringer, welche
als SAPV-Team agieren konnen, sind in Nordrhein anspruchsvoller gestaltet. Wirft
man einen Blick in den Vertragstext aus Westfalen-Lippe, so féllt auf, dass hier nicht
etwa ein SAPV-Team sondern ein Palliativérztlicher Konsiliardienst (PKD) den
Vertragspartner auf Seiten der Leistungserbringer bildet. Die palliativpflegerisch
tatigen Pflegedienste werden hier iiber eine gesonderte Vergiitung entlohnt, was auch
den Umgang mit den SAPV-Pauschalen und deren Einsatz in den beiden Teilen des

Bundeslandes grundsitzlich voneinander differieren lasst (Schindler 2010).

Die SAP-Versorgung hatte sich somit von Anfang an regional auf sehr unterschiedliche
Weise entwickelt. Dies entsprach einerseits den Empfehlungen des GKV-
Spitzenverbandes, regional gewachsene Strukturen zu beachten und die PCTs
entsprechend zu etablieren. Andererseits zeugt dies aber auch von einem
unterschiedlichen Verstindnis der gesetzlichen Vorgaben und von sehr verschieden

verlaufenen Vertragsverhandlungen mit den Krankenkassen.
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Eine erste Auskunft {iber die Versorgungssituation in bereits funktionierenden SAPV-
Strukturen konnten die Informationen der Hospiz- und Palliativerhebung (HOPE)
liefern. In diesem seit 1999 existierenden Dokumentationssystem, in welchem
teilnehmende Einrichtungen aus dem stationdren wie auch ambulanten Bereich der
Palliativversorgung Eckdaten der von ihnen versorgten Patienten dokumentieren,
existiert seit Beginn 2009 ein spezifisches SAPV-Modul. Es enthdlt damit in
Zusammensicht von Basis-Modul und SAPV-Modul den von DGP und DHPV
empfohlenen Kerndatensatz zur SAPV-Dokumentation. So konnten fiir den
Erhebungszeitraum Januar 2009 bis August 2010 erste Informationen zu der SAPV aus
den Daten abgeleitet werden. Dabei muss beachtet werden, dass die Informationen zum
Teil von Teams stammen, die zwar bereits Patienten im Sinne einer SAPV versorgten,
aber hierfiir noch keinen giiltigen Vertrag mit den Krankenkassen abgeschlossen
hatten. Weiterhin wurden auch Informationen von geforderten Krebshilfeprojekten, die
bereits vor der Einfiihrung von SAPV bestanden, mit ausgewertet, so dass die

Ergebnisse nicht als unbedingt SAPV-spezifisch gewertet werden konnen.

Einen ersten Aufschluss iiber die ambulante Versorgung von Palliativpatienten mit
speziellem Versorgungsbedarf konnten sie dennoch geben: So zeigte sich hierin eine
Patientenklientel mit einem mittleren Alter von 69,1 Jahren, die in 85,7% aller Fille an
einer Tumorerkrankung litt. In etwa der Hilfte der Félle wurde die SAPV durch den
Hausarzt verordnet. Nach einer Dauer von im Mittel 20,2 Tagen endete die Versorgung
durch SAPV. Dabei konnte gezeigt werden, dass sie bei 19,6 % durch die Ubernahme
in andere Versorgungsstrukturen beendet wurden. Dies war nur in 4,4% der Fille ein
Akutkrankenhaus und in 8,2 % der Fille eine Riickfiihrung in eine allgemeine
ambulante Palliativversorgung. Weitere 7 % der Patienten wurden in Hospizen oder auf
Palliativstationen weiter betreut und 52,6 % starben innerhalb der SAPV- Versorgung.
Die verbleibenden 23,1 % waren zum Auswertungszeitpunkt weiterhin Patienten der
SAPV.

Unter oben genannten Einschriankungen konnte somit fiir die in der Dokumentation
teilnehmenden Einrichtungen eine genauere Charakterisierung der an SAPV
teilnehmenden Patienten stattfinden und gezeigt werden, dass es einem Teil der
Patienten (52,6%) ermoglicht wurde, zuhause zu versterben und auch eine gewisse
Durchldssigkeit der spezialisierten Versorgung in andere Palliativversorgungsbereiche

— so auch die Riickvermittlung in eine allgemeine ambulante Palliativversorgung
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(AAPV) - moglich war (Lindena et al. 2011).

1.3 Studienlage und Forschungsbedarf

SAPYV existiert nun bereits seit 2007 als gesetzlich festgeschriebener Anspruch auf
ambulante Palliativversorgung. In Anbetracht des bereits vorher groen politischen
Interesses an einem Ausbau und einer Verbesserung ambulanter Palliativstrukturen mit
vielerorts stattfindender staatlicher Forderung von Modellprojekten konnte man
annehmen, dass in den seither verstrichenen sechs Jahren eine entsprechend schnelle
und zielfiihrende Umsetzung der Mallnahme stattgefunden habe.

Wie bereits dargelegt wurde, war dies nicht der Fall. Erst allméhlich konnten Vertrige
nach §§ 37b und 132d SGB V abgeschlossen werden und die Versorgung in
entsprechendem Rahmen stattfinden. Ein GroBteil der Vertrige wurde ab dem zweiten
Halbjahr 2009 bis Ende 2010 abgeschlossen (siehe beispielsweise Herrlein 2010;
Jackel und Hardinghaus 2010; Schindler 2010). So bestanden zum Zeitpunkt der
Aufnahme dieser Arbeit im Sommer 2011 {iberwiegend erst ein bzw. hochstens zwei
Jahre wihrende Erfahrungen mit dem Arbeiten im Rahmen eines Palliative Care Teams

unter den Bedingungen des gesetzlichen Rahmens von SAPV.

Es bleibt herauszufinden, inwiefern ein gesetzlicher Anspruch in der Praxis tatsachlich
umgesetzt werden konnte. Konnte das Ziel mit dieser Versorgungsform mehr
Menschen, wie von ihnen gewiinscht, ein Sterben zuhause zu ermoglichen, erreicht
werden? Sind weitere Ziele, die in der Richtlinie des G-BA sowie von der Deutschen
Gesellschaft fiir Palliativmedizin und vom Deutschen Hospiz- und Palliativverband

formuliert wurden, erreicht worden?

Ein Blick in die aktuelle Datenlage zeigt, dass das Wissen dariiber bisher recht
begrenzt ist. Zumindest die Frage, ob das Ziel, mehr Menschen ein Sterben in der
hduslichen Umgebung zu ermdglichen, erreicht werden konnte, scheint mit ,ja‘
beantwortet werden zu konnen. Die ersten Modellprojekte, welche in den 1990ern in
verschiedenen Regionen Deutschlands ihre Arbeit aufnahmen, deuteten bereits darauf
hin, dass eine multidisziplindre Versorgungsstruktur mit speziell palliativ
weitergebildeten Pflegekriften und Arzten eher die Mdglichkeit schafft, am
Lebensende zuhause weiter versorgt werden zu kdnnen (siehe Schlunk und Staab 2002;

Herrlein und Placzek 2004; Diemer et al. 2004; Rieger 2004).
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Und auch jiingere Erhebungen unterstiitzten dieses Ergebnis. So konnten Schéfer et al.
mit threr Auswertung fiir den Raum Bochum aus dem Jahr 2009 zeigen, dass bei der
Versorgung durch ein palliativmedizinisches Netz, bestehend aus ambulantem
Hospizdienst, Palliativpflegedienst und palliativdrztlichem Dienst, 61 von 72 Patienten
(84,8%) zu Hause bleiben konnten (Schifer et al. 2009). Damit entsprach das Konzept
des Palliativnetzes bereits weitestgehend der Forderung nach §§ 37b und 132d fiir
SAPV, auch wenn es zu dem Erhebungszeitraum noch nicht zu entsprechenden
Vertragsbedingungen arbeitete. Es kann damit trotzdem - mit Einschrdnkungen - eine
Auskunft iiber die Versorgungsmoglichkeiten von SAPV-Teams geben. Perner et al.
zeigten 2010 fiir den Raum Leipzig, dass ein Fehlen von spezialisierten Strukturen
hdufig zum Abbruch der ambulanten Versorgung fiihrte und es an psychosozialen
Unterstiitzungsmdglichkeiten mangelte. Sie folgerten in ihrer Arbeit, dass eine
flichendeckende Versorgung mit SAPV-Teams daher notwendig und unumgénglich sei

(Perner et al. 2010).

Die ersten Auswertungen aus Regionen, in welchen Patienten bereits nach SAPV
versorgt wurden, konnten zeigen, dass ein Sterben in hiuslicher Umgebung héufig

ermoglicht werden konnte.

So konnten im Raum Westfalen-Lippe mit der kombinierten Versorgungsstruktur aus
AAPV und SAPV 68,7% der Patienten im hauslichen Umfeld versterben (Lux et al.
2012). In Halle an der Saale waren es sogar 118 von 146 Patienten und damit 91% der
Patienten (Bretschneider et al. 2012).

In Halle (Saale) wurde im Rahmen einer Pilotstudie des Instituts fiir Gesundheits- und
Pflegewissenschaft der Universitit Halle-Wittenberg ein Evaluationsinstrument
entwickelt, welches dazu dienen sollte, medizinisch-pflegerische sowie weitere
erbrachte Maflnahmen der SAPV moglichst vollstindig abzubilden und einen
Uberblick iiber die Versorgungssituation zu geben. Nach Entwicklung eines SAPV-
Dokumentationsanalyseinstruments ( SAPV-DAI ) konnten so erste Daten fiir das
Arbeiten des SAPV-Netzes ,,Elisabeth mobil mbH* in Halle (Saale) fiir den Zeitraum
April 2009 bis Juni 2010 ermittelt werden. Ahnlich wie die bereits zitierten ersten
Ergebnisse des SAPV-Moduls der Hospiz- und Palliativerhebung HOPE konnten
anhand der Ergebnisse aus Halle (Saale) vor allem Charakteristika der SAPV-Patienten
sowie deren Versorgungsbedarf herausgearbeitet werden. So wurde hier ein

Durchschnittsalter von 71 Jahren ermittelt bei Uberwiegen einer Tumorerkrankung als
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Hauptdiagnose (86,3%). Ahnlich wie aus den ersten Daten aus HOPE ersichtlich
wurden 58,6% der Patienten durch den Hausarzt in eine SAPV vermittelt (in HOPE
waren es fiir den Zeitraum Januar 2009 bis August 2010 50,5 % gewesen, Lindena et
al. 2011). Der hdufigste Symptomkomplex (70%) war bei den Patienten des Elisabeth
mobil mbH in Halle (Saale) eine ausgepragte Schmerzsympotmatik (Bretschneider et
al. 2012).

So liegen also bereits erste Ergebnisse dazu vor, inwiefern es Patienten mdglich ist,
unter einer SAPV in der Héuslichkeit zu versterben. AuBBerdem liegen erste
Informationen vor, die es erlauben, Riickschliisse auf den Versorgungsbedarf der

Patienten sowie auf Haufigkeit der Symptome und spezifische Probleme zu ziehen.

Weitere Untersuchungen zur SAPV bestehen zu den Haltungen von Hausérzten und
Angehorigen. Angehdrige erwarten hiernach von der Versorgung durch ein SAPV-
Team insbesondere eine ,,suffiziente Schmerztherapie und Symptomkontrolle* (Wiese
et al. 2009), wiinschen sich aber auch Betreuung und Unterstiitzung in der Sterbephase
und eine Begleitung durch das PCT {iiber den Tod des Patienten hinaus. Nur knapp die
Halfte der befragten Hausdrzte glaubte, dass durch SAPV eine Verbesserung der
Palliativversorgung stattfinden konne. Allerdings konnten sich 86 % der befragten
Allgemeinirzte vorstellen, sich von einem SAPV-Team beraten zu lassen und waren

somit gegeniiber einer Zusammenarbeit offen eingestellt (Schneider et al. 2011).

Die erste grof3 angelegte sozialwissenschaftliche Studie, welche die Wirksamkeit der
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung in Bayern untersucht, wurde von
Schneider et al. in Augsburg durchgefiihrt und 2012 verdffentlicht. Sie konnte zundchst
- dhnlich wie auch andere Studien- zeigen, dass fiir etwa 85% der Patienten, die sich
ein Sterben in der hduslichen Umgebung wiinschten, dies auch moglich war und
Krankenhauseinweisungen und Notarzteinsédtze weitestgehend vermieden werden
konnten. Weiterhin konnte aber auch herausgearbeitet werden, dass fiir ein Gelingen
der SAPV-Versorgung insbesondere drei zentrale Wirkfaktoren von Interesse sind.
Dazu gehdren — laut Augsburger Studie - die Symptomlinderung, das Herstellen einer
Handlungssicherheit fiir Patienten und Angehorige sowie die Herstellung einer

Alltagsrahmung mit entsprechenden Alltagsroutinen (Schneider et al. 2012).

In einer bisher unverdffentlichten Arbeit wurden anhand einer retrospektiven
Fallanalyse die Griinde fiir eine stationdre Behandlung trotz SAPV untersucht. Es

konnte gezeigt werden, dass in einem Grof3teil der Fille eine psychosoziale
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Dekompensation in der Héuslichkeit zu einer Krankenhauseinweisung fiihrte (Henning

et al. 2012).

So gibt es bereits erste Ergebnisse zu der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung, die zeigen, dass deutlich mehr Patienten bis zum Lebensende in
der Héuslichkeit versorgt werden. Auch Rahmen-Informationen wie Alter, Diagnosen
der Patienten, hiufigste Symptome und erbrachte SAPV-Leistungen wurden bereits
dokumentiert und ausgewertet. Erwartungen beteiligter Akteure wie der Hausérzte und
auch der Angehorigen wurden vereinzelt eruiert. Einen neuen Aspekt in den bisherigen
Forschungsergebnissen stellt die Analyse der Wirkfaktoren von SAPV da, wie sie in
Augsburg durchgefiihrt wurde. Und auch die Untersuchung von Henning et al. geht in
der Erforschung der SAPV einen Schritt weiter, indem versucht wird zu verstehen, an
welchen Stellen die Versorgung in Form von SAPV nicht ausreichend ist, um ein

Sterben in der Hauslichkeit zu ermoglichen.

Es wird allerdings deutlich, dass sich die wissenschaftliche Aufarbeitung und
Auswertung der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung noch im
Anfangsstadium befindet.

Da mit dem Anspruch, mehr Menschen ein Sterben in der Hauslichkeit zu ermdglichen,
dem Wunsch einer Mehrheit der Patienten entsprochen wird, sollte es von Interesse
sein, die Versorgung durch SAPV-Strukturen weiter zu eruieren, deren Stirken und
Schwichen herauszuarbeiten und deren Zusammenspiel mit anderen Formen
ambulanter Palliativversorgung zu evaluieren.

Dabei sollte insbesondere niher beleuchtet werden, inwiefern sich gesetzlicher
Anspruch und praktische Umsetzung der SAPV decken. Es sind gerade jene
Forderungen interessant, die nur teilweise oder auch gar nicht umgesetzt werden
konnen. Hier ginge es darum zu evaluieren, warum sie nicht umgesetzt werden konnten
und welche Faktoren letztlich hinderlich waren.

Es ginge darum, eine aktuelle Versorgungssituation besser zu verstehen und Probleme

aufzudecken.

Eine solche Untersuchung soll im Rahmen dieser Arbeit fiir die SAPV im Raum
Neumiinster erfolgen. Die Entwicklung der spezialisierten Versorgungsform in

Neumiinster und die aktuellen Rahmenbedingungen, in welchen sich ambulante
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Palliativversorgung in Neumiinster abspielt, sollen daher im Folgenden dargestellt

werden.

1.4 Die Region Neumiinster

Neumiinster ist eine kreisfreie Stadt mit rund 77.200 Einwohnern, die zentral in
Schleswig-Holstein gelegen ist(Stadt Neumiinster 2013). Das zu der Stadt gehorige
Umland erweitert diese Einwohnerzahl auf etwa 180.000 Personen fiir die Region
Neumiinster. Umgeben wird die Region Neumiinster im Norden vom Kreis Rendsburg-
Eckernforde und Kiel, im Osten vom Kreis Plon, im Westen vom Kreis Dithmarschen

und im Siiden durch Hamburg (Privatarchiv Dr.Wittmaack Neumiinster 2007a).

In Neumiinster geht der Beginn einer interdisziplindren Zusammenarbeit im Bereich
der Palliativversorgung bereits auf das Jahr 2005 zurtick, als das FEK-Friedrich-Ebert-
Krankenhaus NeumiinsterGmbH , die Hospizinitiative e.V. sowie die Pflege Diakonie
gGmbH Neumiinster gemeinsam eine Projektgruppe griindeten und ein Konzeptpapier
erarbeiteten, welches zu einer Verbesserung der palliativen Versorgung beitragen sollte

(Privatarchiv Dr.Wittmaack Neumiinster 2007a).

Das Friedrich-Ebert-Krankenhaus ist dabei das ortliche Akutkrankenhaus mit dem
Auftrag der Schwerpunktversorgung, welches auBBerdem {iber eine seit 1997 bestehende
Palliativstation mit fiinf Palliativpflegeplétzen verfiigt (Friedrich-Ebert-Krankenhaus
Neumiinster). Die Hospizinitiative besteht seit 1996 und ist ein Verein mit dem Ziel der
Umsetzung des Hospiz-Gedankens, welcher Sterbenden und ihren Angehdrigen
ehrenamtliche Sterbe-und Trauerbegleitung im ambulanten wie auch stationdren
Bereich zur Seite stellt (Die Hospiz-Initiative Neumiinster e.V.). Die Pflege Diakonie
ist als Anbieter ambulanter pflegerischer Leistungen in der Region Mittelholstein aktiv
und représentierte in diesem Zusammenschluss Erfahrungen und Meinungen aus

ambulanter Pflegetitigkeit (Diakonie Altholstein).

Im April 2007 schlossen das FEK, die Hospizinitiative Neumdiinster, sowie die
Pflegediakonie schlieBlich eine Kooperationsvereinbarung mit dem Ziel ein Palliative-
Care-Team fiir die Region Neumiinster aufzubauen, den ,,Versorgungsbruch* an der
Schnittstelle stationdr/ambulant zu liberwinden, den Ausbau der palliativen Fort- und
Weiterbildungsangebote fiir Pflegende und Arzte voranzutreiben, sowie eine
Vertretung gemeinsamer Interessen gegeniiber Kostentrigern und Institutionen zu

etablieren (Privatarchiv Dr.Wittmaack Neumiinster 2007b). Zu den ersten
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gemeinsamen Aktivititen der neu gebildeten Kooperation, die seit 2008 unter dem
Namen Hospiz- und Palliativnetz Neumiinster (HPNN) auftrat, gehdrten gemeinsame
Fallbesprechungen, durch die eine Analyse der aktuellen palliativen
Versorgungsrealitdt stattfinden konnte. Als Ergebnis lieen sich damals drei
Hauptproblemfelder eruieren: eine iiberwiegend unzureichende Schmerztherapie,
Maingel in der Kooperation der beteiligten Versorgungsteilnehmer, sowie eine
Uberforderung der Angehérigen (Privatarchiv Dr.Wittmaack Neumiinster 2008a). Als
Konsequenz aus diesen Ergebnissen wurde ein durch den Palliativmediziner der
Palliativstation ausgerichteter zweimonatlich tagender Qualitétszirkel
Palliativmedizin/Schmerztherapie fiir Hausdrzte eingerichtet und es wurden weiterhin
Hospitationsmoglichkeiten auf der Palliativstation fiir ambulante Pflegekrafte
geschaffen. Durch diese Neuerungen fand zum einen ein Austausch zwischen ambulant
und stationér Tétigen statt. Zum anderen konnte eine Fort- bzw.

Weiterbildungsmdglichkeit fiir die an der Versorgung Beteiligten angeboten werden.

Die vernetzte Arbeit als Palliative Care Team wurde allerdings schlieBlich auch durch
eine entscheidende finanzielle Unterstiitzung erleichtert: Mit dem Ziel einer
Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung in Schleswig-Holstein wurden
durch das Ministerium fiir Soziales, Gesundheit, Familie, Jugend und Senioren des
Landes Schleswig-Holstein im Jahre 2007 sowie in den Folgejahren Fordermittel zum
Ausbau interdisziplinédrer Palliative Care Teams zur Verfligung gestellt. Unter den
geforderten Projekten befand sich auch das Hospiz- und Palliativnetz Neumiinster, so
dass aus den Fordergeldern unter anderem die Stelle einer Koordinatorin gezahlt
werden konnte (Privatarchiv Dr.Wittmaack Neumiinster 2008a). Im Jahr 2008 konnten
so die ersten Uberleitungen von der Palliativstation des FEKs in den ambulanten
Bereich stattfinden und die vernetzte Zusammenarbeit mit der ambulanten Pflege sowie
den Hausérzten erprobt, evaluiert und weiterentwickelt werden. Das Angebot einer 24-
Stunden-Rufbereitschaft fiir die ambulant versorgten Palliativpatienten und ihre

Angehorigen war zu dem damaligen Zeitpunkt noch nicht moglich.

Auf die Initiative des Ministeriums fiir Soziales, Gesundheit, Familie, Jugend und
Senioren Schleswig-Holstein schlossen sich aulerdem 14 schleswig-holsteiner
Projektgruppen, die sich in unterschiedlichen Stadien des Aufbau eines PCTs befanden,
zu der Arbeitsgemeinschaft spezialisierte Palliativversorgung Schleswig-Holstein

(ASPVSH) zusammen (Privatarchiv Dr.Wittmaack Neumiinster, Ewald 2009).
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Nachdem der gesetzliche Anspruch auf eine spezialisierte ambulante
Palliativversorgung seit April 2007 in Kraft getreten war, galt es nun, Vertrdge mit den
Kostentragern im Sinne des § 132d SGB V abzuschlieen, um die Versorgung durch
ein PCT entsprechend abrechnen zu kénnen. Dazu bildete die ASPVSH eine
Arbeitsgemeinschaft (AG) ,,Krankenkassen® und konnte somit eine gemeinsame
Position schleswig-holsteiner PCTs gegeniiber den Kostentragern geltend machen.
Dabei beschlossen die im ASPVSH verbundenen Projektgruppen, nicht etwa parallel
einzeln mit den Krankenkassen zu verhandeln, sondern geschlossen unter der Leitung
der AG ,,Krankenkassen* auf einen gemeinsamen fiir Schleswig-Holstein giiltigen

Vertrag hinzuarbeiten.

Das erste Treffen beider Seiten fand dabei bereits 2007 nach Inkrafttreten des
gesetzlichen Versorgungsanspruches statt. Zu diesem Zeitpunkt waren die
Krankenkassen nicht bereit sich auf Vereinbarungen einzulassen und beschlossen auf
die Verdffentlichung der Richtlinie des Gemeinsamen Bundesausschusses zur
Umsetzung der SAPV zu warten um konkreter diskutieren zu konnen. Nach der
Herausgabe der Richtlinie im Dezember 2007 und deren Verdffentlichung im
Bundesanzeiger 2008 verwiesen sie weiterhin auf die noch nicht verdffentlichten
Empfehlungen des GKV-Spitzenverbandes nach § 132d Abs. 2 SGB V, welche
schlieBlich am 23.06.2008 veroffentlicht wurden. Doch auch bei Vorliegen der
Richtlinie, nach Veroéffentlichung der Empfehlungen des GKV-Spitzenverbandes, nach
iiber einem Jahr regelmiBiger Verhandlungssitzungen und einem seit ebenfalls iiber
einem Jahr bestehenden gesetzlichen Versorgungsanspruch fiir Patienten kam es nicht
zu einer Einigung (Darstellung nach Informationen aus dem Experten-Interview vom
01.02.2012 mit S. Czekay-Stohldreier, AG ,,Krankenkassen®, Friedrich-Ebert-
Krankenhaus Neumiinster). Im Protokoll einer Sitzung von Kostentrdgern und AG
,,Krankenkassen aus dem Juli 2008 heif3t es hierzu wortlich ,,Sollte bis zum
01.10.2008 keine vertragliche Regelung zwischen der ASPVSH und den Kostentragern
zu Stande kommen, werden die Leistungserbringer Kosteniibernahmeantrige

einreichen.““(Privatarchiv Dr.Wittmaack Neumiinster 2008b).

Inzwischen hatte die AG ,,Krankenkassen‘ Kontakt zu anderen Bundeslandern wie
zum Beispiel nach Hamburg aufgenommen und Erfahrungen zu den

Vertragsverhandlungen austauschen konnen. Andere Palliative Care Teams hatten
bereits zum Teil bei fehlendem Vertragsabschluss eine Versorgung im Sinne einer

SAPV durchgefiihrt und in diesen Féllen stellvertretend fiir deren Patienten
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Kosteniibernahmeantrige an die entsprechenden Krankenkassen gestellt — ein

Vorgehen, was dann zunichst auch Umsetzung in Neumiinster fand.

Im Februar 2009 schlielich kamen die Verhandlungen auf Landesebene zwischen den
Krankenkassen und der AG ,,Krankenkassen* komplett zum Erliegen. Der Verband der
Ersatzkassen teilte den PCTs mit, weitere gemeinsame Verhandlungen abzulehnen und
nunmehr mit einzelnen Anbietern auf der Grundlage des unter den Krankenkassen
abgestimmten Vertrages verhandeln zu wollen (Privatarchiv Dr.Wittmaack
Neumiinster 2009a). Die AG ,,Krankenkassen® traf sich weiterhin, um sich iiber statt
gehabte Verhandlungen auszutauschen und die Positionen der Teams beziiglich eines
Vertrages aufeinander abzustimmen. Dabei wurde die damals bekannte Vertragslage
aus Hessen préferiert, worin eine gestaffelte Tagespauschale, eine separate Vergiitung
der Beratung sowie eine Koordinationspauschale je Tag und nicht je Fall vorgesehen

war.

Im Juli 2009 kam schlie8lich die unerwartete Nachricht, es habe einen ersten
Vertragsabschluss in Schleswig-Holstein gegeben (Privatarchiv Dr.Wittmaack
Neumiinster 2009b). Dieser Vertrag enthielt weder die gewiinschte gestaffelte
Tagespauschale noch die Koordinationspauschale je Tag und war - auch unabhéngig
davon - zu Konditionen abgeschlossen worden, die den Projektgruppen der ASPVSH
fiir die Umsetzung einer Versorgung nach SAPV als nicht angemessen erschienen.

Aber die MalBstébe fiir die folgenden Verhandlungen waren somit gesetzt.

Im April 2010 kam es zum Vertragsabschluss zwischen dem HPNN und den
Krankenkassen. Das darin enthaltene Vergiitungsmodell sah eine einmalige Beratungs-
und Koordinationspauschale je Fall sowie eine Tagespauschale fiir eine Teil- bzw.
Vollversorgung vor (Privatarchiv Dr.Wittmaack Neumiinster 2010) Unter diesen
Bedingungen setzte das Hospiz- und Palliativnetz seine Téatigkeiten nun im Rahmen
eines abgeschlossenen SAPV- Vertrags fort und nannte sich nunmehr ,Pflege und
Service Zentrum Neumiinster GmbH*. Etwa ein Jahr spéter, im Jahre 2011, kam es
bereits zu ersten Abidnderungen des Vergiitungsmodells. Die Tagespauschale fiir Teil-
bzw. Vollversorgung wurde in diesem Rahmen gekiirzt, so dass die Finanzierung der

SAPV-Leistung eine nochmalige Verschirfung erfuhr.

Seit dem Vertragsabschluss im Jahre 2010 hat das HPNN weitere Kooperationspartner
aufgenommen. Es arbeiten derzeit fiinf niedergelassene Hausérzte mit der

Weiterbildung ,Palliativmedizin®, zwolf ambulante Pflegedienste mit Palliative-Care-
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Pflegekriften sowie eine wechselnde Anzahl ehrenamtlich titiger MitarbeiterInnen der
Hospizinitiative darin mit. Eine wichtige Kooperation besteht weiterhin mit der
Palliativstation des FEKSs. Der zustdndige Koordinator ist derzeit sowohl fiir die
Organisation der Versorgung stationdrer Patienten, die in eine ambulante SAPV
entlassen werden, zusténdig, als auch fiir die Koordinationstatigkeit der Versorgung als
solcher im ambulanten Bereich. Das Team versorgt momentan etwa 15 bis 18 Patienten
gleichzeitig (nach Informationen aus einem Telefonat vom 03.09.2013 mit T.
Quackenbriigger, Koordinator SAPV-Netz Neumiinster).

Fiir die Sicherstellung eines flichendeckenden Angebots von SAPV wird Schleswig-
Holstein derzeit insgesamt von acht Palliative Care Teams und einem tiiberregional
tatigen Team fiir spezialisierte ambulante padiatrische Palliativversorgung abgedeckt

(siche Abbildung 4 ).
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Abbildung 4: SAPV-Teams in Schleswig-Holstein nach Regionen:

1: PCNN Kreis Schleswig-Flensburg,Kreis Nordfriesland u. Flensburg, 2: PCT 24 Rendsburg-Eckernforde , 3:PCT
Kreis Steinburg, Pinneberg, Dithmarschen, 4: HPNN Hospiz- und Palliativnetz Neumiinster, 5: Netzwerk Palliative
Care im Kreis Herzogtum Lauenburg ¢.V., 6: Palliativnetz Travebogen gGmbH, 7: Palliativnetz &stliches Holstein

(P6H) e.V., 8: PCT Kiel und Umgebung. (Privatarchiv Dr.Wittmaack Neumiinster 2010).

Fiir die Region Neumiinster soll nun untersucht werden, inwiefern durch die

Einflihrung einer ambulanten Versorgung nach SAPV ein Sterben in der Hiuslichkeit
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eher moglich geworden ist und an welchen Stellen noch immer -trotz SAPV-
Schwierigkeiten bei der ambulanten Versorgung von Palliativpatienten bestehen. Im
Folgenden wird die hierfiir gewéhlte Methodik genauer erldutert.

Die Bezeichnung ,Hospiz- und Palliativnetz Neumiinster (HPNN)* wird in dieser
Arbeit zur Vereinfachung weiterhin fiir die nun als ,Pflege und Service Zentrum

Neumiinster GmbH* bezeichnete SAPV-Struktur in Neumunster verwendet.
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2  Material und Methode

Die Fragestellung der Arbeit wurde anhand zweier im Kontext ambulanter
Palliativversorgung in Neumiinster tdtiger Gruppen untersucht. So sollten einerseits die
Berufsgruppen, welche im Rahmen des HPNNs an einer spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung beteiligt sind, im Mittelpunkt der Untersuchung stehen.
Andererseits sollte aber auch die Sichtweise der Hausédrzte, welche mit dem HPNN
gemeinsam ambulante Palliativpatienten betreuen, in die Bearbeitung der Fragestellung
einflieBen. Das folgende Kapitel beschreibt nacheinander das methodische Vorgehen
der Arbeit beziiglich der Gruppe der Mitarbeitenden des HPNNs sowie der Gruppe der

Hausérzte in Neumtnster.

2.1  Untersuchung der Gruppe der Mitarbeitenden des HPNN’s

2.1.1 Wahl der Methode

Es sollte durch entsprechend geeignete Erhebungsinstrumente analysiert werden, wie
die in dem HPNN Arbeitenden die Weiterentwicklung der Palliativversorgung nach
SAPV-Einfiihrung bewerteten. Dabei galt es einerseits herauszuarbeiten, an welchen
Stellen die spezialisierte ambulante Versorgung in den Augen der Mitarbeitenden ein
deutliches Benefit darstellte. Andererseits interessierte die Frage, in welchen
Versorgungsbereichen trotz SAPV-Struktur Probleme bestanden. So sollte untersucht
werden, inwieweit der gesetzliche SAPV-Anspruch, Menschen ein Sterben zuhause zu
ermdglichen, tatsdchlich umgesetzt werden konnte und inwiefern sich die
Formulierungen der Richtlinie des G-BA in der Versorgungsrealitit wiederfanden. Es
sollte somit deutlich werden, wie viel von den Verbesserungs- und
Ausbaunotwendigkeiten in der ambulanten Palliativversorgung durch SAPV

tatsdchlich angekommen ist.

Es konnte davon ausgegangen werden, dass ein rein quantitatives
Erhebungsinstrument, wie beispielsweise ein standardisierter Fragebogen, nicht dazu
geeignet ist, diese Fragen zu beantworten. Hier ging es vielmehr darum, das
Zusammenspiel verschiedener an der Versorgung beteiligter Akteure, ihre Interaktion
mit dem Patienten und dessen Angehorigen und die Versorgungssituation mit daraus
entstehenden Problemen zu verstehen. Nach Flick kénnen im Rahmen einer

qualitativen Forschungsmethodik ,, Methoden so offen gestaltet werden, dass sie der
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Komplexitit im untersuchten Gegenstand gerecht werden konnen* und dienen dem
Ziel ,Neues zu entdecken und empirisch begriindete Theorien zu entwickeln“(Flick
2010). Dementsprechend sollte den oben genannten Anspriichen an eine addquate
Forschungsmethodik durch den Einsatz eines qualitativen Forschungsinstruments
Rechnung getragen werden. Mittels der Durchfiihrung von Leitfadeninterviews mit
Mitarbeitenden der verschiedenen Berufsgruppen des HPNNs sollten die genannten
Forschungsfragen inhaltlich abgedeckt werden. Dabei konnte davon ausgegangen
werden, dass durch die Wahl eines Leitfadeninterviews als Erhebungsinstrument nicht
nur spezifische Erfahrungen und Meinungen des Interviewpartners besser in das
Gesprich einflieen konnten, sondern auch insgesamt eine grof3ere inhaltliche Tiefe
erreicht werden konnte, als dies bei der Durchfiihrung einer standardisierten Erhebung

der Fall gewesen wire.

Ein vor Interview-Antritt vorbereiteter und fiir alle Interviews angewandter Leitfaden
diente dazu, inhaltlich bestimmte Themenbereiche in den Gesprachen abzudecken.
Dabei stand es dem Interviewer frei, den Leitfaden dem Gesprach angemessen
abzuwandeln. Kam eine Fragestellung bereits an anderer Stelle inhaltlich zur Sprache,
so wurde sie folglich ausgelassen. AuBerte sich der Interviewpartner weitreichender zu
einer Fragestellung, so wurde dies aufgegriffen und ihm der entsprechende Raum
gegeben, so dass das individuelle Wissen des Interviewpartners in den Daten

abgebildet wurde.

Ergénzend zu dieser qualitativ ausgerichteten Erhebung sollte ein quantitatives
Instrument eingesetzt werden um den Informationsgehalt der Interviews zu erweitern,
einzelne Aussagen der Interviews eventuell verstdndlicher werden zu lassen und in der
Zusammensicht ein tieferes inhaltliches Verstindnis fiir den Sachverhalt zu erlangen.
So erhielten die Interviewteilnehmer nach dem durchgefiihrten Interview einen
Fragebogen mit Aussagen zu der Palliativversorgung im Rahmen des HPNNs und

sollten sich entsprechend dieser Aussagen positionieren.

Durch diese Kombination von qualitativem und quantitativem Erhebungsinstrument
fand eine Triangulation statt, wie sie schon Denzin als Strategie zur Theorienbildung
vorschlug (Denzin 1989). Flick sieht hierin den ,,Ansatz der Geltungsbegriindung der
Erkenntnisse, die mit qualitativen Methoden gewonnen wurden, [...] wobei die
Geltungsbegriindung nicht in der Uberpriifung von Resultaten, sondern in der
systematischen Erweiterung und Vervollstindigung von Erkenntnismoglichkeiten

liegt* (Flick 2010). Dementsprechend sollte auch in dieser Arbeit durch die Ergdnzung
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der Leitfadeninterviews durch standardisierte Fragebdgen keine eigentliche
Uberpriifung der qualitativ erhobenen Daten stattfinden, sondern eher auf einen
Zugewinn an Informationen und Versténdnis fiir den Sachverhalt gehofft werden.
Im Folgenden wird die Erstellung und der Einsatz der Instrumente nacheinander

detailliert erlautert.

2.1.2  Die Instrumente

2.1.2.1 Der Interviewleitfaden

Der Interviewleitfaden sollte Fragestellungen zu den fiir die Arbeit relevanten
Themenbereichen enthalten und somit im Gesprich eine Stiitze fiir den Interviewer
sein, anhand derer er das Gesprich leiten und bestimmte fiir die Fragestellung der

Arbeit relevante Themenbereiche abdecken konnte.

Der Leitfaden fiir die vorliegende Untersuchung wurde nach eingehender
Literaturrecherche und Einarbeitung in das Thema erstellt. Dabei wurden die fiir die
Untersuchung relevanten Fragenkomplexe zu der Umsetzung der gesetzlichen
Forderungen und der Richtlinie des G-BA aus den entsprechenden Texten erarbeitet.
Weitere Fragestellungen zu der spezifischen Versorgungssituation der Patienten sowie
hiufig auftretenden Problemen der Palliativversorgung entstanden nach einem
Expertengesprach mit Dr. Klaus Wittmaack, drztlicher Leiter der Palliativstation des
Friedrich-Ebert-Krankenhauses Neumiinster. Im Sinne eines Pretests wurde der
Interviewleitfaden durch die Durchfiihrung zweier Interviews mit Mitarbeitenden des
HPNNSs erprobt. Die Probeinterviews wurden im Hinblick darauf ausgewertet, ob die
Fragen nach Intention der Verfasserin verstanden wurden. AuBBerdem wurde
untersucht, inwieweit es den Interviewpartnern moglich war, Themen weiterfithrend zu
erldutern und ihre eigenen Erfahrungen und Meinungen entsprechend im Gespriach
abzubilden. Fragenkomplexe, die diesen Anspriichen nicht gerecht wurden, wurden

entsprechend abgeédndert.

Um alle im HPNN kooperierenden Berufsgruppen und deren Ansichten angemessen in
den Daten reprisentieren zu kdnnen, wurden jeweils mehrere Teilnehmer aus der
jeweiligen Gruppe gewihlt, so dass nach Durchfiihrung der Interviews eine inhaltliche

Sattigung festgestellt werden konnte.

Der Erstkontakt zu dem jeweiligen Interviewpartner fand telefonisch statt. Bet Wunsch
nach weiteren Informationen wurde vor dem eigentlichen Termin des Interviews der

Informationsflyer ,,Forschungsvorhaben. Die Palliativversorgung im Raum
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Neumiinster. Erfolge und Probleme nach Einfiihrung der spezialisierten ambulanten
palliativen Versorgung (SAPV)* (siche Anhang) per Post zugeschickt. Die Interviews
fanden in den jeweiligen beruflichen Réaumlichkeiten der Interviewpartner in
Neumiinster im Zeitraum von September bis Dezember 2011 statt, wobei eine

Interviewpartnerin -wegen Krankheit - telefonisch interviewt wurde.

Aufbau des Interviewleitfadens

Der Leitfaden bestand aus vier Teilen:

- Der erste Teil sollte einen Gesprachseinstieg in das Themengebiet der
Palliativarbeit darstellen. Der Interviewpartner wurde nach seinen Aufgaben
innerhalb der ambulanten Palliativversorgung im Raum Neumiinster gefragt und
sollte sich weiterhin dazu dullern, ob bzw. inwiefern sich seine Arbeit nach
Einfiihrung des SAPV-Vertrags verdndert habe. Es folgte die Bitte um eine
Stellungnahme dazu, wie sich der SAPV-Vertrag auf die Palliativarbeit in
Neumiinster ausgewirkt habe; mit entsprechender Nachfrage, in welchen Punkten
man von einer Verbesserung der Versorgung sprechen konne und in welchen
Punkten eher keine Verbesserung der Versorgungssituation ausgemacht werden
konne.Des Weiteren sollte zur Sprache kommen, inwiefern es bei der Umsetzung
der SAPV in Neumiinster Probleme gegeben habe.

- Der zweite Teil des Leitfadens bezog sich insbesondere auf die Zufriedenheit mit
der Arbeit des HPNNs. Dabei wurden zum einen technische Aspekte der
Zusammenarbeit beleuchtet. Es wurde danach gefragt, ob es in der Kooperation
Interessenkonflikte oder unklare Zustédndigkeiten gebe. Des Weiteren wurden
Fragen dazu gestellt, ob es Situationen gebe, in denen eine Versorgung des
Patienten durch SAPV nur zdgerlich starten konne. Neben diesen eher technisch-
organisatorischen Aspekten der Zusammenarbeit im HPNN ging es in diesem
Abschnitt des Leitfadens aber auch um die praktischen Ergebnisse der
Zusammenarbeit Es wurde gefragt, inwiefern die Patienten durch das Netzwerk
ausreichend palliativ versorgt werden konnten bzw. in welchen Momenten dies
nicht moglich sei. Dabei stand speziell auch die Frage nach einer
Krankenhauseinweisung im Vordergrund und die Griinde, die zu einer solchen
fiihren konnten. Dieser Teil des Interviewleitfadens beinhaltete schlieBlich auch die
sehr zentrale Frage, inwieweit der Interviewpartner den Wunsch, zu Hause zu

sterben, durch die Arbeit des HPNN als erfiillbar bewerte.
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- Der dritte Teil des Leitfadens bezog sich vornehmlich auf die Umsetzung der
Richtlinie des G-BA. Wie bereits in der Einleitung erwéhnt, ist der G-BA nach
Inkrafttreten der gesetzlichen Grundlage zur SAPV damit beauftragt worden, die
Einzelheiten fiir die praktische Umsetzung einer solchen SAPV innerhalb einer
Richtlinie zu definieren. Die Fragen befassten sich nun damit, inwiefern der
Interviewpartner die zentralen Forderungen der Richtlinie in der Praxis in
Neumiinster umgesetzt sah. Die Fragen richteten sich auf die Forderung nach
Versorgung von individuellen Bediirfnissen der Patienten und der Angehdrigen.
Weiterhin wurde gefragt, ob bzw. inwiefern Patienten und Angehorige
Unterstiitzung beim Umgang mit Sterben und Tod erhalten wiirden.

- Der vierte und letzte Teil des Leitfadens stellte einen Ausblick in die Zukunft der
Palliativversorgung dar. Der Interviewpartner wurde gefragt, an welchem Punkt fiir
ihn Verbesserungsbedarf bestehe und er erhielt auerdem Raum dafiir sich zu
duflern, wie eine solche Verdnderung in seinen Augen stattfinden konne. Das
Leitfadeninterview schloss mit der Moglichkeit fiir den Interviewpartner, weitere
bisher nicht angesprochene Punkte hinzuzufiigen, die ihm wichtig und relevant

erschienen.(Leitfaden siche Anhang)

2.1.2.2 Der standardisierte Fragebogen

Der Fragebogen stellte den quantitativen Teil der Erhebung dar. Er enthielt Aussagen
zu der SAP-Versorgung im Raum Neumiinster durch das HPNN. Die Befragten
konnten sich durch Beantwortung auf einer 5-stufigen Likert-Skala, welche die Stufen
Htrifft gar nicht zu*, , trifft eher nicht zu®, , trifft teils zu, teils nicht zu*, , trifft eher zu*,
Hrifft sehr zu* enthielt, zu den Aussagen positionieren. Wollten sie dabei zu einer
Aussage keine Stellung beziehen oder konnten dies nicht, da sie durch ihre Arbeit
keine Erfahrung in diesem Bereich gemacht hatten, so stand die Option ,,keine

Antwort* zur Verfiigung (Fragebogen siche Anhang).

Die zu bewertenden Aussagen repréisentierten dabei Anforderungen, die an eine SAPV
von Seiten der Gesetzgebung sowie palliativmedizinisch erfahrener Akteure im
Gesundheitswesen gestellt werden. Dabei wurden zur Erstellung des Fragebogens
dhnlich wie bei der Erstellung des Leitfadens drei wesentliche Quellen zu Rate
gezogen:

- Die erste Quelle war die Richtlinie des G-BA, worin die praktische Umsetzung des
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§37b zur spezialisierten ambulanten Palliativversorgung formuliert ist
(Gemeinsamer Bundesausschuss 2010). An Hand des Fragebogens konnte erfragt
werden, wie sehr die Teilnehmenden Kernpunkte der Richtlinie auch tatsidchlich in
der praktischen Umsetzung erfiillt sahen.

- Die zweite Quelle bildeten die so genannten 13 Aachener Thesen (Miiller et al.
2010). Diese wurden im Februar 2010 bei einem Arbeitstreffen von im
palliativmedizinischen Bereich Tatigen verschiedener Professionen im
Zusammenschluss mit Ulla Schmidt, Bundesgesundheitsministerin a.D., aufgestellt,
um den Nachbesserungsbedarf fiir die Umsetzung der Gesetzeslage zu
verdeutlichen. Auch hieraus wurden wichtige Forderungen fiir die
Zusammenstellung der im Fragebogen vertretenen Aussagen verwendet.

- Die dritte Quelle bildete die Stellungnahme von Dr. Wittmaack, der als
Palliativmediziner im Friedrich-Ebert-Krankenhaus tétig ist und daher sowohl die
im palliativmedizinischen Bereich wichtigen Bediirfnisse einschétzen kann, als
auch den Kontext der Palliativarbeit im Raum Neumiinster kennt. Auch er benannte
aus seiner Sicht wichtige Eckpfeiler der ambulanten Palliativversorgung, die
darauthin als weitere Quelle fiir die Formulierung der im Fragebogen
vorkommenden Thesen verwendet werden konnten.

Dabei gaben diese Thesen wichtige Punkte der ambulanten palliativen Versorgung

wieder. Die Teilnehmenden bezogen durch das Ausfiillen des Fragebogens Stellung

dazu, wie sehr sie diese wichtigen Eckpfeiler der ambulanten Palliativversorgung

umgesetzt sahen.

2.1.3 Auswertung

2.1.3.1 Auswertung des qualitativen Teils

Die Interviews wurden wihrend der Durchfithrung per Diktiergerit aufgezeichnet und
anschliefend transkribiert. Dabei sollten die Gespriache wortlich iibernommen werden
und anschlieBend als komplettes Textmaterial der Auswertung zugefiihrt werden. Die
Auswertung der Interviews folgte im Sinne einer qualitativen Inhaltsanalyse den
Vorschldgen Mayrings. Nach Mayring kann anhand einer zusammenfassenden
Inhaltsanalsye versucht werden, ,,alles Material zu beriicksichtigen und systematisch
auf das Wesentliche zu reduzieren (Mayring 2010). So erfolgte zunéchst in mehreren
Einzelschritten eine Zusammenfassung des Materials und eine Kategorienbildung. In

einem weiteren Schritt erfolgt eine formale Strukturierung des Materials.
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Im Rahmen der Zusammenfassung kam es zunichst zu einer Paraphrasierung
inhaltstragender Textstellen. Es folgte eine Generalisierung der Paraphrasen und damit
die Herstellung eines gemeinsamen Abstraktionsniveaus. Zuletzt wurden zwei
Reduktionsschritte durchgefiihrt. Im ersten Schritt wurden dabei bedeutungsgleiche
Paraphrasen ausgestrichen; im zweiten Schritt wurden die verbleibenden Paraphrasen
entsprechend gebiindelt. Die Aussagen wurden zum Schluss in einem
Kategoriensystem zusammengestellt. Das Kategoriensystem konnte durch die
Anwendung auf den Text nochmals als solches tiberpriift werden (Z-Regeln nach
Mayring, Mayring 2010). AbschlieBend kam es zu einer formalen Strukturierung,
welche sich hier an der thematischen Struktur des Interviewleitfadens orientieren sollte.
Die Auswertung wurde in dem Programm Weft QDA vorgenommen, einer Software
zur Unterstiitzung der Analyse von Text-Daten, wie in diesem Fall der
Leitfadeninterviews.

Es wurden insgesamt 14 Mitarbeitende aus dem Hospiz- und Palliativnetz Neumiinster
interviewt. Dabei dienten die ersten zwei durchgefiihrten Gespréche, wie bereits
beschrieben, der Uberpriifung und Weiterentwicklung des Interviewleitfadens, so dass
insgesamt zwOlf Gespriche in die Auswertung per qualitativer Inhaltsanalyse
einflieBen konnten. Die zwdlf Interviewpartner bilden die verschiedenen
Berufsgruppen wie folgt ab:

Es wurden drei Palliativpflegende aus jeweils unterschiedlichen im HPNN
kooperierenden Pflegediensten interviewt. Weiterhin wurden drei Arzte in die
Befragung eingeschlossen, wovon zwei als Palliativmediziner in der ambulanten
Versorgung titig sind und eine Arztin auf der Palliativstation des FEK Neumiinster
arbeitet. Als Koordinationskrafte konnten drei Personen interviewt werden, darunter
eine Koordinationskraft fiir den ambulanten Bereich, eine Person, welche die SAPV-
Organisation fiir bisher stationdr versorgte Patienten organisiert und eine weitere
Person, die die entscheidende Koordination auf Seiten der Hospizinitiative durchfiihrt.
Zwei Hospizdienstmitarbeiterinnen standen ebenfalls fiir ein Gespriach zur Verfiigung.
Auch mit einer Psychoonkologin, welche allerdings tiberwiegend im Friedrich-Ebert-

Krankenhaus tétig ist, wurde ein Interview durchgefiihrt.

Die Kategorien werden im Text vorgestellt und jeweils anhand von Beispielen aus den

Interviews erldutert.
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2.1.3.2 Auswertung des quantitativen Teils

Die Auswertung des quantitativen Erhebungsteils erfolgte durch eine graphische
Darstellung der Stellungnahmen der Mitarbeitenden. Nach einer entsprechenden
Auszdhlung der je Aussage und je Likert-Skalenniveau getroffenen Anzahl an Stimmen
erfolgte eine Ubertragung der Daten in das Tabellenkalkulationprogramm der Software
fiir Textverarbeitung ,,Open Office* und eine Darstellung in Form gestapelter
Balkendiagramme.

Es handelte sich hier um eine sehr kleine Stichprobe (n=12). Die Auswertung konnte
daher nicht den klassischen Giitekriterien quantitativer Erhebungen entsprechen und
sollte auch nicht so verstanden werden. Vielmehr galt die Ergénzung durch den
Fragebogen dazu, die Ergebnisse dieses Teils in Zusammensicht mit den Ergebnissen
der Interviews betrachten zu konnen. Hieraus konnte ein Zugewinn an Informationen
und ein tieferes Verstindnis fiir den Sachverhalt gewonnen werden.

Zehn der zwolf an die jeweiligen Interviewpartner vergebenen Fragebogen wurden
vollstindig ausgefiillt und konnten somit in die Auswertung in Form einer graphischen

Darstellung einflieRen.

2.2 Untersuchung der Gruppe der Hausirzte

2.2.1 Wahl der Methode

Die Bearbeitung der Fragestellung sollte auBerdem anhand von Interviews mit einer
weiteren Gruppe von in Neumiinster im Bereich ambulanter Palliativversorgung
Agierender stattfinden: den Hausérzten. Fiir ein genaueres Verstindnis der Interaktion
der Versorgungsteilnehmer in Neumiinster, der dabei entstehenden Probleme und der
Griinde dafiir ist es wichtig, die Einstellung der Hausérzte als Primérversorger
gegeniiber der SAPV in der Region Neumiinster besser zu verstehen.

Somit wird das Interesse an einer Untersuchung der Einstellung der Hausérzte
verstandlich. Auch in diesem Fall war ein Interview als qualitatives
Erhebungsinstrument geeignet, da es um das Verstdndnis komplexerer
Zusammenhinge ging und davon ausgegangen werden konnte, dass ein solches
Verstidndnis des Sachverhalts durch ein Interview besser erzielt werden konnte als
unter Verwendung eines quantitativen Erhebungsinstruments. Auch mit den
Hausérzten erfolgte der Erstkontakt telefonisch. Die Interviews fanden bei Zustimmung

zur Teilnahme in den beruflichen Rdumlichkeiten der Arzte in Neumiinster statt.
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2.2.2  Das Instrument

Der Interviewleitfaden fiir die Gespridche mit den Hausérzten der Region Neumiinster

(sieche Anhang) wurde in Anlehnung an die Ergebnisse der Gespréache mit

Mitarbeitenden des HPNNs konzipiert. Es sollten jene Probleme und

Konfliktsituationen zur Sprache komme, die aus den HPNN-Gespriachen

herausgearbeitet werden konnten. Des Weiteren sollte die Rolle der Hausérzte in der

ambulanten Palliativversorgung in Neumiinster besser verstanden werden und die

Einstellung der Arzte gegeniiber der neuen SAP-Versorgungsstruktur evaluiert werden

konnen. Der fiir die Gespréche erstellte Leitfaden setzte sich dabei aus vier

Themenkomplexen zusammen.

- Zunéchst sollte erhoben werden, welche Erfahrungen der Hausarzt bisher im
Bereich der Palliativversorgung gesammelt hatte, welchen Problemen er dabei
begegnete und wie er diese 16sen konnte.

- Im ndchsten Schritt sollte es darum gehen, wie der Hausarzt entsprechende
Informationen iiber die spezialisierte ambulante Palliativversorgung und die Arbeit
des HPNNs erhalten hatte.

- Darauthin wurde die Zusammenarbeit mit dem Palliativnetz, die Position des
Hausarztes in diesem Gefiige und die Kooperation in der ambulanten
Palliativversorgung insgesamt thematisiert.

- Als letztes sollte - wie auch schon in den Gespriachen mit den Mitarbeitenden des
HPNN - auch hier ein Ausblick in die Zukunft stattfinden und die

Verbesserungsmoglichkeiten der Palliativversorgung sollten zur Sprache kommen.

2.2.3 Auswertung der Hausarzt-Interviews

Die Auswertung erfolgte in Anlehnung an Mayring als qualitative Inhaltsanalyse, wie
bereits fiir die Auswertung der Interviews mit Mitarbeitenden des HPNNs beschrieben.
In mehreren Schritten wurde zunichst eine Zusammenfassung des Textmaterials
vorgenommen und anschlieBend eine Kategorienbildung durchgefiihrt. Auf diese
Weise wurden die Informationen und Haltungen der Hausédrzte inhaltlich in dem
Kategoriensystem abgebildet.

Die Darstellung der Ergebnisse erfolgt im Text, wobei die herausgearbeiteten
Kategorien und Subkategorien jeweils mit Beispielen aus den Interviews ergianzt
werden.

Es konnten Interviews mit acht Arzten durchgefiihrt werden, die in Neumiinster bzw.
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der Region Neumiinster in der hausérztlichen Versorgung tétig sind. Dabei wurde auch
hier das erste Interview zur Uberpriifung und Nachbesserung des Interviewleitfadens
angewandt. Sechs Interviews konnten in die Auswertung per qualitativer Inhaltsanalyse
einflieBen. Ein Interview wurde von der Auswertung ausgeschlossen, da es sich um
einen ambulant titigen Internisten handelte, der allerdings nicht im eigentlichen Sinne

an der hausérztlichen Versorgung beteiligt war.

2.3  Ethik

Auf die Durchfiihrung eines Ethikvotums konnte bei dem vorliegenden Studiendesign
verzichtet werden. Die Zustimmung der teilnehmenden Interviewpartner erfolgte - nach
ausfiihrlicher Information - miindlich wie auch schriftlich (siche Anhang). Die
Bearbeitung der erhobenen Daten bzw. des Interviewmaterials wurde in anonymisierter
Form durchgefiihrt, so dass aus dem Material keine Riickschliisse auf die Person

gezogen werden konnen.
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3 Ergebnisse - Gespriche mit den Mitarbeitenden des
HPNN

3.1 Kategorienbaum

Im Folgenden wird zur Ubersicht zunichst der Kategorienbaum vorgestellt, welcher
anhand der Interviews mit den Mitarbeitenden des HPNNS erstellt werden konnte. Die
iibergeordneten Kategorien orientieren sich dabei eng an der Struktur des
Interviewleitfadens. In der Folge wurden untergeordnete Kategorien und - wenn

notwendig - weitere Subkategorien gebildet.

1. Auswirkungen von SAPV auf die Palliativver sorgung in Neumunster

Veranderungen der Arbeitsbedingungen durch SAPV

e Vortele
o Arbeitserleichterung durch notwendige Zusatzqualifikation
o Arbeitserleichterung durch vernetztes Arbeiten
o Gesonderte Entlohnung fur Palliativversorgung

¢ Nachteile
o |solierte Zustandigkeit im Pflegedienst
o Grof3e Anzahl an Versorgungsteilnehmern

Probleme der Anfangsphase
e Verhandlungen mit Krankenkassen/Finanzierbarkeit der Leistungen
Mangel an ausgebildeten Palliativkraften
Zusammenwachsen der K ooperati onspartner
Mangelnder Informationsfluss
Skepsis der Hausérzte

Verbesserung in der Palliativversorgung durch SAPV
e Sicherheit durch Erreichbarkeit
e Keine Budgetzwange fiir die Arzte/ Sichere Medikamentenverfiigbarkeit
e Qualitéatssteigerung der Versorgung
e MehranZeit

Noch keine Verbesserung in der Palliativver sorgung durch SAPV
e Begrenztheit der Versorgung durch das Team
Mangelnde Unterstiitzung nachts
Mitarbeit und Belastbarkeit von Angehérigen sind notwendig
Keine tellstationdre V ersorgungsmaglichkeit
Fehlen einer spezialisierten Apothekenbereitschaft
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2. Patientenver sorgung inner halb des HPNNs

Zusammenar beit mit den K ooper ationspartnern im HPNN

Zusammenarbeit Palliativpflege und Palliativmediziner
Zusammenarbeit der Palliativpflegedienste
Wichtigkeit des jour fixe

Elektronische Kommunikation im Netzwerk

Grenzen der Versorgung im HPNN

Uberforderung der Angehérigen
Dynamik der Krankheit
Zu hoher zeitlicher Aufwand

Notwendigkeit einer Krankenhauseinsweisung trotz HPNN

In Akutsituationen

Bel unkontrollierbaren Symptomen
Zu Diagnostik oder Therapie

Aus Angst

Umsetzbar keit des Wunsches zuhause zu sterben

maoglich/eher moglich/unter Bedingungen moglich

3. Umsetzung der Richtlinie des Gemeinsamen Bundesausschusses

Bediirfnisse des Patienten

gute Symptomkontrolle

Sicherheit durch Ansprechpartner
Unterstiitzung nachts

direkte Verflgbarkeit des Teams

Riicksicht auf gewiinschten Betreuungsumfang
Riicksicht auf individuelle Bedurfnisse
psychoonkol ogische/psychosoziale Betreuung

Bedurfnisse der Angehdrigen

Sicherheit einer angemessenen medizinisch-pflegerischen Versorgung
Sicherheit der Erreichbarkeit eines kompetenten Ansprechpartners
Entlastung

Gesprachsbedarf

Aufklarungsbedarf

Angehoriger bleiben dirfen

Unter stiitzung beim Umgang mit Sterben und Tod

Umfang nach Wille von Patienten und Angehdrigen
Aufklarung
Unterstiitzung durch Hospizmitarbeiterinnen

4. Ideen und Zukunftsper spektiven

weitere K ooperationspartner

teilstationdre oder mehr stationére Palliativversorgungsmaglichkeiten
vermehrte Zusammenarbeit mit den Hospizhelferinnen

Einsatz von Psychoonkologie

Kontinuitét der Versorgung durch einen Palliativmediziner
Verbesserung der Kooperation mit den Hausérzten

Bekanntheitsgrad von SAPV und Ausweitung auf weitere Patientengruppen
mehr Zeit fir Koordinati onstatigkeit

EDV -gestiitzte Kommunikation

zentrale Materialanlaufstelle

Finanzierung tiberdenken

Tragerschaft Gberdenken
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3.2  Auswirkungen von SAPV auf die Palliativversorgungssituation
in Neumiinster

Die Einfithrung einer spezialisierten ambulanten Palliativversorgung flir den Raum
Neumiinster bringt einige Verdnderungen mit sich: Patienten sollen nun — wie in der
gesetzlichen Grundlage seit bereits Dezember 2007 vorgesehen — die Moglichkeit
haben, ihren Anspruch auf palliative Versorgung zu Hause geltend zu machen.
Inwiefern dieser Anspruch in der Umsetzung eines Konzeptes zur multidisziplindren
ambulanten Versorgung am Lebensende tatsdchlich seine Realisierung findet, dazu
nahmen die Mitarbeitenden des HPNNs Stellung und sprachen dabei auch zunéchst
dariiber, welche Verdnderungen sich fiir ihr ganz konkretes praktisches Arbeiten

ergeben:

3.2.1 Verianderungen der Arbeitsbedingungen durch SAPV

Die Verdnderungen fiir die an der Palliativversorgung beteiligten Berufsgruppen wie
Pflegende, Seelsorgende sowie Arzte und Arztinnen bestehen im Wesentlichen —
wiederum in Anlehnung an die gesetzliche Grundlage- aus dem interdisziplindren
Versorgungskonzept sowie der notwendigen speziellen Palliativweiterbildung. Das

Gros der Befragten sah in diesen Anderungen iiberwiegend Vorteile:

3.2.1.1 Vorteile

a) Zugewinn durch die notwendige Zusatzqualifikation ,,Palliative Care
/Palliativmedizin*

Nach den Empfehlungen des GKV-Spitzenverbandes wird bei Pflegenden, Arztinnen
und Arzten eine 160-stiindige Weiterbildung in Palliative Care bzw. in Palliativmedizin
sowie ein umfangreicher Erfahrungsschatz beziiglich der Versorgung von
Palliativpatienten vorausgesetzt um in der Palliativversorgung im Rahmen von SAPV
tatig werden zu konnen.

Insbesondere von Seiten der Palliativpflegekrifte wurde der Zugewinn an Kenntnissen
durch die Zusatzqualifikation als hilfreich empfunden, schwierige Situationen
differenzierter bewerten und entsprechend handeln zu kénnen:

,»Ich [kann] eben durch diese Palliativ-Care-Ausbildung, mit dieser
Vorbildung, anders auf bestimmte Symptome reagieren [...].Wir haben vom Arzt
eine Bedarfsmedikation und ich kann einschitzen, ja, jetzt braucht er diese
Bedarfsmedikation. [...] Ich hab’ einen anderen Blick bekommen, fiir bestimmte
Situationen. Ich [...] verfall’ nicht gleich in so einen Aktionismus, sondern ich
kann auch erst mal mit Ruhe mir das anschauen und dann eben handeln.* (B3,
43-48)
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Auch der Umgang mit der Arbeitsbelastung im Palliativbereich kann durch die
spezialisierte Ausbildung anders ausfallen:

» |.-.] die spezielle Ausbildung [...] ist natiirlich fiir die Pflegekréfte und
fiir die Arzte schon mal ein besseres Standbein, [...] dass die sich dann selber
auch abgrenzen [...] [und] da nicht so schnell [...] [eine] Uberarbeitung oder ein
Burnout kommen kann. (B4, 66-69)

Der fachliche Austausch der verschiedenen Berufsgruppen wird ebenso von der
notwendigen Palliativausbildung der Beteiligten erleichtert:
»Dass wir jetzt natiirlich bei speziellen Problemen auch noch mal auf
Partner treffen, die auch sozusagen diese Kenntnisse mitbringen. Dass man ein
bisschen mehr eine Sprache spricht.” (B7, 174-176)
b) Zugewinn durch vernetztes Arbeiten
Die Mehrheit der Befragten sagte aus, dass die Palliativversorgung durch das vernetzte
Arbeiten im Rahmen des Hospiz- und Palliativnetzes leichter geworden sei. Zunéchst
wurde in den Augen der Befragten durch die Struktur des HPNNs ein Teil der
organisatorischen Arbeit, welcher sonst in Palliativsituationen von Pflegediensten
sowie Arzten {ibernommen werden musste, abgenommen:

,uns ist liber die Koordination [...], in dem System, eine [...] Aufgabe
abgenommen worden, die sehr positiv ist, ndmlich Daten [...] von fremden
Patienten zu erfassen, Strukturen schon vorzubereiten und dann gesammelt und
geordnet an den Pflegedienst abzugeben.* (B10, 165-168)

Die Kommunikationswege zwischen den Pflegenden und dem zustdndigen
Palliativmediziner sind direkter geworden und die Gefahr einer ungewollten
Krankenhauseinweisung ist durch die Zustandigkeit eines Palliativmediziners, der den
Patienten bereits kennt, minimiert:

,[...]diese gute Zusammenarbeit mit den Arzten, dass wir die direkt
anrufen konnen und sofort auch einen Facharzt, der eben die Patienten alle kennt
[...]. [...] ich kann sofort mit ihm kommunizieren. Ich kann ihn zu jeder Tages-
und Nachtzeit bei Bedarf anrufen und muss nicht den Notarzt anrufen, der diesen
Patienten nicht kennt und der ihn sofort in die Klinik einweisen wiirde.* (B3, 86-
91)

Als wichtigen Vorteil nannten einige Befragte auch die Verbesserung der Kooperation
von ambulantem und stationdrem Bereich. Wo sonst miithevoll daran gearbeitet werden
musste, dass Ubergaben zwischen den Bereichen gut verliefen, ist jetzt eine neue

Ebene der Kooperation entstanden:
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,»Ich denke auch der Austausch zwischen den Pflegediensten und der
Station ist enger geworden. Also [...] sich Beratung zu holen oder durch die
gemeinsame Uberleitung von der Station, [...] [sowie] die Aufnahme von der
Palliative-Care-Schwester im ambulanten Bereich...da ist ganz viel Vernetzung
passiert und [...] das [...] find’ ich ganz positiv* (B8, 66-72)

Nach den Aussagen der Mitarbeitenden findet die Forderung der Richtlinie des
Gemeinsamen Bundesausschusses nach einer liickenlosen Versorgung iiber die

Sektorengrenzen also durchaus Umsetzung in Neumiinster.

¢) Gesonderte Honorierung der Palliativversorgung

Zwei Palliativpflegende gaben auch zu bedenken, dass sich die Honorierung der
Palliativpflege wesentlich verdndert habe. Bereits die Tatsache, dass Palliativpflege als
aufwindiger erkannt werde und gesondert entlohnt werde, stelle eine Verbesserung
gegeniiber der bisherigen Versorgungssituation da:

»Allerdings war es vorher eben so, dass die palliative Versorgung nicht
bezahlt worden ist. Wir haben nur [...] Hausliche Krankenpflegeleistungen in
Anspruch genommen und dariiber muss[te] das eben abgedeckt werden. (B6, 66-
69)

,»Mir sind die Moglichkeiten freigegeben worden, Menschen mit
erginzenden Leistungen auch finanziert helfen zu konnen und nicht immer
dariiber nachgriibeln zu miissen, ,wie bezahlt sich das Ganze;? (B10, 106-109)

Ob das Entlohnungsmodell allerdings tatsdchlich ausreicht, um eine qualifizierte
Palliativversorgung im multidisziplindren Team durchzufiihren, dazu wurden die

AuBerungen der Befragten kritischer:

»Man kann jetzt auch nun nicht sagen, [...] dass ist nun so viel, dass wir
alle davon leben konnen. Das nicht, aber es unterstiitzt die Versorgung, wiird’ ich
mal sagen.“(B9, 95-97)

Einige Befragte beschrieben die Finanzierungsgrundlage auch als {iberaus mangelhaft:

,Unterfinanziert. Ganz klar unterfinanziert. Es [...] ist ein
Bereitschaftsdienst, ein 24-Stunden-Bereitschaftsdienst und ich moéchte nicht
wissen, was meine Computerfirma seinem Mitarbeiter fiir die 24-Stunden-
Bereitschaft zahlt...ich glaub’, das ist mehr [...].* (B12, 156-159)

,»Also es gehort verdammt viel Idealismus meist mit dazu.* (B11, 109)

Ein Befragter erklirte detailliert, was die neue Vergiitungsvereinbarung, die seit Mérz
2011 fiir das Arbeiten nach SAPV in Schleswig-Holstein besteht, fiir die Finanzierung
der Leistungen und damit auch fiir das tégliche Arbeiten bedeutet. Seit Mérz 2011

wiirden nur solche Tage fiir einen Patienten vergiitet, an denen ein Mitarbeitender aus
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dem Team auch tatsdchlich am Patientenbett gewesen sei. Eine zum Teil notwendige
stundenlange gemeinsame Versorgung von Pflegenden und Palliativmedizinern habe
sich bisher nur dadurch finanzieren lassen, dass der Patient dann versorgt gewesen sei
und einige Tage keiner aufwendigen Betreuung bedurft habe, das HPNN aber trotzdem
die Tagespauschale fiir den Patienten erhalten habe. Somit habe bisher eine finanzielle
Umlage statt gefunden, um die aufwendigeren Versorgungstage durch Tage ohne
Patientenkontakt mitzufinanzieren. Diese Moglichkeit sei durch die Neuregelung
hinfallig:

»|--.Jwenn ich jetzt mich mit der Schwester am Patientenbett treffe, ist das
betriebswirtschaftlich ein Fiasko. Ich miisste am Montag kommen und sie am
Dienstag. [...] Das ist jetzt ganz neu und das ist also wirklich ein Unding.[...]
Das heif3t [...], wir sind doch wieder als Einzelkdmpfer unterwegs. Am Montag
kommt die Schwester, am Dienstag kommt der Doktor, am Mittwoch kommt die
Schwester. Und wir miissen dann irgendwie sehen, dass wir das, was wir an
Informationen haben, irgendwie riiber kriegen, anstatt dass wir zusammen dahin
gehen [...].Und das ist also damit ausgehebelt worden und das Einsparpotential -
kann ich mir vorstellen - ist sicher doll. Weil die Patienten wollen es teilweise gar
nicht, dass sténdig einer auf der Matte steht. Die wollen auch mal [eiJnen Tag
Ruhe haben. Wenn sie keine Schmerzen haben, wollen sie nicht von der
Schwester daran erinnert werden, dass sie schwer krank sind [...] und dann sagen
wir, ,tut mir leid, ich muss aber kommen, sonst gehen unserem Netz 160 Euro
verloren. Das kann nicht sein.” (B12, 164-199)

Von der Unterstiitzung einer Palliativversorgung durch ein interdisziplindres Team mit
kurzen Kommunikationswegen hat man sich im Raum Schleswig-Holstein also durch
verschérfte Finanzierungsbedingungen wieder ein Stiick entfernt. Einem gemeinsamen
Agieren von Pflegenden, Arzten und Seelsorge ist die ohnehin schon knappe
Finanzierungsgrundlage entzogen worden und der Graben zwischen politischem
Anspruch an eine ambulante Palliativversorgung und der Versorgungswirklichkeit ist

tiefer geworden.

3.2.1.2 Nachteile
Was die verdnderten Rahmenarbeitsbedingungen angeht, also eine notwendige
Zusatzqualifikation fiir den Palliativbereich sowie das Arbeiten im multidisziplindren

Team, so dulerte sich nur eine befragte Person negativ.

a) Isolierte Zustindigkeit im Pflegedienst
Sie gab zu Bedenken, dass die spezialisierte Palliativversorgung nach den SAPV-
Vorgaben nur von Palliative Care Ausgebildeten tibernommen werden kdnne und

damit innerhalb eines Pflegedienstes auf wenigen Personen laste:
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»|--.] wir haben ja [ei]nen Bereitschaftsdienst im Pflegedienst [...] und
jetzt miissen wir aber [ei]nen zweiten Bereitschaftsdienst vorhalten, fiir die
SAPV-Patienten, [...]. Und da dieser Bereitschaftsdienst nicht bezahlt wird, heif3t
es immer ,,Das ist Chefsache®, [...]. Also ich kann keinen Mitarbeiter von dem
Betrag, den wir pro Tag bekommen, fiir die Rufbereitschaft bezahlen [...]. Und
das war vorher eben anders |[...] da konnte jeder Examinierte [...] die

Bereitschaft machen und konnte die Versorgung machen. Das hat sich geéndert
[...].“ (B6, 54-61)

,Die Verantwortung lastet [...] auf zwei Schultern und friiher waren’s 15
Leute, die da die Verantwortung mit iibernehmen konnten.* (B6, 65f.)

b) Grofie Anzahl an Versorgungsteilnehmern

In ihren Augen war aullerdem fraglich, ob der Patient von der Versorgung durch die
vielen verschiedenen Professionen profitiert. Zwar finde eine vernetzte Versorgung mit
geregelten Zustindigkeiten statt, der Patient miisse aber auch eine entsprechende
Unruhe im héuslichen Umfeld durch die vielen Versorgungsteilnehmer ertragen. Dies
werde hdufig nicht von den Patienten toleriert:

,|Der] Patient wird aus dem Krankenhaus entlassen, mit [ei]ner
palliativen Versorgung. Dann hat der in der Regel seinen Pflegedienst da, der die
Pflegeleistung erbringt. Wenn es ganz krass ist, unterteilt der Pflegedienst noch
mal zwischen Pflegekriften und Pflegefachkriften. Das heifl3t, die Pflegekrifte
erbringen die Grundpflege, die Pflegefachkrifte die Behandlungspflege.
[...]Wenn es wirklich [ei]n prifinaler Patient ist, [...] dann haben wir drei
Einsitze da. Wenn er Pech hat, hat er dann schon mal also mindestens [...] vier
verschiedene Pflegekréfte dort vor Ort. [...] dann kommen wir vom Hospiz- und
Palliativnetz. Die Palliativschwester macht auch noch mal ein bis zwei
Hausbesuche. Dann haben wir den Hausarzt, der ja auch aus der Versorgung
nicht raus ist. Der ist zwar nicht jeden Tag da, aber der Kontakt besteht und der
macht auch regelmifig seine Hausbesuche. Dann haben wir den
Palliativmediziner, der also auch mindestens ein Mal pro Woche da ist und bei
Bedarf. Dann haben wir - wenn wir diese Homecare-Firmen drin haben, die auch
entweder Tracheostomaversorgung oder Sondenerndhrung machen - die haben
wir dann auch immer noch regelméafBig drin. Das sind in der Regel auch
Fachkrankenpfleger oder —schwestern. Dann Hospizdienst, habe ich schon
Hospizdienst genannt? [...] Wen haben wir noch? Na dann haben wir noch
eventuell [...] Physiotherapeuten...also es geht da zu, wie im Taubenschlag, |...]
also das bemdngeln wir auch sehr [...]. (B6, 104-140)

3.22 Problemeder Umsetzung in der Anfangsphase

Wie auch in anderen Regionen und Bundesldandern, so war man auch in Neumiinster
darauf angewiesen, die gesetzlich geforderte Bereitstellung einer
Versorgungsmdglichkeit nach SAPV aus den bereits bestehenden Strukturen zu
schaffen bzw. an diese anzugliedern. Zu den Schwierigkeiten, die in dieser

Anfangsphase bestanden, zéhlten die Befragten zunéchst die
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a) Verhandlungen mit Krankenkassen/Finanzierbarkeit der Leistungen

Zu Beginn musste zundchst die geographische Zustindigkeit fiir ein Hospiz- und
Palliativnetz Neumiinster gekldrt werden und abgesprochen werden, wie ein solches
Gebiet tatsidchlich abgedeckt werden konnte. Von den Befragten wurde auBlerdem
angemerkt, dass sich der Beginn des Arbeitens nach SAPV in Neumiinster neben der
Einigung iiber Zustindigkeiten vor allem durch die sich lange hinziehenden
Verhandlungen auf Landesebene mit den Krankenkassen verzégert habe. Nachdem
dann eine entsprechende Tagespauschale pro SAPV-Patient zur Verfligung stand,
musste weiterhin die Aufteilung der finanziellen Ressourcen innerhalb des Netzes
abgesprochen werden:

,und, also diese Verhandlungen waren also sehr, sehr frustrierend, denn
das, was urspriinglich von der Politik geplant war und was sie auch glaubten,
finanziell zu unterstiitzen, das ist ja nachher absolut eingeschmolzen worden und
ich glaube sozusagen jetzt fiir die niedergelassenen Arzte und die anderen SAPV-
Netzwerke, wo die teilweise ja in Zusammenarbeit mit Hospizen laufen [...],
funktioniert [das] auch nur, weil eben diese Arzte auch [...] viele Patienten |[...]
iiber das Hospiz schon kennen. Sonst, wenn die sozusagen von ganz neu auf
diese Patienten zugehen, und das komplett alles so durchfiihren, wie das von
SAPV gewiinscht wird, dann kann sich das finanziell iiberhaupt nicht rechnen.*
(B7, 584-592)

b) Mangel an ausgebildeten Palliativkriiften

Schwierigkeiten entstanden einerseits dadurch, dass zunichst wenige Pflegekrifte mit
Palliative-Care-Weiterbildung und Mediziner mit entsprechender Weiterbildung zur
Verfligung standen und somit eine Versorgung auf den Schultern Weniger getragen
werden musste und zum anderen dadurch, dass zum Teil wenig Erfahrung im Bereich
der Palliativversorgung bestand und auftretende Krisensituationen bei den
Mitarbeitenden noch mit deutlich mehr Unsicherheiten besetzt waren:

,Und was natiirlich auch so [ei]ne Sache ist: die Palliativkrifte, [...] in
den Pflegediensten, die sind natiirlich auch alle erst frisch ausgelernt [...] oder
haben wenig Erfahrung. [...] das war ganz oft ein Grund warum manche Krisen
nicht [...] oder [...] schlecht aufgefangen werden konnten, weil einfach der
Erfahrungsschatz erst gesammelt werden muss [...].“(B4, 98-302)

¢) Zusammenwachsen der Kooperationspartner
Die Kooperationspartner als solche, also Pflegedienste, Hospizdienst und
Palliativmediziner, sowie FEK und Diakonie mussten zundchst zusammenwachsen,

Kommunikationsstrukturen sich etablieren:

»|.--] dass die Pflegedienste, die ja alle auf dem freien Markt Mitbewerber
sind, dass man die als gleichberechtigte miteinander kooperierende
Kooperationspartner an einen Tisch kriegt, das war nicht so einfach...[...]Und das
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[...] [ist] zum Gliick bei der SAPV [...] sehr kollegial geworden. Und die
arbeiten auch gut untereinander. Dass die dann sagen, ,wir haben genug, konnt
ihr den tibernehmen‘? Oder ,wir brauchen hier Unterstiitzung, konnt ihr uns
aushelfen?‘ [...] das lauft ganz gut, [...]. Aber das waren anfangs Probleme, |...]
die erst mal iberwunden werden mussten.* (B12, 550-570)

d) Mangelnder Informationsfluss

Zunéchst mussten sich aulerdem Strukturen bilden, iiber welche die Patienten, fiir die

eine Versorgung nach SAPV in Frage kommen wiirde, dariiber informiert werden und

fiir diese Versorgungsform vorbereitet werden:

,und [...] auch dieser Informationsfluss im Krankenhaus, das ist jetzt
auch eigentlich erst, dass das so richtig angelaufen ist und dass das dann auch
noch mal genauer intensiviert wird, dass die Patienten, die SAPV-bediirftig
wéren, dass da dann einfach auch schon mal Vorgesprache gemacht werden
[...].“(B4,291-294)

e) Skepsis der Hausiirzte
Ein von mehreren Befragten erwdhntes Problem stellte in der Anfangsphase der
Versorgung nach SAPV die Skepsis der Hauséarzte dar:

»|-..] bel der Einfiihrungsphase hatten wir schon wirklich ziemliche
Probleme, die SAPV umzusetzten beziiglich der Hausérzte. Also dieses Thema
ist schon pragnant. [...] dass die Patienten iiberhaupt ins Netz geholt werden
konnen, [...] dass einfach auch die Information noch nicht so weitreichend ist.*
(B4, 282-285)
Diese waren laut Mitarbeitenden des HPNNs zum Teil noch nicht iiber die neue,
ambulante Palliativversorgungsmoglichkeit informiert, hielten sie fiir iiberfliissig oder
hatten die Befiirchtung nun in der Versorgung ihrer Patienten wihrend des

Sterbeprozesses bevormundet zu werden.

3.2.3  Verbesserung in der Palliativversorgung durch SAPV

Nach diesem kritischen Blick stellt sich die Frage, ob die Palliativversorgung im
Rahmen des HPNN:Ss fiir die Versorgungssituation in Neumiinster tatséchlich ein
Benefit darstellt. Kann man tiberhaupt von einer Verbesserung der Palliativversorgung

sprechen? Und wenn ja, was genau hat sich verbessert?

a) Sicherheit durch Erreichbarkeit

Aus der Sicht eines GroBteils der Mitarbeitenden stellt insbesondere die dauerhafte
Erreichbarkeit des Palliativteams einen deutlichen Fortschritt da. Sowohl Patient als
auch Angehorige haben die Gewissheit, zu jedem Zeitpunkt einen kompetenten

Ansprechpartner mit entsprechender Palliativqualifizierung aus dem Team kontaktieren
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zu konnen und in problematischen Situationen nicht allein zu bleiben:

,»Wenn da der Pflegedienst, der geschult ist, sagt, ,da muss’ jetzt jemand
kommen*‘ dann kommt auch jemand. [...] Also [...] fiir die Patienten hat sich
gedndert, dass sie immer einen kompetenten Ansprechpartner haben [...].* (B12,
70-74)

Die Angehdrigen sind durch diese stindige Erreichbarkeit insgesamt besser
aufgefangen:

,Denn wir sehen ja, [...] wie froh die Angehorigen sind, dass da jetzt
jemand ist, der auch spontan kommen kann, [...] den man immer anrufen kann.
[...] Und wir [...] [kdnnen] auch die Angehorigen beruhigen [...], indem wir [...]
sagen, ,hier ist jeder Zeit der Palliativdoktor zur Stelle, wenn wir ihn brauchen‘.
Also ich denke, das beruhigt eben die Angehdrigen auch sehr.* (B3, 77-100)

»Man kann [...] den Patienten dann ein groferes Gefiihl an Sicherheit
[...] vermitteln.* ( B7, 181-185)

b) Keine Budgetzwinge fiir die Arzte/ Sichere Medikamentenverfiigbarkeit
Sowohl die Arzte selbst als auch Mitarbeitende anderer Berufsgruppen nannten als
einen weiteren verbesserten Aspekt der Palliativversorgung nach SAPV, dass die
Medikamente nicht an das Budget gebunden von dem Arzt verschrieben werden
miissen. Dieser kann das Medikament an Hand der medizinischen Notwendigkeit
verschreiben, ohne auf die dadurch verursachten Kosten Riicksicht zu nehmen, was die
Organisation von zum Teil teuren Schmerzmedikamenten sowie anderer teurer
Medikamente erheblich erleichtert und dazu fiihrt, dass die Patienten auch tatsdchlich
zeitnah hochwirksame Medikamente erhalten kdnnen:

» [-..] die haben [...] keine Budgetierung. Das find’ ich noch ganz
wichtig. Zum Beispiel Medikamente, [...] die hdufig bei starkem Erbrechen [...]
gegeben [...][werden], da kostet [...] [ei]ne fiinfer Packung 100 Euro. Da gehen
jedem Hausarzt die Haare hoch [...]. Der sagt natiirlich, ,das geht in mein
Budget‘. Und das haben die nicht. Da ist keine Budgetierung drin und [...] das ist
natiirlich auch noch ein Riesenvorteil [...].“(BS5, 245-251)

Das Verschreiben entsprechender Medikamente ist tatsdchlich erst jetzt —ohne Budget-
Bindung- problemlos moglich:

,Und da wir mit unserer Betriebsstittennummer nicht irgendwelchen
Budget-Zwingen unterliegen, konnen wir uns das auch leisten, zu sagen, diese
Erndhrung iiber die Infusion mit [ei]nem Kostenpunkt von 200 Euro am Tag tut
Not und wir machen das jetzt. Also wie gesagt, wenn ich das jetzt [als Hausarzt]
mach’, dann weiB ich, dass ich in [ei]nen Regress komme.* (B12, 44-47)

¢) Qualitiitssteigerung der Versorgung

Pflegende und Arzte waren sich einig dariiber, dass die Arbeit des HPNNs eine
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Qualitdtssteigerung in der ambulanten Palliativversorgung darstellt. Zwar sei auch
vorher von Pflegenden sowie Arzten eine qualifizierte Versorgung durchgefiihrt
worden, dennoch kénne durch die Spezialisierung des Teams von einer Verbesserung
ausgegangen werden:

»|--.] ich wiird” schon sagen, es ist [...] [eine] qualifiziertere Versorgung
als vorher. [...] jetzt [...] gibt [es] Zusatzqualifikationen, [...] die Palliativirzte
sind besser ausgebildet, wir sind besser ausgebildet. Also es ist schon fiir die
Patienten noch mal [...] [eine] Steigerung der Versorgung [...].“ ( B6, 77-83)

Ein Arzt reflektierte sein eigenes palliativmedizinisches Vorgehen vor der

Zusatzausbildung und jetzt, innerhalb des HPNNs folgendermafen:

»|---] in der Schmerztherapie, bevor ich mich da noch mal mit der ganzen
Materie auseinandergesetzt hab’, [...] Ubelkeit und Erbrechen nach der Chemo
hit’ ich sicher besser behandeln konnen. [...] deswegen ist das [...] [wenn es] ein
bisschen konzentrierter l4uft, vielleicht auch [ei]ne Verbesserung fiir die Leute.*
(B12, 80-88)

d) Mehr an Zeit

Auffillig ist, dass ein groBeres Zeitfenster zur Betreuung von Palliativpatienten
insbesondere von den befragten Arztinnen und Arzten beschrieben wurde. Im
Vergleich mit Hausbesuchen, wie sie aus der Position des Hausarztes heraus zur
Betreuung am Lebensende geschehen sind, scheint nach dem SAPV-Konzept mit
speziellen drztlichen Bereitschaftsdiensten fiir Palliativpatienten letztlich mehr Zeit am
Patientenbett und damit auch fiir das Arzt-Patienten-Gesprich zur Verfligung zu
stehen:

»|...] wenn ich [...] SAPV-Dienst [habe], dann nehm’ ich mir die Zeit
dafiir. Das ist eben nicht so wie die normalen Hausbesuche, durch die ich
manchmal durchhuschen muss, sondern [...] ich weill dann eben, ich hab’ den
Mittag tiber Zeit, dass ich mir ein, zwei Patienten angucke und dann sitz' ich eben
da und hor’ mir das an und guck’ mir die Probleme an, ich nehm’ mir die
Zeit.“( B11, 25-30)

,und [...] [dann kann ich mich]auch mal [ei]ne halbe Stunde hinsetzen
[...] und Héndchen halten und mal schnacken. Ist manchmal ganz spannend.*
(B12,479-483)

Aus dem Bereich der Palliativpflege duflerte nur eine Person, dass sie durch die Arbeit

nach SAPV das Gefiihl habe, mehr Zeit fiir die Patienten zu haben:

»---Ww0 wir eigentlich immer ,husch husch® und ,schnell schnell* machen
miissen [...] [haben wir] [...] jetzt iber SAPV die Moglichkeit [...], auch mal
diesen Stressfaktor raus zu nehmen und uns Zeit lassen zu konnen. Zeit, die sich
letztendlich darin wieder amortisiert, [...] indem wir Ruhe vermitteln konnen und
nicht alles im Stress machen miissen, was sonst so anliegt.” (B10, 15-19)
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3.24 Noch keine Verbesserung in der Palliativver sorgung durch SAPV
Trotz der an vielen Stellen deutlich verbesserten Versorgungssituation fiir
Palliativpatienten in Neumiinster gibt es nach wie vor Probleme in der palliativen
Versorgung, die auch durch die Einfiihrung eines spezialisierten ambulanten

Pflegeteams noch nicht entschérft werden konnten.

a) Begrenztheit der Versorgung durch das Team

Die Betreuung von Palliativpatienten kann sehr unterschiedlich aufwéndig sein. Wird
die Symptomatik des Patienten sehr komplex und der palliativpflegerische sowie —
medizinische Aufwand sehr grof3, so kann das HPNN darauf nicht in unbegrenztem
Malle durch personelle Aufstockung reagieren. Durch den strikten finanziellen Rahmen
einer Tagespauschale stoflen die Versorgungsmdglichkeiten des HPNNSs bei diesen
Patienten an ihre Grenzen:

»-.-ich denke, [...] wenn es jetzt wirklich Patienten betrifft, die [ei]ner
ganz, ganz aufwindigen Versorgung bediirfen, dann spielt einfach der finanzielle
Faktor [ei]ne ganz grof3e Rolle. [...] es ist ja wirklich manchmal so, wenn die
Patienten in [ei]ner Krise sind, [...] mit diversen Symptomatiken, [...] dann hat
man [...] oft nicht die Mdglichkeit zu sagen ,Ok, wir schaffen jetzt mal ein
Polster von Fachkriften, die das Ganze auffangen konnen.‘ [...] also da hinkt
das, sozusagen. Also die Pauschale reicht nicht aus, wenn es wirklich darum geht,
[ei]ne ganz intensive Betreuung zu gewihrleisten.” (B4,74-81)

Die Versorgungsmoglichkeiten hingen somit nach wie vor nicht etwa von dem Bedarf
des Patienten, sondern ganz entscheidend auch von den Finanzierungsmdglichkeiten

ab:

»Denn SAPV hat ja fiir uns nicht den Charakter, dass wir fiir dieses
Entgelt [...] auch lange generelle Aufenthalte am Patienten bringen konnen. |[...]
Diese Anwesenheit, oder diese Zeit, die ich auch wirklich fiir Krisensituationen
oder Kriseninterventionen brauche, die muss ich mir letztendlich [...] leider
kaufménnisch [...] aufsparen, um dann zu [ei]nem anderen Zeitpunkt, wo es
wirklich ganz, ganz wichtig und ganz, ganz dringend nétig ist, mal [ei]ne Stunde,
zwei oder drei auch vor Ort bleiben zu kénnen““(B10,27-47)

b) Mangelnde Unterstiitzung nachts

Ein weiteres Problem bleibt aulerdem die fehlende Unterstiitzung bei der Betreuung
des Patienten in der Nacht. Sind Angehorige verunsichert und wiinschen sich eine
Unterstiitzung in Form einer Nachtwache, so ist dies auch mit Hilfe des HPNNs
eigentlich nicht mdglich. Viele Palliativpflegedienste versuchen dies trotzdem

einzurichten und eine Nachtwache zu organisieren. Uber die SAPV-Pauschale
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finanziert werden kann diese Nachtwache allerdings nicht:

»|...] was schwierig war, bzw. was nicht finanziert wird, auch wenn wir’s
gemacht haben, das [sind]die Néchte. [...][Die] Entlastung der Angehorigen in
der Nacht. [...] wenn jemand [ei]ne Pflegestufe hat und er hat sie dann schon
mindestens ein halbes Jahr, konnen diese Patienten [...] Verldngerungspflege in
Anspruch nehmen. [...] Das heif3t, der Pflegedienst, der dort im Einsatz wiére,
konnte auch [ei]ne Nachtwache machen. Aber bei Patienten, die jetzt noch keine
Pflegestufe haben, [...] die haben ja nichts [...]. Und wir hatten jetzt [ei]ne
Anfrage, wegen [ei]ner Sitzwache bei einem Prifinalen [...] von [ei]nem anderen
Pflegedienst, die auch im Netz sind, [...]. [...] Die auch gefragt haben, ,Mensch,
konnen wir uns das nicht teilen?‘ [...] Und das ist schon ein ganz schoner
Brocken [...]. (B6,455-473)

¢) Mitarbeit und Belastbarkeit von Angehorigen sind notwendig

Auch im Rahmen der Palliativversorgung nach SAPV kann die Versorgung des
Patienten in Neumiinster nur durch Mitarbeit von Angehdrigen erreicht werden, da das
Team nicht unmittelbar verfiigbar ist. Das Ermoglichen eines Sterbens zu Hause héngt
also trotz des HPNNSs sehr stark von der moglichen Mitarbeit der Angehorigen des
Patienten ab:

»Denn man darf eben nicht vergessen, auch SAPV bedeutet, dass die
Patienten hdufig mit ithren Angehorigen alleine sind [...]. Und die das auch
auffangen miissen. Und auch, wenn da jederzeit [ei]ne Rufbereitschaft ist,
trotzdem ja mal Zeiten iiberbriicken miissen, [...] wenn ein Patient Schmerzen
hat [...]. (B5,334-341)

Die Angehdrigen miissen dann auch zum Teil schwer zu ertragende Notfallsituationen

bis zum Eintreffen des Teams selber bewéltigen:

»|...] bel der SAPV-Versorgung [...] in [...] Notfallsituationen, also wenn
sich der Patient drastisch verschlechtert, [...] sind die Angehorigen trotzdem erst
mal alleine. [...] Und es dauert eben. Und gerade so [...] Patienten [...] mit
plotzlich deutlich zunehmender Luftnot, das sind Notfallsituationen, die kriegen
die Angehorigen hiufig einfach nicht gehandhabt. Gerade wenn das vielleicht
auch [...] sehr dngstliche Angehdrige sind, das schaffen die nicht. [...] also da
muss man schon...wenn ich das mal so [...] ausdriicken darf, sehr toughe
Angehorige haben.“ (B7, 73-98)

d) Keine teilstationire Versorgungsmoglichkeit

Auch nach Einfiihrung der SAPV besteht eine Versorgungsliicke am Ubergang vom
ambulanten zum stationdrem Bereich. Konnen Patienten auf Grund der hiuslichen
Situation nicht weiterhin daheim betreut werden, bediirfen aber auch nicht einer
stationdren Versorgung, so wire dies ein Moment, in dem eine voriibergehende

teilstationire Einrichtung von Noten wire:

,, [...] das ist dieser flieBende Ubergang von Patienten, die zu Hause im
Grunde nicht mehr versorgt werden kdnnen, aus welchen Griinden auch immer,
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aber eigentlich nicht stationir krankenhausbediirftig sind. [...] Und der ist nicht
gering. Gerade im SAPV-Bereich sehen Sie den ganz hiufig. Das sind Patienten,
die sind nicht stationdr behandlungsbediirftig, ganz klar. Aber die kriegen wir
hier in Neumiinster eigentlich kaum unter [...].So was fehlt uns. (B11, 41-54)
e) Fehlen einer spezialisierten Apothekenbereitschaft
Als Einzelmeinung wurde auch von einer befragten Person die Organisation der
Medikamentenversorgung von Palliativpatienten angesprochen. Zwar sind die
Medikamente —wie oben beschrieben- ohne eine Bindung an ein Budget leicht zu
verordnen. Allerdings stellt sich bei spontanem Bedarf immer die Frage nach der
Verfligbarkeit in den Apotheken und oftmals kénnen die Medikamente dann nur iiber
das Krankenhaus organisiert werden:

,»Was noch ein nicht gelostes Problem ist, ist die Apothekenversorgung.
[...] dass man da so [ei]ne Art Bereitschaft hat und [...] dass man da nicht
samtliche Medikamente selber mitfiihren muss, sondern dass man da auf|[...]
eine Apotheke zuriickgreifen kann, die diese entsprechenden spezielleren
Sachen vorritig hat.[...] wenn ich jetzt sage, ich brauche zehn Ampullen MCP,
dann kann ich auch in [ei]ner normalen Apotheke schon Probleme kriegen. Also
[...] das miissen noch nicht mal die ganz exotischen Sachen sein. Wir arbeiten da
eigentlich ganz gut mit dem FEK zusammen, dass wir [...] uns auf der
Palliativstation was ausleihen konnen, aber das ist natiirlich [...] nicht das

Optimale.” (B12, 112-125)

3.3  Patientenversorgung innerhalb des HPNNs

SAPV als Moglichkeit der Palliativversorgung in der Hauslichkeit hat also eine Reihe
von Verbesserungen fiir die Region Neumiinster mit sich gebracht. Aber wie gut
funktioniert die Zusammenarbeit zwischen den verschiedenen Netzwerkpartnern
tatsdchlich? Bis zu welchem Punkt konnen Patienten tatsdchlich gut versorgt werden

und wann scheitert die Versorgung?

3.31 Zusammenarbeit im HPNN
Die Mitarbeitenden des HPNNs schienen iiberwiegend zufrieden mit der
Zusammenarbeit der verschiedenen Berufsgruppen zu sein und duf8erten sich vor allem

zu folgenden Punkten:

a) Zusammenarbeit Palliativpflege und Palliativmediziner

Diese Zusammenarbeit wurde von beiden Seiten als positiv und gut funktionierend
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bewertet. Es klang aulerdem sowohl von Seiten der Pflegenden als auch von Seiten der
Arzte durch, dass das gemeinsame Arbeiten in Neumiinster im Rahmen von SAPV so
funktioniere, wie es das auch in anderen Bereichen eigentlich solle, aber nicht tue:

,.Die Zusammenarbeit mit den Arzten hat [...] fir uns SAPV-
Fortgebildete und im Verbund organisierte Pflegebetriebe eine vollig andere
Bewertung bekommen. Eine Entscheidungsfreiheit ist teilweise fiir uns dadurch
entstanden, dass wir uns mindestens einmal im Monat sehen. [...] wir sind einen
Schritt der Selbststindigkeit einer Krankenschwester wieder ndher gekommen,
ja.“ (B10,171-176)

»Organisatorisch, zielgerichtet auf das Ende hin wissen wir,
»Reanimation, ja oder nein“, Dinge, die im sonstigen Pflegealltag lastig sind, wie
,nur schriftliche Medikamentenanordung®, die sind hier wenigstens einmal alle
schriftlich, erfahren dann ihr Handzeichen iiber die Pflegekraft, wenn telefonisch
abgesprochen worden ist. Also so all’ diese Dinge laufen eigentlich in SAPV so,
wie sie laufen sollten.” (B10, 186-190)

Auch von érztlicher Seite wurde dies so empfunden:

,»Das Zusammenarbeiten —ganz im Gegenteil- ist durch die SAPV extrem
gut geworden. Mit all’ den beteiligten Pflegediensten macht das extrem viel
SpaB...und ist sehr, sehr gut.“ (B11,73-75)

b) Zusammenarbeit der Palliativpflegedienste

Die Pflegedienste bewerteten die Zusammenarbeit mit den anderen Pflegediensten
innerhalb des HPNNSs als Unterstiitzung. Hilfreich fanden sie zum einem, dass die
Pflegedienste untereinander notwendige Geréte, wie zum Beispiel Schmerzpumpen
austauschen und sich so gegenseitig bei der Versorgung unterstiitzen. Zum anderen,
dass es meist problemlos moglich ist, dass Palliativpatienten bei Krankheitsausfall oder
in der Urlaubszeit von einem anderen Palliativpflegedienst iibernommen werden:

,»Es ist eine sehr gute Zusammenarbeit, wir konnen uns austauschen, wir
koénnen, wenn wir in Not sind [...] Medikamente oder Gerétschaften, [...] vom
anderen Pflegedienst [...] ausborgen. [...] wenn von dem einen Pflegedienst die
Palliativpflegekraft zum Beispiel jetzt im Urlaub ist, [...] dann rufe ich eben den
anderen Pflegedienst an und bitte ihn ,Ko6nntest du in diesen drei Tagen meinen
Palliativpatienten versorgen?‘“ (B3,114-120)

Die Palliativpflegemitarbeitenden betonten zum Teil, dass es im SAPV-Netzwerk kein
Konkurrenzverhalten der Pflegedienste bezliglich der Patientenversorgung gebe:

»Wollen Patienten wechseln, dann wird dem Patienten gesagt , Wissen
Sie, kein Problem, aber dann klidren Sie das bitte mit dem Pflegedienst®, oder
aber, es gibt auch Patienten, die das fiir sich nicht erledigen konnen, oder
Angehorige. Da wird ein offenes Wort mit dem anderen Pflegedienst geredet und
(...) ich kann mich nicht daran erinnern, dass wir untereinander von den
Pflegediensten schon jemals einen Streit gehabt hitten ,Der oder der ist korrupt*
nein.” (B10,122-127)
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Ein Blick auf die Antworten des Fragebogens bestitigt, dass die Zusammenarbeit
zwischen den Berufsgruppen als insgesamt verbessert bewertet wird. Gleichzeitig
positionieren sich zu der Aussage ,,JIm HPNN arbeiten alle Einrichtungen gut
zusammen“* immerhin die Hélfte der Befragten mit ,, Trifft eher zu* bzw. ,, Trifft teils
zu, teils nicht zu* und stimmen somit nur mit leichter Einschrankung zu. Dass eine
Koordination der Versorgungsleistung im HPNN gegeben ist, wird als eher bzw. sehr

zutreffend bewertet.

Koordination und Zusammenarbeit im HPNN

Diagramm 1

Aussagen

Durch das HPNN hat sich die Zusammenarbeit der beteiligten Berufsgruppen verbessert.

Im HPNN arbeiten alle Einrichtungen gut zusammen. _

Die Koordination der spezialisierten ambulanten palliativen Versorgung ist im HPNN gegeben.

o
N
I
[}
[}
3
]

WTiftsehrzu  WTifteherzu  © Trift teils zu, teils nichcay Do aoter

 Trifft eher nicht zu M Trifft gar nicht zu ™ Keine Antwort

Diagramm 1: Koordination und Zusammenarbeit im HPNN

¢) Wichtigkeit des jour fixe

Als wichtig fiir das Gelingen der interdisziplindren Zusammenarbeit wurde der einmal
monatlich stattfindende jour fixe genannt, bei dem sich die an der Versorgung
Beteiligten zusammensetzen und gemeinsam die aktuellen Falle diskutieren:

»Also,[...] wir treffen uns ja einmal im Monat [...] zum jour fixe und
tauschen uns dann dort regelmiBig mit den Arzten und den Kolleginnen vom
Netzwerk aus. Und das [...] kann ich nur als sehr, sehr fruchtbar und angenehm
[...] sehen.” (B3,125-128)

Die Zusammenarbeit mit den anderen Kooperationspartnern wurde also durchaus als

positiv bewertet. Ein Problem bei der Kooperation innerhalb des HPNNSs sahen die

Befragten an einer ganz anderen Stelle:

d) Elektronische Kommunikation im Netzwerk

In Neumiinster soll ein Computerzugang aller Versorgungsbeteiligten zu einer
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gemeinsamen Patientenakte gewihrleisten, dass alle notwendigen
Patienteninformationen entsprechend abrufbar sind. Hier scheint es noch viele
Frustrationen und deutlichen Verbesserungsbedarf zu geben:

,»Es haben noch nicht alle ein Passwort, deswegen konnen noch nicht alle
da reingucken. Und deswegen tragen auch die, die ein Passwort haben, nichts ein,
weil die sagen, es kann ja doch keiner lesen. Also, das ist noch am Wachsen.
Aber wenn das dann mal richtig lauft, dann klappt die Zusammenarbeit noch
besser, als jetzt.” (B12, 140-146)

Dieses Problem scheinen auch andere SAPV-Teams in Schleswig-Holstein zu haben:

»Reibungspunkte gibt es nur im Rahmen der direkten Kommunikation. Da
sind wir dabei, dran zu arbeiten. Ich hitte das gerne alles auf elektronische
Kommunikation umgestellt. Wir haben ja Netbooks dafiir, wir haben ein System
dafiir. Im Grunde miisste das funktionieren, es funktioniert leider nicht, weil
manche nicht in ihre Programme reinkommen [...]. Es ist auch ein landesweites
Problem, kein Neumiinsteraner Problem. Es ist viel zu kompliziert und zu
schwierig, viel zu wenig flexibel. Wir konnen es nicht auf unsere Bediirfnisse
anpassen. Das heif3t, wir miissen doch immer wieder auf Papierform
zuriickgreifen und [...] manchmal fehlen hier Papiere, dann wieder hier. Das ist
das, was fehlt. Also die direkte Kommunikation.“(B11,64-73)

332 Grenzender Versorgungim HPNN

Die gesetzliche Grundlage zur ambulanten Versorgung von Palliativpatienten sieht vor,
dass jeder Patient auf Wunsch am Lebensende zu Hause versorgt werden kann. Es ist
bereits deutlich geworden, dass es nach wie vor Bereiche der Palliativversorgung in
Neumiinster gibt, in denen auch durch die Einfithrung von SAPV noch keine
Verbesserung erzielt werden konnte. Es stellt sich nun die Frage, welche Situationen
genau dazu fiihren, dass Patienten auch mit Hilfe eines SAPV-Teams in der hduslichen

Umgebung nicht ausreichend versorgt werden konnen.

a) Uberforderung der Angehérigen

In den Ausfithrungen zu noch fehlenden Verbesserungen in der ambulanten
Palliativversorgung ist bereits deutlich geworden, dass auch mit SAPV eine
Beteiligung der Angehdrigen notwendig ist. Das Team ist nicht rund um die Uhr an der
Seite des Patienten und so sind es immer zunéchst die Angehorigen oder Freunde des
Patienten, die sich kiimmern und die auch reagieren miissen, falls Notfallsituationen
oder Probleme auftauchen. Zwar werden die Angehdrigen von dem
Palliativpflegepersonal angeleitet, was die Applikation von Schmerzmedikamenten

angeht. Das Team kann aullerdem jederzeit telefonisch erreicht werden. Dennoch
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miissen die Angehorigen somit eine Reihe von Entscheidungen selber treffen und

Wartezeiten uberbriicken konnen.

Je nach héuslicher Situation konnen diese Anforderungen an die Angehdrigen zu einem
limitierenden Faktor der ambulanten Versorgung werden. Fiihlen sich die Angehorigen
iiberfordert oder konnen sie es nicht ertragen, ithren Angehdrigen leiden zu sehen, so
kann dies das Ende einer Versorgung nach SAPV darstellen oder zumindest zu einem
voriibergehenden Wechsel aus einer ambulanten in eine andere Versorgungsform
fithren:

»| ... ] natiirlich kdnnen sie palliativ ausreichend versorgt werden, aber
héufig klappt es nicht, weil die hdusliche Situation zu schwierig ist. Dass die
Angehorigen es nicht aushalten konnen [...]. Trotz guter medizinischer
Versorgung, trotz guter psychosozialer Versorgung .[...]die Palliativpflegekraft
ist da, [...] eine Hospizbegleitung wird mit einbezogen, aber trotzdem [halten es]
die Angehorigen, die ja nun 24 Stunden mit ihrem Patienten oder Angehorigen
zusammen sind [...], nicht aus.* (B3, 137-142)

Ein Ausloser, der dazu fiihrt, dass Angehorige letztlich entscheiden, die Situation zu
Hause nicht mehr tragen zu konnen, ist hidufig eine Notfallsituation:

»--.] Atemnot [...], das ist natiirlich auch immer etwas, was [die
Versorgung] zu Hause [begrenzen kann], wenn das Umfeld da nicht ganz
souverdn mit umgehen kann —und das kann man als Angehoriger ja oft nicht,
wenn man’s so miterlebt [...].“ (B8, 166-168)
b) Dynamik der Krankheit
Eine Stédrke der Arbeit des SAPV-Teams besteht darin, mdgliche Krankheitsverldufe zu
antizipieren und sich als Team entsprechend auf mogliche Notfallsituationen
vorzubereiten. Fiir diesen Fall werden Bedarfsmedikationen festgelegt. Auerdem
werden die Angehorigen iliber eventuell neu auftretende Symptome aufgeklirt, so dass
sie nicht von der Situation iiberrascht werden, sondern entsprechend handeln konnen.
Durch ein solches Vorgehen soll es moglich sein, auch auf Notfallsituationen addquat
reagieren zu konnen, eine weitere Versorgung daheim zu ermdglichen und eine
Krankenhauseinweisung zu verhindern.
In vielen Fillen kann dieses Ziel erreicht werden. Aber auch hier kann die Versorgung
daheim an ihre Grenzen stof3en:

»Das liegt [...] meistens daran, dass [...] dann sozusagen die Dynamik der
Erkrankung haufig [...] die Patienten selbst, die Angehdrigen [...] und auch die
im Netzwerk Betreuenden iiberholt. Dass sie eigentlich mit ihren Vorstellungen,
wie sie [...] die Behandlungsplanung machen, plotzlich wirklich von der Realitét
und der pldtzlichen Verschlechterung der Krankheit eingeholt werden. Und dann
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doch trotz Netzwerk so Dinge passieren, wie Notarzt gerufen [...] zum Beispiel,
was natiirlich eigentlich, [...] kontraproduktiv ist [...].“ (B7, 276-283)
Es treten aber auch Symptome auf, die auch mit Hilfe von Bedarfsmedikation und

guter Vorbereitung zu Hause nicht mehr zu handhaben sind. Hier entscheiden die
Patienten zum Teil selber, dass sie nicht mehr weiter zu Hause versorgt werden
mdchten, sondern eine engmaschigere Betreuung — zum Beispiel auf der
Palliativstation - bevorzugen:

,Die [...] Patientin [...] ist auch [ei]ne Zeit lang durch SAPV zu Hause
versorgt worden, hatte dann aber wirklich nur mit [...] schwallartigem Erbrechen
zu tun, wo die auch durch Medikamentenwechsel einiges erreicht haben, aber das
ging dann nicht mehr zu Hause [...] und da hat sie sich auch selber nicht mehr
sicher genug gefiihlt. [...].” (B8,158-162)

¢) Zu hoher zeitlicher Aufwand

Ist eine zeitaufwindige Versorgung eines Patienten notwendig, dann gerit das Konzept
als solches an seine Grenzen, weil das Team —wie schon zu Anfang deutlich geworden
ist - den zeitlichen Aufwand pro Patient nur begrenzt ausweiten kann:

,,und natiirlich ist es auch immer ein Zeitfaktor. Also wenn ein Patient
[...] am Tag zwei- bis dreimal versorgt werden muss, [...] dann ist SAPV nicht
mehr gerechtfertigt, [...] dann miissen wir [ei]ne andere Losung finden. [...]
Entweder dann wirklich Palliativstation, oder wir nehmen mit dem Hospiz
Kontakt auf oder dann einfach nur Kurzzeitpflege, um die Angehorigen zu
entlasten.* (B4, 124-130)
Hier fehlt es dann nicht nur an Zeit fiir die Versorgung des Patienten, sondern auch an
Zeit, sich aufwendiger mit Sorgen und Angsten der Angehdrigen auseinanderzusetzen,

wenn dies von Noten ist:

,, [...] wenn wirklich ganz groBe Angste bei Angehorigen bestehen. [...]
da fehlt dann einfach die Zeit [...] um lange da zu sitzen. Mit aller Kompetenz,
mit der alle, die da arbeiten, ausgestattet sind, aber da ist die Zeit begrenzt, |[...]
da sehe ich schon Liicken [...].“ (B8, 154-156)

Hiermit wiren also zwei Situationen beschrieben, in denen mehr Zeit des SAPV-Teams
dazu beitragen konnte, dass die Versorgung daheim, ohne unnotige
Krankenhauseinweisungen realisiert werden konnte:

Zum einen, wenn die Versorgung des Patienten sehr aufwendig ist und zum anderen,
wenn durch enge Betreuung der Angehorigen erreicht werden konnte, dass sich diese
weiterhin in der Lage fiihlen, ihren Angehdrigen zu Hause zu versorgen.

Es handelt sich also um Probleme, die vermieden werden kénnten, wenn das SAPV-
Team iiber mehr finanzielle Mittel verfiigen wiirde und eine entsprechende

Personaldecke gewihrleisten kdnnte. Das Ziel einer ambulanten Versorgung kann in
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diesen Féllen also nicht erreicht werden, weil die Umsetzung der gesetzlichen
Grundlage und der zur Verfiigung stehende finanzielle Rahmen entsprechend restriktiv

gestaltet worden sind.

3.3.3 Notwendigkeit einer Krankenhauseinweisung trotz HPNN

Nachdem es bisher darum ging, in welchen Situationen die Palliativversorgung daheim
durch das HPNN an ihre Grenzen gerit, soll nun im Folgenden konkretisiert werden,
welche Situationen letztlich ausschlaggebend fiir Krankenhauseinweisungen sind -
Krankenhauseinweisungen, die eigentlich mit Hilfe der Einrichtung einer
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung weitestgehend vermieden werden

sollten:

a) In Akutsituationen

Drohen akute Situationen, wie beispielsweise eine unbeherrschbare Blutung oder auch
ein Ileus, so wird auf die Moglichkeit einer Krankenhauseinweisung zuriickgegriffen,
da eine engmaschige Versorgung rund um die Uhr daheim nicht gegeben ist und auch
die notwendigen medizinischen Versorgungsmoglichkeiten eines Krankenhauses
bendtigt werden:

,Natiirlich gibt es auch akute Situationen, wo [...] zum Beispiel [...]
irgendein Krebsgeschwulst —ich weil} jetzt nicht, wo es herkam- in die Aorta
drohte hineinzuwachsen und da hatte man eben Angst vor dieser grof3en [...]
akuten Blutung [...].“ (B3, 146-149)

b) Bei unkontrollierbaren Symptomen

Hier sei auf das Beispiel des vorigen Kapitels eines auch mit angepasster Medikation
nicht zu handhabbaren Erbrechens verwiesen.

Besonders hiufig fiihren auch eben jene Symptome zu einer Krankenhauseinweisung,
mit deren Auftreten man nicht gerechnet hat. Hier werden die Angehorigen von den
Symptomen {iberrascht und informieren dann den Notarzt.

,»30 ein Beispiel wére, [...] nicht damit gerechnet [zu haben], dass jemand
plotzlich Hirnmetastasen hat und anfangt zu Krampfen [...]. [D]as ist ja etwas,
wenn man das weil}, dann bespricht man das auch [...] und versucht auch, fiir den
Notfall entsprechende Therapien aufzugleisen. Nicht nur als Arzt, sondern
natiirlich auch die Pflege [...] [und] Hospizbegleiter, alle [...], die irgendwie
darin mit tétig sind, mit einzubinden, dass die eben wissen, das und das kann
passieren. Da haben wir dann zum Beispiel Tavor sublingual bereit liegen
[...].Wenn man aber nicht damit rechnet und so was tritt plotzlich dann auf —[...]
dann sind natiirlich in dem Moment alle eigentlich iiberfordert. Und dann dran zu
denken und zu sagen, jetzt ruf ich erst mal den Pflegedienst oder ich ruf den
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zustindigen Arzt oder der Pflegedienst sagt dann dem Arzt Bescheid, das ist
natiirlich bei so einem plotzlichen Notfallereignis wie einem Krampfanfall....das
passiert nicht. [...] [Da] wird eben auch der Notarzt gerufen oder schnell [ei]ne
Krankenhauseinweisung gemacht [...].* (B7,287-304)

¢) Zu Diagnostik oder Therapie

Ein weiterer hdufiger Grund fiir eine voriibergehende Aufnahme in das Krankenhaus
sind diagnostische Maflnahmen wie eine Bildgebung, oder auch therapeutische
MafBnahmen wie eine entlastende Aszitispunktion oder eine Bluttransfusion, die im
héuslichen Umfeld nicht realisiert werden konnen.

»---] [Wo es] natiirlich auch hinkt, bzw. wo wir einfach nicht die
Moglichkeiten haben, [...][wo es]dann darum geht, ambulant [...] Aszitis zu
punktieren oder ganz simple Diagnostik auch mal zu machen. [...] oder [ei]ne
Bluttransfusion, das geht [...] auch nur im Krankenhaus.“ (B4,130-142)

d) Aus Angst

SchlieBlich gibt es auch jene Fille, in denen die Aufnahme in das Krankenhaus aus
einer individuellen Entscheidung des Patienten heraus geschieht (s.o.). Hier ist hdufig
die unmittelbare Verfiigbarkeit eines kompetenten Ansprechpartners, die im
Krankenhaus gegeben ist, der ausschlaggebende Punkt:

,»Wir haben jetzt eine Patientin, die verstorben ist, die ist noch mal wieder
ins Krankenhaus gekommen, die hat sich aber ganz kurzfristig aus Angst heraus
selbst entschieden.* (B10,454-456)

3.3.4 Umsetzbarkeit des Wunsches zu Hause zu sterben

Es wird deutlich, dass auch im Rahmen einer Versorgung nach SAPV, der
Moglichkeit, einen Patienten bis zu seinem Tod zu Hause zu versorgen, Grenzen
gesetzt sind. Dies gilt, insbesondere, durch die Beschaffenheit des Umfeldes des
Patienten, wie zum Beispiel die Belastbarkeit der Angehorigen. Auch die Auspriagung
der Krankheitssymptomatik sowie deren Beherrschbarkeit konnen limitierende
Faktoren darstellen.

Es ist ebenso deutlich geworden, dass es eine Bandbreite von Griinden gibt, die dann
auch tatsdchlich soweit fithren, dass es zu einer Krankenhauseinweisung kommt.

An dieser Stelle sei nochmals erwihnt, dass es das ausdriickliche Anliegen der
Einfiihrung einer Versorgung nach SAPV war, Krankenhauseinweisungen zu

vermeiden.

Es stellt sich also die Frage, inwieweit eine Palliativversorgung nach SAPV-Richtlinie,

den Wunsch eines Patienten zuhause zu sterben tatsdchlich eher méglich macht.
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Die Stellungnahmen der Mitarbeitenden des HPNN bewegten sich hierbei auf einer
Bandbreite zwischen der Meinung, dieser Wunsch sei nun erfiillbar, {iber die etwas
verhaltenere Zustimmung, dieser Wunsch sei nun eher erfiillbar, bis zu der Aussage,

dieser Wunsch sei an ganz klare Bedingungen gebunden:

Erfiillbarer scheint dieser Wunsch vor allem deswegen geworden zu sein, weil ein
spezialisiertes Team fiir die Versorgung daheim zur Verfiigung steht, welches einen
GroBteil der medizinischen und pflegerischen Probleme am Lebensende kompetent
behandeln kann:

,»Also man kann jetzt [...] wenn man [im Krankenhaus] arbeitet und dem
Patienten natiirlich auch ein Sterben erméglichen mochte, wo die Patienten nicht
allein sind, wo eventuell bestimmte Schwierigkeiten wie zunehmende Schmerzen
auch behandelt werden, also wo sozusagen das Sterben erleichtert wird, [...] das
kann man mit besserem Gewissen auch fiir zu Hause ermdglichen, weil man
einfach weil3, dass solchen Therapien dann auch kurzfristig an die Situation
angepasst werden konnen, weil es da einfach Arzte und Pflegekrifte gibt, die das
besser anpassen konnen.“ (B7, 318-325)

Neben dieser verbesserten medizinisch-pflegerischen Betreuung, die nun einem Teil
der Patienten eine Betreuung daheim ermoglicht, die vielleicht sonst nur schwer
umsetzbar gewesen wire, scheint es auch organisatorisch-administrative Griinde zu
geben, die eine Versorgung bis zum Lebensende daheim bisher in manchen Fillen
verhindert haben:

,»Also ich denke, der [Wunsch zu Hause zu sterben] ist erfiillbar dadurch
geworden. Sicherlich vorher auch, aber da musste man eben immer gucken |[...]
[wegen der] Pflegestufe [...]. Und das ist jetzt nicht notwendig. Zum Beispiel
diesen Patienten, den wir gestern entlassen haben, [...] das wire normal gar nicht
gegangen. [...] Wir hétten nicht [ei]ne Pflegestufe so schnell fiir den gekriegt...
also das hitte man tiberhaupt nicht leisten konnen, weil die Frau hétte alleine da
gestanden in dem Moment. Und deswegen [...] konnen wir [das Sterben zu
Hause] durchaus wesentlich mehr Patienten [...] ermdglichen.” (BS, 520-532)

Bisher bestand die Schwierigkeit, dass Familien von Patienten, welche noch keine
Pflegestufe hatten und aus einer stationdren Betreuung nach Hause in eine ambulante
pflegerische Betreuung entlassen werden sollten, quasi vor einer ungeklarten
Kosteniibernahme der pflegerischen Leistung standen, so dass dies zum Teil ein Grund
war, der die Entlassung in eine Pflege daheim verhindert bzw. verzdgert hat. Diese
Probleme bestehen nun durch die Entlassung mit SAPV nicht mehr, wodurch Patienten

ohne Pflegestufe also ebenso gut nach Hause entlassen werden kénnen.

Auch mit SAPV bleibt das Ermoglichen zu Hause zu sterben aber an gewisse
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Bedingungen gekniipft:

,»Also erfiillbar [ist der Wunsch zu Hause zu sterben] grundsitzlich [...]
[schon]. [...] es ist durchaus moglich, unter bestimmten Bedingungen. [...]
wenn jetzt zum Ende der Behandlung, wenn [...] [es] dann wirklich in die
préfinale Phase geht, wenn die Familie das zu Hause auffangen kann, mit unserer
Hilfe, dann geht das gut.” (B4, 167-171)

Die Betreuung durch Angehorige bleibt notwendig, um —auch trotz SAPV- den

Wunsch zu Hause zu sterben erfiillbar zu machen.

Diagramm 2 zeigt die Positionierung der Befragten im Rahmen der
Fragebogenaussagen. So wird ersichtlich, dass der Wunsch des Patienten beziiglich des
Sterbeortes — hdufig der hduslichen Umgebung — durchaus als erfiillbar angesehen
wurde. Zum Teil bewerteten die Befragten die Erfiillbarkeit aber auch nur als eher bzw.
teils zutreffend. Uber die Hilfte der Befragten (n=6) bezeichnete auBerdem die
mogliche Vermeidung von Krankenhausaufenthalten durch das HPNN nur als eher
bzw. teils zutreffend. Der administrative Aufwand scheint laut Diagramm in der SAPV

in manchen Fillen anscheinend doch ein Hindernis darzustellen.

Sterben zuhause

Diagramm 2 Aussagen

Durch das HPNN gelingt es, den Sterbeort mit dem Wunsch des Patienten in Einklang zu bringen.

Durch das HPNN werden vermeidbare Krankenhausaufenthalte auch vermieden.

Die Versorgung des Patienten wird durch den administrativen Aufwand der SAPV im HPNN nicht behindert.

o
[N
~
o
oo
5
S

Anzahl Befragter

B Tiifft sehr zu W Trifft eher zu * Tiifft teils zu, teils nicht zu ™ Triftt eher nicht zu W Trifft gar nicht zu = Keine Antwort

Diagramm 2: Sterben zuhause

34  Umsetzung der Richtlinie des Gemeinsamen
Bundesausschusses

Die Richtlinie des gemeinsamen Bundesausschusses zur praktischen Umsetzung der

Gesetzesgrundlage nach SAPV sieht neben der interdisziplindren medizinisch-
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pflegerischen Versorgung der Patienten vor, dass die allgemeinen Bediirfnisse von
Patienten sowie Angehdrigen im Mittelpunkt der SAPV-Versorgung stehen sollen. Es
wird ebenso ausdriicklich formuliert, dass eine Unterstiitzung beim Umgang mit
Sterben und Tod sowie psychosoziale Betreuung, soweit diese erwiinscht ist, angeboten

werden sollen.

Inwiefern haben diese Anspriiche in Neumiinster ihre Umsetzung gefunden?

34.1 Bedurfnisse des Patienten —Wasist erfullbar, wasist weniger erfillbar?
An dieser Stelle geht es zunichst darum, herauszufinden, welches in den Augen der
Mitarbeitenden des HPNN die Bediirfnisse des Patienten am Lebensende sind.
Weiterhin wird thematisiert, welche dieser Bediirfnisse durch die Versorgung nach

SAPV in Neumiinster tatsédchlich Beriicksichtigung finden und welche eher nicht.

a) gute Symptomkontrolle

Ein Hauptbediirfnis der Patienten in einer Palliativsituation ist natiirlich zunéchst die
Behandlung bzw. Linderung der Krankheitssymptome durch medizinische und
pflegerische Mallnahmen:

,»Also ich denke im Mittelpunkt stehen wirklich so diese typischen
palliativen Symptome [...] das ist eben Schmerz, Ubelkeit und Angste. [...] diese
Bediirfnisse, also dass man eben keine Schmerzen hat und die Ubelkeit gebannt
wird und [...] die Angste [...] reduziert werden, durch Begleitung. Also ich
denke, dass [...] diese Bediirtnisse erfiillt werden konnen.* (B3, 188-193)

Das Symptom ,,Schmerz* wurde von allen Befragten, die sich zur Wichtigkeit der
Symptomkontrolle dullerten, genannt. Inwiefern man Schmerzen allerdings tatsdchlich
durch eine spezialisierte Schmerztherapie behandeln und lindern bzw. sogar verhindern
kann, da waren die Befragten unterschiedlicher Meinung:

,,Es ist wirklich [ei]ne tolle Sache, dass die Patienten wirklich zu Hause
sterben konnen. Mit der Sicherheit ,Du brauchst keine Schmerzen [haben] [...]
und wir sind 24 Stunden fiir dich da.**“ (B9, 56-59)

Die Meinungen reichten dabei von der Einstellung, dass eine erfolgreiche
Schmerzbekédmpfung zu Hause problemlos moglich sei, bis zu der kritischen
Feststellung, dass auch durch SAPV-Betreuung keine Garantie fiir Schmerzfreiheit
gegeben werden konne:

,»Das ist natiirlich auch ein Trugschluss, dass man alle Eventualititen [...]
im Sterben sozusagen abdeckt und das konnen wir auch nicht [...] einige Leute
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sagen [...], ,man brauch’ keine Schmerzen mehr zu haben‘. Das glaub’ ich
einfach nicht. Es gibt Patienten, die einfach auch schwer einzustellen sind.*
(B5,610-615)

b) Sicherheit durch Ansprechpartner

»|...] das Hauptproblem ist diese Unsicherheit der Patienten. Denn
Sterben [...] das ist ja nun nicht tiglich Brot fiir die, das ist ja was ganz Neues,
dann immer.“( B11, 209-227)

Bei vielen Patienten stehen Angste vor der Entwicklung der Krankheitssymptomatik
und vor dem Sterben als solches im Vordergrund und -verbunden damit - der Wunsch
nach Sicherheit. Die Versorgung durch das HPNN stellt insofern eine Sicherheit dar,
als dass es jederzeit einen zustdndigen Ansprechpartner des Teams gibt, der kontaktiert
werden kann. Die Vermittlung einer gewissen Sicherheit durch das Team und die
dauerhafte Ansprechbarkeit wurden von vielen Befragten als gut erfiilltes Bediirfnis
des Patienten genannt. Gleichzeitig wurden aber auch hier die Grenzen der Betreuung

aufgezeigt:

¢) Unterstiitzung nachts
Es bleibt das Problem der fehlenden Unterstiitzung bei Nacht:

,»Also der Pflegedienst kann das nicht [...]. Fiir die paar Euro, die sie
kriegen, konnen sie nicht die Schwester da die ganze Nacht hinsetzen. Es ist nicht
bezahlbar.“ ( B11, 239-240)

Gerade nachts scheint das Bediirfnis der Patienten wie auch vor allem der Angehorigen
nach der Prisenz einer Person des Teams recht grof3 zu sein und gerade hier ist dies
schwer moglich zu realisieren. Wie bereits in einem vorigen Kapitel angeklungen, ist
dies insbesondere auf die finanzielle Rahmung der SAPV-Leistung zuriickzufiihren,

welche bisher die Bezahlung einer Nachtwache unmdéglich macht.

d) Verfiigbarkeit des Teams

Das Bediirfnis nach Sicherheit scheint eines der Hauptbediirfnisse darzustellen.
Zusitzlich zu der fehlenden Prisenz einer Nachtwache ist natiirlich auch tagsiiber die
Betreuung im Vergleich zu einer teilstationdren oder stationdren Einrichtung deutlich
eingeschréinkter:

,,Ja also, was wir natiirlich im ambulanten Bereich nicht leisten konnen,
[...] - wie in der Klinik- Klingelknopf driicken, zwei Minuten spéter ist die
Schwester da.[...] Da das oft leidensféhige dltere Leute sind, [...] sehen die das
auch ein, dass man denn doch [...] eine halbe Stunde braucht, bis man da ist. Das
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ist aber schon manchmal ein Bediirfnis, dass dann gleich was geklért werden
muss und wenn da die Angehorigen das iibers Telefon kldren und dann auch
schon sehr eingewiesen sind, dass sie was verdndern konnen, dann ist das auch
schon hilfreich. Das ist dann wieder der Vorteil von dem gut ausgebildeten
Pflegepersonal oder auch von der SAPV- Geschichte. [...] aber das [...][sind]
vielleicht so [...] Bediirfnisse, [welche] einfach nicht erfiillt werden konnen.*
(B12, 428-440)

Dennoch sahen die Mitarbeitenden die Bediirfnisse der Patienten in einigen Punkten

gut erfiillt:

e) Riicksicht auf gewiinschten Betreuungsumfang

,»Also der erste Wunsch ist ja fiir viele wirklich, zu Haus sterben zu
diirfen. Wenn das beriicksichtigt wird, ist das ja schon mal ganz wichtig. Das
Zweite, was ich empfinde, was richtig gut respektiert wird, ist auch der Wunsch
und Wille, der Patienten, was gemacht wird und was nicht mehr gemacht wird,
auch was so Patientenverfiigung angeht [...]* (B8, 208-212)

Neben der Wichtigkeit des Inhalts der Patientenverfiigung wird auch insbesondere
darauf geachtet, ob ein Patient zum Beispiel den Kontakt mit Hospizhelfern wiinscht
und welchen SAPV-Pflegedienst er gerne zur Betreuung hétte. Insofern findet der
gewiinschte Betreuungsumfang in einigen Punkten durch SAPV eine gute

Erfullbarkeit.

f) Riicksicht auf individuelle Bediirfnisse

Ein weiterer Punkt, welcher allgemein in der Palliativmedizin Beachtung findet und
auch von dem SAPV-Team berticksichtigt wird, sind individuelle Bediirfnisse, wie
zum Beispiel der Appetit auf bestimmte Speisen und auf bestimmte Getrinke, sowie
weitere individuelle Wiinsche nach bestimmter Musik:

,»Also [...] frither sagte [man], ,Patient darf kein Glas Wein mehr trinken®,
oder so. Wenn er eins haben will, dann kriegt er das zu Hause und kriegt er [...]
[das] auch hier auf Station!* (B8,217-218)

Als weniger gut erfiillt bzw. zu sehr im Hintergrund der Versorgung stehend

empfanden einige Befragte insbesondere die

g) psychoonkologische bzw. psychosoziale Betreuung:

,,Es wird natiirlich auch immer versucht, die ehrenamtlichen Mitarbeiter
des Hospizvereins einzubinden. Ich denke, das passiert auch, zumindest wenn das
Patienten von der Station sind, die in den SAPV-Bereich entlassen werden, sehr
hédufig. Es ist aber natiirlich auch nicht immer gewiinscht, muss man sagen, also
manche Patienten und Angehorige lehnen das auch ab und wollen das nicht. [...]
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Aber wie gesagt, inwieweit drauBBen das also mit Seelsorge zum Beispiel oder das
mit entsprechend psychoonkologisch vorgebildeten Personen klappt; ich denke,
das ist eher noch mager.” (B7, 388-396)

Die zum Teil wenig ausgeprigte Einbindung von psychosozialer bzw.
psychoonkologischer Unterstiitzung wurde nicht etwa nur von Mitarbeitenden des
Hospizdienstes benannt, sondern wurde von verschiedenen Befragten aus allen
Berufsgruppen als Defizit in der bisherigen Betreuung im HPNN gesehen.

Auch Ergotherapie sowie Physiotherapie, die fiir manche Patienten eine sinnvolle
Erginzung zu der medizinisch-pflegerischen Versorgung darstellen wiirden und in der
Richtlinie des G-BA ausdriicklich mit vorgesehen sind, werden bisher kaum umgesetzt:

,und Krankengymnastik ist natiirlich auch so ein Thema, da beginnen
dann die Probleme mit den ganzen Budgets, [...] wie viel Krankengymnastik darf
ich verordnen? Das ist ja da drin nicht vorgesehen, so weit ich weil3. Es steht
zwar drin, es soll bedarfsorientiert sein, aber ist jetzt vorgesehen, dass der
Palliativmediziner, der im Netzwerk arbeitet, darf der jetzt sozusagen allen
Patienten Krankengymnastik iiberziehen? Jetzt mal [ein] [...] bisschen provokant
gesagt, [...]. Oder sprengt das dann sein Budget? Das ist ja da glaub’ ich nicht
entsprechend vorgesehen und nicht ausdiskutiert. Es ist wie immer. Es ist ein
bisschen blumig ausgedriickt, hort sich gut an,....wie ist die Realitdt? Kann man
das umsetzen?* (B7,396-403)

An dieser Stelle stellt vor allem wieder der finanzielle Rahmen einen terminierenden
Faktor fiir die ergiinzenden Therapieformen dar, so dass aktuell bei der Aufteilung des
SAPV- Budgets kein Spielraum fiir die Organisation von Ergotherapie, Physiotherapie

sowie von zusitzlicher psychoonkologischer Betreuung besteht.

Auch Diagramm 3 zeigt, dass die Fragebogenaussage dazu, ob weitere Berufsgruppen
bei Bedarf hinzugezogen wiirden, zum Teil nur mit ,.trifft eher zu®, trifft teils zu, teils
nicht zu‘ oder .,trifft eher nicht zu“ beantwortet wurden. Eine Erreichbarkeit des Teams
bei Tag und bei Nacht bewerteten die Befragten allerdings als zutreffend oder eher
zutreffend. Und auch eine Symptomkontrolle sowie die bedarfsgerechte Versorgung

mit Medikamenten scheinen gegeben zu sein.
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Betreuung des Patienten

Diagramm 3
Aussagen

Weitere Berufsgruppen werden bei Bedarf hinzugezogen.

Die Erreichbarkeit des Teams ist 24h lang, bei Tag und bei Nacht, gewahrleistet.

Das HPNN erfiillt die Aufgabe der Symptomkontrolle.

Eine bedarfsgerechte Versorgung mit Medikamenten ist im HPNN sichergestellt.

o

2 4 6 8 10 12

W Trifft sehr zu W Trifft eher zu © Trifft teils zu, teils nicht zu M Trifft eher nicht zu M Trifft gar nicht zu * Keine Antwort Anzahl Befragter

Diagramm 3: Betreuung des Patienten

3.4.2 Bedirfnisse der Angehorigen — Was ist erflllbar, was ist weniger
erfullbar?

Viele, der bereits genannten Bediirfnisse der Patienten in einer ambulanten

Palliativpflegesituation sind sicherlich gemeinsame Bediirfnisse von Patienten und

Angehorigen. So nannten alle Befragten der unterschiedlichen Berufsgruppe an erster

Stelle das Bediirfnis nach

a) Sicherheit einer angemessenen medizinisch-pflegerischen Versorgung

sowie die

b) Sicherheit der Erreichbarkeit eines kompetenten Ansprechpartners

unabhingig von der Tageszeit:

,Die Bediirfnisse der Angehdrigen ist einfach [...] die Sicherheit zu
haben, [...] [mein Angehoriger] muss keine Schmerzen aushalten, da wird ihm
die Ubelkeit genommen [...],da ist jemand, den ich immer anrufen kann, der fiir
mich da ist.“(B3, 210-213)

Betrachtet man gesondert die Situation der Angehdérigen, so fillt auf, dass die
Angehorigen als Laien im medizinisch-pflegerischen Bereich ein relatives hohes Mal3
an medizinisch-pflegerischen Aufgaben fiir ihren Angehorigen tibernehmen miissen
und damit verbunden auch viel Verantwortung tragen. Vor allem bei einem ldngeren
Krankheitsverlauf kann die Versorgung fiir den Angehorigen sehr Kréfte zehrend sein

und dazu fiihren, dass die Angehdrigen tliberfordert sind.

Eines der im Vordergrund stehenden Bediirfnisse der Angehorigen ist also vor allem
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¢) Entlastung

»|..-] [es] ist ein [...] Bediirfnis da, was sie ganz schlecht realisieren
konnen, dass sie auch mal Phasen brauchen, wo sie einfach Abstand nehmen
konnen. Aber das ist ja in so einer Situation fast gar nicht realisierbar. Also nur in
der Phase, wo der Patient noch relativ eigenstéindig, in Grenzen vielleicht, mobil
ist, [...].Unter Abstand verstehe ich auch einfach sozusagen, kleine Auszeiten zu
haben [...] vielleicht mal alleine einkaufen gehen zu konnen [...] oder vielleicht
mal zu [ei]ner Freundin gehen zu konnen und [ei]nen Kaffee trinken zu konnen
und [...] einfach mal Luft zu holen. [...] Und ich glaube, das ist etwas, was
haufig, wenn da nicht [ei]ne groBere Familie hinter steht, [...] schwer realisierbar
ist. Weil sie sehr eingebunden sind, [...].” (B7, 426-440)

Durch das Angebot, einen Hospizdienstmitarbeitenden hinzu zu rufen, kann von dem
HPNN eine gewisse Entlastung fiir einige Stunden angeboten werden, dieses Angebot
wird aber dann doch nicht immer direkt angenommen:

» |---] so [ei]ne Entlastung auch, dass man sagt ,,Dann schicken wir mal
jemanden vom Hospizdienst her und Sie konnen sich dann mal [ei]nen
Nachmittag frei nehmen, oder machen Sie mal was Schones®. Das machen viele
gar nicht oder sie wollen es gar nicht [...] viele [...] sehen das als Verpflichtung,
[...], ,nein, ich hab’ meinem Mann versprochen (...) [er] soll zu Hause sterben.*
(...) aber auch aus dem schlechten Gewissen heraus ,Ich kann mich doch jetzt
nicht irgendwo schon hinsetzen und einen Kaffee trinken, wihrend mein Mann
im Bett liegt und es geht ihm schlecht® (B6, 398-406)

Zum Teil wird das Angebot einer Entlastung durch den Hospizdienst dann zu einem
spéteren Zeitpunkt von den pflegenden Angehdrigen angenommen und sie konnen
hierdurch doch noch kleine Pausen im Alltag nehmen. Zum Teil kann aber auch selbst
durch dieses Angebot nicht so viel Entlastung geschaffen werden, dass die
Angehorigen tatsdchlich in der Lage sind, die Versorgung des Patienten weiterhin zu
Hause durchzufiihren.

Wie bereits erwihnt, ist die Uberforderung der Angehérigen selbst bei Unterstiitzung
durch das HPNN ein hédufiger Krankenhauseinweisungsgrund, bzw. der Anlass, nach
einer anderen Versorgungsmoglichkeit zu suchen:

»|...] manchmal ist [...] auch die Indikation, dass wir [ei]nen Patienten
hier aufnehmen, auf der Palliativstation, [...] einfach, dass die Angehdrigen
vollig kaputt sind. [...] Das wird dann nicht so vom Hausarzt formuliert, aber
wenn man dann mal zwischen die Zeilen horcht und den Patienten hier hat und
mit den Angehorigen spricht, dann merkt man, dass das einer der Hauptgriinde
ist. Also da wird dann eben gesagt, ,,kriegt schlechter Luft* oder ,,Schmerzen
sind mehr geworden®. Das ist auch hiufig mit der Fall, aber trotzdem ist es oft so,
dass dann einfach Angehdrige [...] ... die sind wirklich vollig auf.*“ (B7, 447-
457)
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Den Angehorigen bei der Versorgung des Patienten zu Hause ausreichend
Unterstiitzung zukommen zu lassen, bleibt auch mit der Struktur des HPNNs schwierig
und es kann nicht immer verhindert werden, dass es zu einer Krankenhauseinweisung
bzw. zu einem voriibergehenden Aufenthalt in einer teilstationdren oder stationdren
Einrichtung kommt.

So kann den Bediirfnissen nach einer kontinuierlichen Betreuung sowie nach
Entlastung nur in Grenzen durch das SAPV-Team begegnet werden.Wie bereits
erwdhnt, wére vor allem fiir nachts in den Augen der Mitarbeitenden wie auch der
Angehorigen eine weitreichendere Unterstiitzung wiinschenswert, jedoch momentan
nicht realisierbar:

»|...] so was [...] eher schlechter abgedeckt ist die rund um die Uhr
Betreuung. [...] und das wér' gar nicht schlecht, wenn man das hinkriegen
konnte. Das sind aber Dinge, die glaub’ ich auch nicht bezahlbar sind. Sondern,
das geht nur tibers Ehrenamt, wobei, das muss man sagen, spart den
Krankenkassen wieder [...] viel Geld. Denn wenn ich einen Patienten einen Tag
nicht ins Krankenhaus schicke, sparen sie [...] unendlich viel Geld. Anstatt dass
da [ei]Jne Schwester mal sitzt, [...].Aber das wird gerne verdrangt.” (B11,247-
253)

Weiterhin ist die Situation der Angehorigen aullergewdhnlich durch den bereits
beginnenden Trauerprozess und damit verbundene Angste um den Angehérigen.

Ein weiteres dadurch vorhandenes Bediirfnis ist der

d) Gesprichsbedarf

,und einfach auch das Zuhoren oft iiber ihre Trauer. Es beginnt ja schon
vor dem Sterben, der Trauerprozess, [...]. Dass man da einfach ein Ohr fiir hat,
dass man sich da auch Zeit nehmen kann, eben den Angehdrigen zu horen.” (B3,
225-227)

Sowohl Pflegende wie auch SAPV-Arzte haben im HPNN den Anspruch, diesem
Gesprachsbedarf der Angehorigen gerecht zu werden und sich Zeit zu nehmen.
Auflerdem besteht auch hier das Angebot, einen Hospizdienstmitarbeitenden
hinzuzuziehen. Von den Mitarbeitenden des HPNNs wurde dieser Gesprichsbedarf vor
allen Dingen bei den Angehdrigen der Patienten und gar nicht so sehr bei diesen selber
gesehen:

,»Also ich denke, [...] dass die [Angehorigen]oft noch viel mehr
Unterstiitzung [...] oder Zuspruch brauchen als die Patienten selber. Also dieses
Leid mit anzusehen, manchmal eben aktiv nichts tun zu konnen, das ist fiir viele
einfach schon ganz schwer. Ich sag’ mal ein Beispiel [...]. [Eine Patientin kam
zu mir]und sagte, ,du musst jetzt mal mit meinem Mann reden [...] ich will auch
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mal mit ihm driiber sprechen konnen, dass es vielleicht auch nicht gut wird‘. Und
dann hab’ ich ihn zum Gespréch geholt und er sagte, ,ich kann doch irgendwie
nicht sie da in ihrer Mutlosigkeit und Hoffnungslosigkeit noch bestérken‘, ich
sagte, ,ja, aber wenn sie’s aussprechen darf, dann ist es auch in dem Moment
wirklich gut®, [...].“ (B8, 253-264)

Direkt verbunden mit dem Bediirfnis nach Unterstiitzung im Gespréch ist aulerdem der

e) Aufklirungsbedarf

In der Konfrontation mit einem zum Teil komplexen Symptomgeschehen sind die
Angehorigen darauf angewiesen, liber mogliche Verldufe der Krankheit informiert zu
werden und auflerdem Erklérungen zu préfinaler und finaler Phase des Sterbeprozesses
zu erhalten. Dies gilt insbesondere, wenn der Krankheitsverlauf mit fiir die
Angehorigen erschreckenden Wesensverdnderungen verbunden ist:

»--.und da muss man natiirlich versuchen, die Angehdrigen auch mal so
zur Seite zu nehmen. Dass man dann, wenn man aus dem Patientenzimmer raus
ist, sich noch mal mit den Angehdrigen hinsetzt und noch mal [...] erklart, [...]
,,der hat [ei]ne Hirnmetastase, der meint sie gar nicht.” Dass dann da nicht diese
Kommunikationsschwierigkeit zwischen den Partnern ist, die dann sich noch
durch solche Anderungen verschirfen [...].Also [...] dieses Verstindnis der
Krankheit oder des Krankheitsablaufes, der Angehorigen, der ist [...] teilweise
sehr gering [...]. (B12, 503-512)

Eine Mitarbeitende sah Bediirfnis und Problem der Angehorigen in einer ambulanten

Palliativversorgungssituation vor allen Dingen darin,

f) Angehoriger bleiben zu diirfen

Die Angehdrigen miissen zum Teil regelrecht ,,funktionieren und den Anforderungen
der Versorgung ihres kranken Angehdrigen gerecht werden, gleichzeitig haben sie aber
einen erheblichen Anteil an personlicher Bewaltigungsarbeit zu leisten und sind somit
einer umso groBeren Belastung ausgesetzt:

,Denn sie sind ja [...] — meiner Ansicht nach- in so [ei]ner
Zwitterposition [...]. Dadurch, [...] dass ganz viel Pflege auch von den
Angehorigen gemacht wird. [...] Die andere Seite ist das Bediirfnis, [...] sich
auch auf ihren Angehdrigen in dieser Lebensphase einlassen zu kdnnen. Also ich
glaube, da sind die in dieser Zwitterposition in [ei]ner ganz schwierigen Position,
weil sie einerseits sozusagen ein bisschen in Anfiihrungsstrichen professionell als
Pflege auch auftreten miissen, auf der anderen Seite aber sind sie ja Angehdrige.
[...] Das heifl3t, sie haben ja auch Trauerbewéltigung und so weiter zu leisten.
Also sie miissen ja auch sozusagen diese Begleitung aufnehmen, auch fiir sich.*
(B7,415-425)
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3.4.3 Unterstiitzung beim Umgang mit Sterben und Tod

Nach der Richtlinie des G-BA geht es bei der Umsetzung einer Versorgungsstruktur
nach SAPV nicht etwa nur um die rein medizinisch-pflegerische Erflillung einer
ambulanten Palliativversorgung, sondern ausdriicklich auch um die Unterstiitzung der
Patienten sowie auch der Angehorigen bei dem Umgang mit Sterben und Tod und den
—in jenem Zusammenhang- aufgeworfenen Problemen.

Dabei richtet sich in Neumiinster der

a) Umfang nach Wille von Patienten und Angehorigen

Da der Bedarf, den Sterbeprozess zu thematisieren - je nach Patient- interindividuell
sehr verschieden ist, wird hierauf von dem SAPV-Team Riicksicht genommen und
versucht, das angebrachte Maf3 an Unterstiitzung von Anfang an herausfinden und
anbieten zu konnen:

,»Das ist bei jedem ja auch ganz, ganz unterschiedlich. Das versuch’ ich
dann im Erstgesprich schon mal abzuklopfen [...] wie die
Krankheitsbewéltigung ist und ob die iiberhaupt d[a]riiber reden mdgen oder ob
da iiberhaupt so [ei]ne Wand vor ist [...]. Viele Patienten, die wollen ja auch gar
nicht driiber reden, oder nur bedingt, oder ganz wenig.* (B4, 228-233)

b) Aufklirung

Eine Unterstiitzung bei Umgang mit Sterben und Tod erhalten Patienten wie
Angehorige einerseits, durch Erklarungen tiber den moglichen Verlauf der Krankheit,
tiber Moglichkeiten, Schmerzen und andere Symptome zu lindern, {iber typische
Verldufe in préafinaler und finaler Sterbephase sowie iiber Sinn und Zweck der jeweils
eingesetzten Medikamente:

,und dann geb’ ich auch immer [ei|ne Broschiire mit [...].Und da ist
dann auch noch mal beschrieben, wie das so ist, in der prafinalen Phase. [...]
Dass Luftnot kommen kann, dass Schmerzen, dass diese Unruhe noch mal
kommen kann oder diese Rasselatmung. Was ich auch immer bei den Arzten
voraussetze, wenn die Medikamente verschreiben, dass die dann auch genau
sagen, warum und wozu und wofiir das ist, [...] dass jetzt Bedarfsmedikamente
angesetzt werden [...]* (B4, 241-251)

Den Moglichkeiten der Unterstiitzung beim Umgang mit Sterben und Tod sind laut
einer Mitarbeitenden vor allem durch den Zeitpunkt Grenzen gesetzt, zu dem der
Patient in die Versorgungsstruktur aufgenommen wird. Wurde der Patient
beispielsweise bisher mit einem kurativen Ansatz behandelt und auch nicht dartiber

aufgeklart, dass seine Krankheit auch in ein palliatives Geschehen miinden konnte, so
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bleibt oftmals wenig Zeit, um Patient wie auch Angehdrige in angemessenem Malle
aufzukliren und zu informieren:

»|...] da spielt [...] dann der Zeitfaktor wieder [ei]ne Rolle. [...] Dass wir
zu spét eingeschaltet werden [...]. Da hatte ich ein Gesprich mit [ei]ner
Angehorigen -der Mann war schon in der Préafinalphase- und da ist natiirlich nicht
genug Vorsorge. [...] was mir manchmal [...] fehlt, das sind die Vorgespriache
bei Diagnosestellung oder wenn’s dann weitergeht, auch bei therapeutischen
MaBnahmen. Wenn’s dann um die Bestrahlung geht oder Chemotherapie. Da
wird dann noch Himmel und Hélle in Bewegung gesetzt und die Leute wissen
eigentlich gar nicht, ,will ich das jetzt oder will ich das nicht?‘...allein, was so
das Krankheitsgeschehen und die Bewiltigung betrifft [...]. Also das konnte im
Vorwege manchmal einfach besser laufen.” (B4, 261-271)

¢) Unterstiitzung durch Hospizmitarbeiterinnen

Durch das Angebot, eine ehrenamtliche Hospizmitarbeiterin zu kontaktieren, wird im
Raum Neumiinster aulerdem die Moglichkeit geschaffen, auch Unterstiitzung bei der
Bearbeitung spiritueller Fragen zu erhalten. Dieses Angebot gilt sowohl fiir die
Patienten wie auch fiir die Angehdrigen. Dadurch dass es allerdings schon eine hohe
Anzahl an Versorgungsteilnehmern gibt, wird dieses Angebot haufig nicht
wahrgenommen:

,»Also das klappt ganz gut, von den Hospizmitarbeitern aus, das Angebot,
[...]. Was nur manchmal etwas problematisch wird, dass die Angehorigen dann
sagen, wenn man dann sagt ,Also morgen Nachmittag wird sich die Frau
Soundso bei Thnen melden...¢ ,Ach nee, wissen Sie, ich will’ das doch nicht.
Mein Pflegedienst kommt schon, jetzt kommen Sie und dann kommt noch ein
anderer Doktor...so viele fremde Menschen...das wird mir alles ein bisschen
viel.*“(B3, 255-260)

Neben den ehrenamtlich Arbeitenden des Hospizdienstes ist eine weitere
psychoonkologische Unterstiitzung nicht im HPNN vorgesehen:

»| --.] unsere Seelsorge, zum Beispiel, wenn die hier mit den Leuten eng
zusammen gearbeitet haben, dann machen die das auch manchmal weiter im
AuBenbereich. [...] Also nicht generell, denn das ist nicht leistbar, [...].“
(B5,692-703)

Selbst wenn bei Bedarf eine zusitzliche psychoonkologische Unterstiitzung unter
gewissen Umstidnden eingerichtet werden konnte, so ist hierfiir kein finanzieller

Rahmen im HPNN vorhanden:

,»Es ist ja zum Beispiel auch so, dass fiir Psychoonkologie auch gar kein
Geld [...] vorgesehen ist, eigentlich. Das wiirde ich mal so Top oben drauf
machen. Auch gerne. Das ist nicht der Punkt [...], aber das ist in der
Finanzierung zum Beispiel gar nicht mit drin.” ( B8, 133-136)
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So sind Mdglichkeiten einer zusdtzlichen professionellen psychoonkologischen

Unterstiitzung faktisch nicht vorhanden.

Diagramm 4 gibt einen Uberblick dariiber, wie die Befragten die Anleitung und
Beratung der Patienten und deren Angehoriger sowie die Unterstiitzung durch das
HPNN bei Sterben und Tod einschitzten. So scheint trotz genannter Einschrankungen
der Bedarf an Aufklarung und Unterstiitzung ganz iiberwiegend als abgedeckt gewertet

zu werden.

Beratung und Unterstiitzung

Diagramm 4

Aussagen

Eine Unterstiitzung beim Umgang mit Sterben und Tod wird den Angehdrigen durch das HPNN gewahrt.

Beratung und Anleitung der Angehdrigen zur palliativen Versorgung werden durch das HPNN geleistet. _
Eine Unterstiitzung beim Umgang mit Sterben und Tod wird dem Patienten durch das HPNN gewahrt. _

Beratung und Anleitung des Patienten zur palliativen Versorgung werden durch das HPNN geleistet.

W Trifft sehrzu W Tiifft eher zu © Trifft teils zu, teils nicht zu M Trifft eher nicht zu M Trifft gar nicht zu  Keine Antwort Anzahl Befragler

Diagramm 4: Beratung und Unterstiitzung

3.5 Ideen und Zukunftsper spektiven

Zu Ende der Leitfadeninterviews mit Mitarbeitenden des HPNN sollte es darum gehen,
an welchen Stellen die Befragten Verbesserungsmoglichkeiten im Rahmen der
ambulanten Palliativversorgung sehen und wie sie sich eine zukiinftige Arbeit des

Netzes vorstellen.

a) weitere Kooperationspartner

Es war der Mehrheit der Befragten ein wichtiges Anliegen, die Strukturen des Netzes
weiter auszubauen, indem mehr professionelle Kréfte mit der Weiterbildung ,Palliativ
Care bzw. ,Palliativmedizin‘ an der Versorgung beteiligt werden. Dabei wurde die
momentane Auslastung des Netzes und die dafiir zur Verfiigung stehende Anzahl an
Mitarbeitenden von vielen als grenzwertig empfunden. Dies gilt insbesondere fiir die

Anzahl der beteiligten Palliativérzte:
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,»Also langfristig miisste man die Personaldecke breiter kriegen, dass also
noch mehr Arzte dazu kommen [...] die Pflegedienste haben unheimlich
aufgeholt, die haben viel ausgebildet, die haben also jetzt doch fast alle
ausreichend Palliativschwestern. Aber so im drztlichen Bereich, da wire es schon
schon, wenn da so zwel, drei Leute mehr mitmachen wiirden. Dass wenn dann
mal einer ausfillt, oder wenn [es] dann jetzt doch noch mal mehr Patienten
werden, dass man [...] das abdecken kann...das wére [...] [eine] Verbesserung,
[...]. (B12, 583-589)

b) teilstationiire oder mehr stationiire Palliativversorgungsmaoglichkeiten

Da auch im Rahmen von SAPV immer noch Situationen entstehen, in denen die
Versorgung daheim nicht mehr aufrechterhalten werden kann, eine stationire
Versorgung aber nicht notwendig wire, wurde von vielen Mitarbeitenden die
Notwendigkeit einer Alternative zu der Versorgung im Krankenhaus gesehen. Wie eine
solche Alternative aussehen konnte, dazu gab es unterschiedliche Ideen.

Zum einen wurde wiederholt die Moglichkeit eines Hospizes bzw. einer
Hospizwohnung angesprochen:

,»Also die Frage stellt sich und die hab’ ich durchaus auch gerade in den
letzten Wochen immer wieder durchdacht, ob es nicht moglich ist, hier ein wie
auch immer geartetes Hospiz in Neumiinster auf die Beine zu stellen. [...] ich
glaube, das fehlt hier. Das muss kein gro3es Haus sein wie in Kiel, was da jetzt
[...] gebaut wird, sondern es reicht [eilne Wohnung. [...] [Ei]Ne Wohnung mit
drei, vier Plétzen, die in irgendeiner Art und Weise besetzt ist. Das miisste man
eben mal priifen, ob das nicht machbar ist. (B11, 302-308)

Zum anderen wurde aber auch angesprochen, die bereits bestehende Struktur der
Palliativstation im FEK Neumiinster entsprechend auszubauen und hieriiber ein
grofleres Angebot an Plétzen zur intensiven Palliativbetreuung anbieten zu konnen:

,»Also lange Zeit wurde ja in Neumiinster {iberlegt, ob man auch [...] [ein]
Hospiz bréiuchte. [...], ich glaub’, wenn man es rein rdumlich sieht, wir’s
natiirlich fiir viele Patienten schon, weil die Angehorigen nicht fahren miissten.
Ich glaube aber, wir wiirden nicht die entsprechende Auslastung bekommen.
Stattdessen wiirde ich sagen, es wir' das Wichtigste, da wir hier eine
funktionierende Struktur haben, dass wir stattdessen die Bettensituation hier auf
der Palliativstation aufbauen. Dass wir hier mehr Betten zur Verfligung haben.
Das wire, denke ich, besser, weil einfach diese Struktur da ist, [...]. Und fiinf
Betten zu betreiben, ist sowieso, was Pflege und so weiter angeht, so grenzwertig
klein, [...] es wire einfach giinstiger, das zu erhdhen. [...] das wire sicherlich
sinnvoll, diese Station entsprechend zu vergroBern. (B7,674-683)

¢) vermehrte Zusammenarbeit mit den Hospizhelferinnen
Zu der Zusammenarbeit mit den Hospizhelferinnen im Rahmen des HPNN bestand

zum einen der Wunsch, ndher zusammen zu arbeiten, um eine kontinuierlichere
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Betreuung der Palliativpatienten gewahrleisten zu kdnnen. Zum anderen wurde zum
Charakter dieser Zusammenarbeit von Seiten der Hospizhelferinnen gedufBert, dass es
wiinschenswert wire, an Team-Gespriachen bzw. Absprachen zu gemeinsam betreuten
Patienten teilzunehmen, damit der Stand des Krankheitsverlaufs sowie eingesetzter
Therapien und Wiinsche von Patienten und Angehdrigen allen Betreuenden bekannt
seien:

»Also [...] die Zusammenarbeit mit den [...] ehrenamtlichen
Hospizhelferinnen [...] miisste besser sein. Dass wir mehr mit ins Team
einbezogen werden. [...] Dass wir mit bei der Besprechung sind. [...] Denn wir
sagen den Palliativschwestern ja auch, was wir wahrnehmen beziiglich Patient
und Angehoriger. Genauso mochte ich wissen, [...] wie sie vorgehen und was
dran ist und wie sie sich das Ende vorstellen, mit diesem Menschen.“( B13, 609-
621)

d) Einsatz von Psychoonkologie

Betont wurde auch die Notwendigkeit, zusdtzlich zu dem Unterstiitzungsangebot der
Hospizhelferinnen auch psychoonkologische Unterstiitzung anbieten zu kénnen. Eine
Mitarbeitende sah hierin eine Moglichkeit, eventuelle Krisensituationen im hauslichen
Rahmen besser abfangen und dadurch auch mehr Betreuungen als bisher daheim zu
Ende fiihren zu konnen:

»|---] also gerade so Psychoonkologie in dem Sinne wiirde ja schon ganz,
ganz viel rausreiflen, [...] wenn da wirklich jemand Professionelles sitzt, der da
auch Gespréiche flihren kann, das wir’ schon toll. Ich glaube, da konnten [...] bei
einigen Patienten [...] wirklich die Versorgung zu Hause auch zu Ende gefiihrt
werden, [...]. (B4, 349-352)

Dass eine psychoonkologische Betreuung noch nicht fester Teil der SAPV-Struktur in
Neumiinster ist, erkldrten die Befragten mit der finanziellen Situation, die iiber die
Regelung einer Tagespauschale keinen Anteil fiir den Einsatz von Psychoonkologie

iibrig lasst.
Ein weiterer Mangel besteht in den Augen einer Mitarbeitenden im Bereich der

e) Kontinuitit der Versorgung durch einen Palliativmediziner

Bisher sind die am HPNN beteiligten Palliativmediziner nach einem Rotationssystem
fiir die im Netz versorgten Palliativpatienten zustdndig. Patienten, die ldnger auf diese
Art versorgt werden, lernen also zwei oder auch mehrere Palliativirzte kennen, die
jeweils dann fiir sie zustidndig sind:

»lch denke [...] wiinschenswert ist auch so ein kontinuierlicher Kontakt
mit einer Person. Bei den Arzten wechselt das ja dann auch pro Woche, wer
dann da zusténdig ist. Solche Fragen kann man, denk’ ich, nur auf so [ei]ner
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Vertrauensbasis, wenn dann da eine Beziehung [...] entstanden ist [kldren]. Das
diirfte dann auch nicht wechseln.* (B8, 369-373)

f) Verbesserung der Kooperation mit den Hausérzten

In den Augen vieler Befragter ist die Zusammenarbeit noch nicht mit jedem Hausarzt
selbstverstindlich. Insbesondere zu Beginn des Arbeitens nach SAPV sei das HPNN
bei vielen Hausérzten auf Skepsis gestoBen. Diese Skepsis konnte vielerorts durch
gelingende Kooperation in der ambulanten Palliativversorgung reduziert werden. Es
scheint aber weiterhin Hausérzte zu geben, die ihre seit Jahren oder Jahrzehnten
betreuten Patienten ungern durch SAPV mitversorgt sehen wollen:

,Und dann gibt es eben noch die Problematik, dass [...] es eben doch
immer noch irgendwelche Hausérzte gibt, die die Versorgung nicht akzeptieren,
[...]. Die sagen [...] ,Nee nee, ich mach’ das alles alleine. Ich such’ den
Pflegedienst aus, [...] ich weil}, was fiir den Patienten am besten ist.“ Und die
wollen das einfach nicht; die lehnen ganz strikt ab. [...] Aber das dndert sich
natiirlich in dem MaBe, in dem Patienten auch selbstbewusster ihren Arzten
gegeniiber treten [...] ...und sagen, ,Das ist [ei]ne Leistung, die steht mir zu und
die hétte ich jetzt gerne. Ansonsten such’ ich mir [eiJnen anderen Arzt.© Aber
(...) ich denke, man muss es ja zumindest abwigen ,Ist das nun doch noch [ei]ne
besondere Leistung, oder nicht’, (...).“ (B6, 238-267)

Viele Befragte sahen hinter der Skepsis manches Hausarztes vor allem die Sorge durch
eine SAPV-Versorgung im Sterbeprozess nicht mehr fiir die zum Teil iiber einen
langen Zeitraum versorgten Patienten zustindig zu sein. Eine Mitarbeitende war
allerdings der Meinung, dass sich diese Sorge nach einer gewissen Zeit mit positiven
SAPV-Versorgungssituationen legen werde:

,Die [Hausdrzte] haben [...] sehr viel Angst gehabt, dass [...] man denen
so ein bisschen sagt, wie sie jetzt die Patienten zu behandeln haben und dass sie
auch selbst diese Verantwortung dann loswerden, [...]. Und ich glaube, dieses
Vertrauen, dass die sich jetzt nicht in alles einmischen, sondern nur zur
Verfiigung stehen, wenn wirklich Probleme auftreten, [...] dieses Vertrauen
wéchst. [...] nicht bei allen. Aber, was man so mitbekommt, [...] wéchst es. Aber
[...] so was ist nur mittelfristig moglich. Das wird bestimmt noch fiinf Jahre
dauern, bis man da auch den letzten Hausarzt {iberzeugt hat [...].“ (B7, 133-152)

g) Bekanntheitsgrad von SAPV und Ausweitung auf weitere Patientengruppen
Nach Aussage der Befragten sei auch der Bekanntheitsgrad innerhalb der Bevolkerung
beziiglich der Moglichkeiten einer SAPV-Versorgung verbesserungswiirdig. Eine
Person duBlerte auBerdem, dass eine Zusammenarbeit mit Pflegeheimen bzw. ein an
anderer Stelle notwendiger und sinnvoller Einsatz von SAPV {iiberdacht werden solle:

,und letztendlich muss man auch sagen, also wenn man jetzt mal {iber
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das SAPV-Netz hinaus guckt, [...] wire [es] natiirlich auch wiinschenswert,
wenn mehr Altenpflege sich mit diesem Bereich auskennt [...]. Weil wir haben ja
nicht nur onkologische Patienten, die sterben, sondern, wenn man sich die
Altersheime anguckt, wird da auch viel gestorben und ich glaub’ in dem Bereich
kennen sich die Wenigsten so aus. Ich glaub’, da brauch’ man schon [...] pfiffige
Hausérzte, die das auch verniinftig in die richtigen Bahnen lenken. Wenn man an
diese ganzen Dinge denkt, wie ,,muss ein Patient erndhrt werden® [...] und diese
ganzen Sachen. Ich glaube, da gibt’s viel Diskussionsbedarf und viel, wo[riiber]
man auch nachdenken kann.“ (B7, 730-738)

h) mehr Zeit fiir Koordinationstitigkeit

Es besteht weiterhin der Wunsch nach einem gréBeren Umfang an finanzierter
Koordinationstétigkeit, einerseits um die Koordinationsanforderungen des HPNN
bewiltigen zu konnen und andererseits auch um weitergehende Leistungen
gewihrleisten zu kdnnen:

,»Also ich glaube, [...] dass einfach vom Grundgeriist im Netz, [...] die
Koordinatoren, die jetzt arbeiten, [...] im ambulanten Bereich und [...] im FEK,
dass das einfach viel zu wenig Stellen sind. Also das miisste eigentlich vom FEK
und von der Diakonie oder von den Geschiftsfiihrern [...] einfach mehr sein. Es
miisste einfach mehr Arbeitszeit zur Verfiigung gestellt werden und es miissten
grundsitzlich auch mehr Verwaltungskréfte [...] fiir die Abrechnung und fiir [...]
die tigliche Biiroarbeit [...] [zur Verfligung] stehen. Das wér' schon mal ganz
wichtig, damit wir mal [...] ein bisschen Qualitéitsarbeit [...] machen konnten
[...]. Dass wir auch Verfahrensanweisungen |[...] oder Standards mal aufstellen
konnten...[...] also das wiren [...] so die wichtigsten Voraussetzungen [...].*
(B4, 315-325)

i) EDV-gestiitzte Kommunikation
Einige Mitarbeitende sahen Mingel in der EDV-gestiitzten Kommunikation und
wiinschten, dass hieran moglichst bald gearbeitet wiirde, um die Kommunikation und

Information innerhalb des Teams weiter zu erleichtern und zu verbessern:

»--.] wir sind [...] alle ausgestattet worden [...] mit Notebooks und die
Dokumentation soll eben EDV-gestiitzt laufen. Und [...] da ist einiges noch
nachzubessern. Wir konnen zum Beispiel Krankheitsberichte,
Krankenhausbefunde usw. [...] nicht einscannen. Und eigentlich muss dann alles
drin sein, [...] oder [auch]die Leistungsnachweise. So haben wir dann nachher
doch wieder doppelte Dokumentation und das macht keinen Sinn [...]. Aber auch
da wird relativ langsam gearbeitet, finde ich. (B6, 580-586)

j) zentrale Materialanlaufstelle

Ein Mitarbeitender schlug auflerdem vor, eine zentrale Anlaufstelle fiir Material, wie
beispielsweise Schutzhosen und Medikamente einzurichten, um diesbeziiglich nicht
von dem Vorrat der Apotheken oder des FEKs abhéngig zu sein:

»Diese zentrale Verwaltung, sei es die Materialverwaltung, das wire
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sicher noch hilfreich, wenn da so [...] ein Lagerraum ist, wo [man] das, was man
iiber hat, weil ein Patient verstorben ist, reintun kann und das an den néachsten
rauszugeben [kann], der es brauch’ [...]. Sei es jetzt noch hundert Pakete
Verbandmaterial, oder Windeln oder sonst was, die man dann wieder einspielen
kann ins System, [...].Oder auch Medikamente, [...]. Da hatten wir ja vorhin
wegen der Apotheke schon besprochen, dass da noch ein bisschen Bedarf ist,
[...].“ (B12, 593-599)

k) Finanzierung iiberdenken

Beziiglich des finanziellen Rahmens von SAPV herrschte allgemeine Frustration.

Durch die Neuregelungen, welche eine geringere Tagespauschale vorsehen und diese

nur flir Tage mit statt gehabtem Patientenkontakt abrechenbar machen, hat sich die

finanzielle Situation weiter verscharft:

,Und dann natiirlich [...] die finanzielle Seite. Aber da konnen wir ja
auch immer nur mit den Krankenkassen verhandeln, [...] da haben wir nicht viel
Spielraum. Wir haben diese Pauschale, wo[mit] wir die Arzte und die
Pflegedienste [...] bezahlen, wo[mit] wir die Verwaltung [...] bezahlen und da
soll auch [ei]ne kleine Haushaltspauschale mit dabei sein und da bleibt [...]
einfach irgendwie nicht viel iiber, [...] wir haben da wirklich nicht viel Sachen,
mit denen wir da locken konnen. (B4, 330-348)

Das Gefiihl der Frustration wird verstirkt durch die Vermutung, mit einer ambulanten

palliativen Versorgungsmoglichkeit enorme Einsparungen durch die Vermeidung einer

aufwindigen stationdren Versorgung zu erarbeiten:

»|...] und was wirklich ganz, ganz drgerlich immer wieder ist, das
empfinde ich als Katastrophe [...] in diesem System, in dem viele Menschen mit
sehr viel Engagement arbeiten, dass wir immer wieder auf Krankenkassen stof3en,
die einfach kleinkariert und diimmlich denken. Also, ich kann das nicht
verstehen. Wir sparen mit dem System so viel Geld ein, letztendlich, wenn man
so das Ganze sieht. Bin ich mir ganz felsenfest von iiberzeugt. Dass wir deutlich
glinstiger liegen, als eine stationdre Versorgung. Also wir sparen fiir die Kassen
viel Geld ein und es wird um jeden Tag gestritten. Wir kriegen teilweise
Abrechnungen, da wird dann dieser Tag nicht anerkannt und jener Tag nicht
anerkannt. [...] wegen Formalien [...] es ist wirklich zum Heulen. Da wiinsch’
ich mir, dass da mal Vernunft bei den Krankenkassen einkehrt und die sagen ,ja
ok, gut, wir sparen mit diesem System auch. Wir rechnen das mal fiir uns durch
und sehen, dass wir eben [...] nur 160 Euro am Tag ausgeben und nicht 300-400,
was so ein Aufenthalt im Krankenhaus kosten wiirde.** ( B11, 312-324)

1) Tragerschaft iiberdenken

Weiterhin bestanden zum Teil eine Unzufriedenheit mit der Trigerschaft, die

momentan von FEK und Diakonie gemeinsam gebildet wird sowie Ideen, diese

Tragerschaft auf eine andere Art und Weise zu organisieren. Mehrere Befragte hielten

es fiir denkbar, sich unabhéngig von einem zentralen Triger als Netz
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zusammenzuschlieBen, wie zum Beispiel in Form eines Vereins:

»|---] ich hatte mal die Idee, dass wir unser Netz ganz unabhingig von
irgendwelchen Trégern [...] machen konnten. Dass wir nicht daran gebunden
sind, zu fragen, [...] finanziell, [...] diirfen wir das. Dass wir in Zusammenarbeit
[...] mit allen, mit den Pflegediensten und den Arzten, abstimmen kdnnen, wie
wird die Pauschale aufgeteilt [...].Denn jetzt [...] sitzen [da] die Geschéftsfiihrer
Diakonie und FEK und da [...] [sind wir] immer dran gebunden, also [...] [wir
haben] keine freie Wahl da zu sagen, [...] dass wir uns [...] irgend’ welche
Gerdtschaften anschaffen [...], da muss dann erst dreimal, fiinfmal gefragt
werden [...].“ ( B4, 406-414)

Neben der Unzufriedenheit im Einsatz finanzieller Mittel stets an die Entscheidungen
und Sichtweisen der Triager gebunden zu sein, wurde aullerdem erwihnt, dass es fiir die
Kooperationspartner des Netzwerks wiinschenswert sei, genauere Informationen iiber
den Einsatz der Spendengelder des HPNNs zu erhalten. Den Befragten mangelte es
teilweise an Transparenz beziiglich Einsatz und Verbleib der Spenden:

,Wir haben ein Spendenkonto. Die Patienten von uns bekommen [...]
auch dieses Prospekt [...]. Und wir Pflegedienste konnen [...] auch selber
Spenden annehmen, aber [...] das miisste etwas transparenter sein. [...] wenn da
jetzt 2.000 Euro eingehen, weil da jemand gestorben ist, dann miisste das
transparent sein, das macht dann auch [...] die Gruppe so ein bisschen
unzufrieden. Wir haben 2.000 Euro eingenommen, wofiir? [...] [Die Antwort]
[...] von dem Triger [lautete], [...] ,,sagt uns kurz Bescheid. Wenn ihr da was
braucht, konnt ihr [ei]nen Antrag einreichen.” Und das wollen wir natiirlich nicht.
[...] Sondern [sagen konnen], [...] das nehmen wir fiir die Weiterbildung, fiir die
Mitarbeiter, oder fiir [ei]ne spezielle Patientin [...].“ (B9, 183-203)
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4 Ergebnisse - Gespriche mit den Hausérzten

Auch bei der Auswertung der Gespriache mit den Hausérzten wurden die
iibergeordneten Kategorien in enger Anlehnung an den Interview-Leitfaden erstellt.
Weiterhin wurden Subkategorien gebildet. Der dadurch entstandene Kategorienbaum,

in Anlehnung an welchen letztlich auch die Darstellung der Ergebnisse erfolgt, ist im

Folgenden dargestellt:

4.1 Kategorienbaum

1.Bisherige ambulante Palliativver sorgung
e Zeitmangel
e Probleme bei der Schmerztherapie

2.Informiertheit Gber HPNN
e Zufrieden mit dem Grad der Informiertheit
o Informationen im Rahmen des Qualitatszirkels der Hausarzte
o |nformationen durch die zusténdigen Palliativpflegedienste
e Unzufrieden mit dem Grad der Informiertheit

3.Zusammenar beit mit dem HPNN

e Arbeitserleichterung
© angemessenes Zeitkontingent der Palliativmediziner
o gpezielle palliativmedizinische Kenntnisse
o finanzielle Erleichterung
e Kooperation HPNN/Hausérzte
o Zustandigkeiten
o Kommunikation
o |nteressenkonflikte

4.Veranderungsvor schldge
e Verdnderungen beziiglich der Zusammenarbeit mit dem HPNN
o Ubergabe und regelmaRige Information
e Verdnderungen bezliglich der ambulanten Palliativversorgung insgesamt
o Tellstationare Versorgungsmaoglichkeit
o Pdliativversorgung durch Hausérzte
o Begleitung der Angehérigen nach dem Tod

Aus Sicht vieler Mitarbeitender des HPNNs war die Zusammenarbeit mit den
betreuenden Hausérzten zu Beginn der Arbeit nach SAPV zum Teil mithsam. Der
Kenntnisstand tiber Form und Umfang dieses neuen Versorgungsangebots war recht
unterschiedlich und die Versorgungsmoglichkeit im Rahmen des HPNNs wurde von
einigen Hausdrzten abgelehnt. Dies war vor allem ein Problem der Anfangsphase der

SAPV-Versorgung, als sich die Struktur noch nicht entsprechend etabliert hatte.
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Dennoch klang in den Gespriachen zu Ideen und Verbesserungsmdglichkeiten fiir das
Netz an, dass viele Mitarbeitende auch weiterhin die Notwendigkeit sahen, Hausérzte
iiber die Arbeit des HPNNs zu informieren und sie von der Wichtigkeit, ihren Patienten

eine solche Versorgung zu ermdglichen, zu liberzeugen.

Es stellt sich daher die Frage, wie die ambulante spezialisierte Palliativversorgung in
Neumiinster von den Hausérzten, die ihre Patienten in dieser Region bisher in
Palliativsituationen selber daheim betreuten, bewertet wird. Gab es aus ihrer Sicht die
Notwendigkeit, die ambulante Palliativversorgung neu zu organisieren? Waren sie
rechtzeitig iiber das HPNN informiert? Wie sehen sie die Zusammenarbeit mit dem

Netz? An welcher Stelle miisste aus ihrer Sicht eine Verdnderung erfolgen?

4.2  Bisherige ambulante Palliativver sorgung

Die befragten Hausirzte aus der Region Neumiinster hatten alle bereits mehrfach und
zum Teil seit Jahrzehnten Patienten im Sterbeprozess begleitet. Dabei war ein Grof3teil
der Patienten in der hiduslichen Umgebung gestorben, so dass die hausirztliche
Begleitung auch in Form regelméfBiger Hausbesuche stattgefunden hatte.

Auf die Frage, ob es Probleme bei dieser Form der Begleitung gegeben habe, wurden

zwei Punkte wiederholt aufgefiihrt:

a) Zeitmangel

»|--.] das Einzige, was ja immer fehlt dabei, ist die Zeit. [...] wenn man
Zeit hat, habe ich keine Schwierigkeiten empfunden. Aber [schwierig sind]
einfach die Hausbesuche zwischendurch, Hausbesuche, fiir die man nichts
bekommt. Gar nichts. [...] Und dann kann man das nicht leisten, da teilweise
mehrfach die Woche - wenn man [ei]ne groBe Praxis hat - [...] vorbei zu fahren.
Bei jedem Symptom immer zu gucken, ausreichend Gesprache zu fiihren. [...]
und ob das jetzt zu Problemen so gefiihrt hat, fiir den Patienten...also fiir die
Angehorigen bestimmt, weil die natiirlich mehr Bedarf hétten und die
Schmerzmedikation- Etablierung ist sicherlich auch schwieriger, wenn man denn
nicht so oft kommen kann. [...] es war [ei]ne schwierige Versorgung.* (H2, 32-
49)

Zusitzlich zu dem engen zeitlichen Rahmen, in welchem sich die Betreuung durch den
Hausarzt hatte abspielen miissen, wurde auch wiederholt erwéhnt, dass die
Symptomkontrolle und dabei insbesondere die medikamentdse Kontrolle der

Schmerzen nicht immer einfach gewesen sei:
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b) Probleme bei der Schmerztherapie

Dabei variierte die Einschitzung der Hauséarzte beziiglich der eigenen Mdglichkeiten,
eine suffiziente Schmerztherapie in einer Palliativsituation durchzufiihren, abhingig
von eigenen Erfahrungen und durchgefiihrten Fortbildungen. Die Mehrheit der
befragten Hausérzte berichtete allerdings, bei der Einstellung der Schmerzmedikation
sei es wiederholt zu Schwierigkeiten gekommen:

,Ich wei} einen Patienten, der hatte ein Magenkarzinom, dem ging das
denn immer schlechter und der hatte dann gréssliche Bauschmerzen, [...]. Ihm
war libel, dauernd, das heil3t, orale Gabe ging nicht richtig, so dass wir denn auf
parenterale Gabe umgestellt haben. Dann hab’ ich ihm Morphiumspritzen
aufgeschrieben. [...] Und das hielt immer nur drei, vier Stunden vor und der hatte
trotzdem gréssliche Schmerzen und [...] dann haben die Angehdrigen ihm die
Spritzen gegeben, mit sehr wechselnden Erfolgen. Da musste dauernd [...] der
Notdienst eingeschaltet werden. Und der hat sich wirklich [...] sechs oder acht
Wochen furchtbar gequilt und das war [ei]ne ganz unbefriedigende Situation
[...]. Ich selber kenn' mich aus in Schmerztherapie, aber das war [ei]ne Sache, wo
ich an Grenzen gestof3en bin.*“ (H4, 118-132)

Ein Hausarzt duflerte allerdings auch, aus seiner Sicht habe es auch vor der Einfiihrung

von SAPV keine Probleme bei der Versorgung der Patienten daheim gegeben.

4.3 Informiertheit Uber HPNN

Die Hausérzte fiihlten sich sehr unterschiedlich gut iiber das Hospiz- und Palliativnetz

sowie die Moglichkeiten der Zusammenarbeit informiert.

431 Zufriedenheit mit dem Grad der Informiertheit

Die Mehrheit der befragten Hausirzte war allerdings zufrieden beziiglich der
Informationen, die sie iiber Moglichkeiten eines Einsatzes des SAPV- Teams und eine
mogliche Zusammenarbeit erhalten hatten. Dabei nannten sie im Wesentlichen zwei

Informationsquellen, die dafiir gesorgt hatten, dass sie sich rechtzeitig informiert
fithlten:

a) Informationen im Rahmen des Qualitiitszirkels der Hausérzte

,uUnd als [...] dann [...] von offizieller Seite gesagt wurde, ,jetzt kdnnen
diese Netze aufgebaut werden® - wir haben einen Hausirzte-Qualititszirkel [...] -
[...] dann haben wir uns iiber diese Thematik unterhalten. Da war[en die jetzigen
Palliativdrzte] da [...] und die haben gesagt, ,wir fangen jetzt die Ausbildung da
an und dann kommt das demnéchst‘. So hab’ ich das dann erfahren, dass es das
gibt.“ (H4,160-165)
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So scheint der hausdrztliche Qualitétszirkel als Informationsplattform fiir SAPV
gedient zu haben und auch anderweitige Kontakte mit Kollegen wurden wiederholt als

Quelle fiir die Information iiber SAPV genannt..

b) Informationen durch die zustindigen Palliativpflegedienste
Ein Hausarzt berichtete auBBerdem, auch von Seiten der Palliativpflegedienste direkt
kontaktiert worden zu sein:

,»Naja, wir sind ja hier alle gut vernetzt und wenn es so etwas Neues gibt,
erfahren wir das relativ schnell. Die meisten Arzte, die dort titig sind, kennen wir
auch personlich ganz gut [...] und es [...] haben sich parallel auch die
Pflegeeinrichtungen vorgestellt, die das Angebot machen, also es kam von beiden
Seiten. [...] Abgesehen davon, dass wir nie das richtige Formular finden, [...]
wissen wir Bescheid [...].“ (H6, 49-62)

4.3.2 Unzufriedenheit mit dem Grad der Informiertheit

Fiir einen anderen Hausarzt war das neue SAPV-Angebot iiberraschend und unerwartet
gekommen. Dabei war er nicht nur der Meinung, man habe im Raum Neumiinster
schlecht beziiglich der neuen SAP-Versorgung kommuniziert, sondern er beméngelte
auch, dass die Patienten nicht ausreichend in die Entscheidung, ob sie eine Versorgung

durch das HPNN wiinschten, einbezogen werden wiirden:

»Auf einmal gab’s dann da ein paar Kollegen und die waren da auf einmal
bei Patienten, wo man dachte, dafiir sei man zusténdig. Das [...] ist ganz schlecht
in Neumiinster gelaufen, finde ich. [...] Auf einmal hatten wir da solche
Formulare, die wir ausfiillen mussten und auf einmal riefen Patienten an ,hier ist
ein Doktor, den kenn’ ich gar nicht und den will’ ich auch gar nicht, wo kommt
der denn her?‘ [...] Das ist sehr ungliicklich gelaufen, wirklich.” (H3, 39-51)

Ein weiterer Hausarzt war der Meinung, er selber habe wohl die
Informationsmoglichkeiten nicht wahrgenommen und deswegen erst recht spat von der

Arbeit des Teams erfahren:

,»Es kann sein, dass es an mir liegt, dass ich nicht so genau Bescheid weil3.
Ich wohn’ [...] nicht in Neumiinster [...] und wenn die jetzt Mittwochabend
meinetwegen ihre Treffen haben [...] dann komm’ ich schon mal nicht, weil ich
denke mir, es geht vielleicht auch so, irgendwie. Das klappt ja auch ganz gut, so.
Also ich will nicht dem Netz vorwerfen, dass die mich nicht informiert haben.
Wabhrscheinlich gibt’s Moglichkeiten und ich hab das selber nicht
wahrgenommen. Vermute mal, so ist es.” (H4, 174-187)

44  Zusammenarbeit mit HPNN

Zum Zeitpunkt der Gespriche bestand das HPNN bereits seit etwa eineinhalb Jahren,

so dass jeder der befragten Hausdrzte auf mehrere Versorgungssituationen
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zurlickblicken konnte, die in Zusammenarbeit mit dem Hospiz- und Palliativnetz
durchgefiihrt worden waren. Die Zusammenarbeit mit dem HPNN wurde dabei ganz

iiberwiegend positiv gesehen:

4.4.1 Arbeitserleichterung

Die Mehrheit der befragten Arzte betonte, dass es durch den Einsatz des Teams zu
einer deutlichen Arbeitserleichterung gekommen sei. Dabei sahen die Arzte die
Vorteile einer gemeinsamen Versorgung ambulanter Palliativpatienten mit dem HPNN

in Anlehnung an die bereits genannten bisher aufgetretenen Probleme:

a) angemessenes Zeitkontingent der Palliativmediziner

Im Rahmen der Versorgung durch das HPNN konnen die Palliativmediziner bei der
Durchfiihrung der Hausbesuche langere Aufenthalte gewédhrleisten, als dies fiir einen
Hausarzt normalerweise moglich wire:

»Aber das Prinzip ist schon verniinftig. Denn die Hausérzte, die meisten,
haben eben iiberhaupt nicht mehr die Zeit. Muss man ehrlich sagen.* (H3, 98-
100)

»Entlastend, auf jeden Fall, entlastend. Sehr entlastend.” (H4,199)

b) spezielle palliativmedizinische Kenntnisse

Weiterhin waren einige Hausédrzte der Meinung, die palliativmedizinische Versorgung
sei qualitativ im Rahmen des HPNNSs sicherlich besser, durch die spezielle
Weiterbildung, welche alle in dem Team Mitarbeitenden haben:

»|---] ich weiB, die Kollegen sind gut ausgebildet und ich kann von denen
auch was lernen. Ich weil3, dass das sicher so fiir die Patienten besser ist, ganz
bestimmt.“(H4, 145-147)

»|---] das ist durchaus sinnvoll, wiirde ich mal sagen, [...]. Ich meine, der
Palliativarzt versteht ja ein bisschen mehr von der ganzen Palliativversorgung.
[...] Sie sind ja meist schon von der Klinik [...] eingestellt mit [ei]ner
ausreichenden Analgesie. Zum Beispiel durch die Intensivstationen [...] oder
kommen von der Palliativ[station] [...]. Natiirlich kdnnte man mal hin und
wieder was abindern, was notwendig ist. Aber das spricht man dann mit dem
Palliativdoktor ab und dann ist die Sache in Ordnung.” (H5, 83-92)

¢) finanzielle Erleichterung
Ein Hausarzt erwéhnte auch die finanzielle Erleichterung, die dadurch entsteht, dass
auch teure Medikamente iiber das HPNN ohne Probleme bereit gestellt werden konnen,

da keine Budgetierung vorhanden ist:

»Wenn man das System so will, dann ist es auch sinnvoll aufgeteilt und
sogar auch die Bereitschaft, teure Medikamente tliber das Netz laufen zu lassen
[...]. (H6, 110-111)
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4.4.2 Kooperation HPNN/Hausérzte

a) Zustindigkeiten

Die Hausérzte berichteten ganz tiberwiegend, dass sie sich bei Einsatz des HPNNs aus
der Versorgung des Patienten zuriickzogen, da sie durch den Einsatz insbesondere der
Palliativpflege aber eben auch der Palliativmediziner nicht den Bedarf séhen, weiterhin
medizinisch bei diesem Patienten tétig zu sein:

,und da hab’ ich so ein bisschen auch die Schwierigkeit, ich mag dann
auch nicht parallel agieren. Natlirlich, ich kann diesen Patienten trotzdem noch
besuchen, [...] aber ich finde, das ist dann manchmal so ein bisschen schwierig.
[...] Daruf’ ich dann mal an und frage nach, ,Mensch, wie steht’s?‘ auch fiir die
Angehdrigen. Ich sag’ ,ich bin auch weiterhin ansprechbar® [...], aber ich muss ja
nicht immer vorbei kommen, wenn alle anderen kommen. [...] Ich ziehe mich
zuriick auf eine Berater-Geschichte [...] und moderier’, wenn da irgendwas ist
[...].[...] und [es] ist nicht richtig ausgesprochen, wie viel man dann macht. Ich
glaube, miissen wir auch mal driiber sprechen, in so [eiJnem Zirkel da. Aber ich
seh’ mich dann sozusagen als deutlich zurliickgenommen.* (H2,89-147)

Diese Verdnderung in der Zusténdigkeit fiir eine ehemals klassische Hausarzttétigkeit
wie der Sterbebegleitung wurde zum Teil auch entsprechend bedauert:

,Bisschen hab' ich’s allerdings auch dann etwas wehmiitig empfunden,
weil man dann auch etwas aus der Hand gegeben hat —zum Teil jedenfalls. Und
gerade die letzten beiden sind eben gestorben, als ich nicht [...] da war, sondern
die anderen dran waren und [...] fiir mich als alten Hausarzt ist das natiirlich auch
nicht so ganz ohne Beigeschmack [...].“(H6, 82-87)

Neben eher emotional belegten Argumenten der Hausérzte, die die Betreuung eines
Patienten nach Jahren oder Jahrzehnten im Sterbeprozess nun iiberwiegend abgeben,
wurde auch in Frage gestellt, ob ein solcher Wechsel in der Rolle des Hauptbehandlers
am Lebensende im Sinne des Patienten sein konne:

,und ich denke, dass die Kollegen ihre Arbeit machen und den Patienten
auch helfen und fiir die auch wirklich [ei]nen Wert darstellen [...]. Obwohl es
natiirlich ein Bruch in der Behandlungsbeziehung ist. Man kiimmert sich ja Jahre
mitunter um [ei]nen Patienten. Monate oder [...] [ein] ganzes Jahr, 1 2 Jahre
Chemotherapie, CTs, Komplikationen, alles hier in der Praxis mit Hausbesuch,
bis man irgendwann sagt, ,so, jetzt ist SAPV dran‘ und dann ist es schon ein
erheblicher Bruch.” (H2, 84-89)

Es kommt auBerdem nicht nur einmalig zu einem Wechsel des Arztes, sondern kann je
nach Linge der Palliativversorgung durch das Rotationssystem der Palliativmediziner
wiederholt zu einem Wechsel kommen, was von den Hausérzten zum Teil kritisch
bewertet wurde:

,»|Das sind] dann ja wechselnde Ansprechpartner durch Schichtverteilung
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sozusagen, [das] ist...auch nicht einfach fiir die Patienten, glaub ich...wieder ein
dritter Arzt, noch.” (H2, 181-183)
Bei Gesprachen mit Mitarbeitenden des HPNN zu der Sorge mancher Hausérzte, nun
nicht mehr fiir ihre Patienten zustindig zu sein, kam wiederholt zur Sprache, dass dies
nicht der Fall sei, sondern die Hausdrzte weiterhin zustdandig blieben.
Faktisch hat sich die Rolle des Hausarztes im Rahmen der Versorgungen durch das
HPNN deutlich gedndert: von einer hausdrztlichen Sterbebegleitung hin zu einer
punktuellen Beraterposition:

,Ich hab jetzt einen Patienten mit [ei]nem Lungenkarzinom, der wird
betreut. Ich konnte da natiirlich hinfahren zu dem Patienten. Aber im Grunde
genommen wird der nicht von mir behandelt. Ich konnt' dem ,Guten Tag* sagen
und den fragen, wie’s dem geht. Aber die Behandlung wird vom Palliativnetz
durchgefiihrt, so dass ich auch nicht so [ei]nen richtigen Sinn sehe, dahin zu
fahren, muss ich sagen.* (H4, 285-289)

b) Kommunikation

Im Hinblick auf die Kooperation sowie den Austausch von Informationen
untereinander waren die Meinungen der Hausidrzte sehr heterogen. Zum Teil war die
Zufriedenheit iiber die Zusammenarbeit mit dem HPNN deutlich:

,»Also [die Kooperation ist] durchaus kollegial. Mit dem entsprechenden
Kollegen, der dann diese Palliativversorgung macht, gab es iiberhaupt keine
Probleme. Es gibt immer telefonische Absprachen. Manchmal hat man sich auch
zu Hause getroffen, bei dem Patienten. Also es gab gar keine strittigen Dinge,
sag’ ich mal. Das lduft gut und rund [...].“ (HS, 69-72)

Andererseits berichteten die Hausédrzte zum Teil aber auch von Betreuungen, iiber die
keinerlei Austausch stattgefunden habe und welche in ihren Augen ungiinstig verlaufen
seien:

,[...] von den Arzten habe ich eigentlich erstaunlicherweise null
Riickmeldung bekommen. Auch bis auf einmal keinen personlichen Kontakt.
[...] Und von einer Patientin habe ich nicht erfahren, dass sie gestorben ist.
Weder von der Pflege, noch von dem Arzt, noch von dem Angehdrigen. Der aber
auch iiberfordert [war] und [...] hat sich dann zuriickgezogen und ist auch mein
Patient. Und irgendwann hab’ ich dann mal angerufen, weil ich hier keine
Rezepte und keine Infos mehr [hatte] und hab’ dann gesagt ,ja, was is’n‘...,ja, ist
vor 1 2 Wochen gestorben‘. Das war dann [ei]ne unangenehme Situation.” (H2,
81-106)

Dabei wiirden die Hausérzte insbesondere gerne iiber Anderungen in der
medikamentdsen Versorgung informiert werden:

,Keine Information iiber die Therapiednderung...das lduft nicht gut, finde
ich. Wir erfahren ja nicht mal, wenn einer da war. Kriegen wir keine
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Nachrichten.” (H3, 88-89)

¢) Interessenkonflikte

Angesprochen auf eventuelle Interessenkonflikte bei der Versorgung ihrer Patienten in
Zusammenarbeit mit dem HPNN berichteten zwei Hausérzte iber statt gehabte
Konflikt behaftete Versorgungsituationen; in einem Fall mit dem zustidndigen
Pflegedienst und in dem anderen Fall mit dem zustindigen Palliativmediziner, die man
eventuell durch mehr Kommunikation zwischen den Versorgungsteilnehmern hatte
vermeiden konnen:

»|...] der Patient wollte den Pflegedienst zu Hause nicht haben. Er wollte
gerne, dass der Pflegedienst im Hintergrund ist, wenn er mal Probleme hat,
irgendwelcher Art, nachts, oder so, pflegerischer Art. [...] Dass er dann wusste,
,ich hab’ den Pflegedienst im Hintergrund ,stand by und kann [...] da anrufen,
wenn ich ein Problem habe und dann kommt der. Aber er wollte es nicht, dass die
jeden Tag kommen und ihn pflegen, weil er konnte an sich alles selber. [...] Und
der Pflegedienst ist trotzdem dauernd gekommen, so dass der Patient sich bei mir
beklagt hat, warum denn der Pflegedienst dauernd kommt, er mochte das nicht.
Und dann hab’ ich das geédndert. Aber [...] der Pflegedienst [hat] mich angerufen
und gesagt, dass wir' nicht richtig und nicht gut und dann hab’ ich das da doch
wieder anders gemacht. [...] ich hatte wirklich das Gefiihl, der Pflegedienst ist
hinterher, den Patienten sehr hiaufig zu besuchen.* (H4, 205-218)

,»Es gab [...] einmal einen Konflikt mit einem Kollegen, der da teilnimmt,
der sich [...] als Liickenbii3er {iber die Feiertage eingesetzt fiihlte, was liberhaupt
nicht so war. [...] [Da] ldngere Briickentage dazwischen lagen, haben wir den
Dienst schon mal informiert, vor allem auch um die pflegenden Angehérigen in
einem Sicherheitsgefiihl zu wiegen. Ja und dann hatte der Kollege das Gefiihl,
dass wir ihm das aufs Auge gedriickt hatten. Der musste da dauernd hin. Das war
einfach ein bisschen missverstandlich. [...] Das hat mir eben auch nicht gefallen,
zumal das gar nicht so war.*“ (H6, 96-105)

45  Veranderungsvorschlage

4.5.1 Veranderungen bezliglich der Zusammenarbeit mit dem HPNN

a) Ubergabe und regelm:Bige Information

Die befragten Hausidrzte waren zum Teil zufrieden mit den bestehenden
Kommunikationsstrukturen im Rahmen einer gemeinsamen Betreuung eines Patienten
mit dem HPNN. Einige Hausédrzte wiinschten sich allerdings einen geregelteren und
regelmiBigeren Austausch von Informationen. Dies gilt nicht nur fiir den
Informationsfluss von Seiten des Netzes zu den Hausédrzten, sondern insbesondere zu
Beginn der Ubernahme durch das HPNN auch in umgekehrte Richtung:

,J[...] man miisste wirklich eine klare Ubergabe machen, mit Befunden.
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Ich frag’” mich immer, wie behandeln die meine Patienten. Ich meine gut, kann
man sagen, [...] so die differenzierte Geschichte, wo die Metastase und Progress
[sind] [...], das ist nicht mehr das Thema. Und trotzdem [...] wiirde ich jetzt
eigentlich als Behandler, wenn ich jetzt SAPV-Arzt wire, [...] sagen, ich mochte
jetzt die letzten drei, vier Arztbriefe haben und einmal mit dem Arzt sprechen
und noch [...] mal wissen, wie ticken die alle so und wie weit sind die alle, eh ich
dahin fahr’.“(H2, 118-125)

»Man miisste sozusagen in einem Gespriach personlich einmal den Fall
besprechen. Um ein SAPV-Team [...] einzufiihren, in die Situation.* (H2, 210-
212)

Wiederholt erwdhnt wurde auBerdem, dass eine regelméfige Riickmeldung durch das
Team an den Hausarzt wiinschenswert sei, damit dieser in etwa iiber die aktuelle
Behandlungssituation informiert bliebe. Auch hier gab es Arzte, die der Meinung
waren, der Austausch dariiber funktioniere bereits gut und andere, die an dieser Stelle
Verbesserungsbedarf sahen:

,,Da war’s nicht schlecht, wenn ich hin und wieder mal so[ei]nen
Zwischenstand kriegen wiirde. [Ei]Nen kurzen Brief oder meinetwegen [ei]nen
vorgefertigten Bogen, wo draufsteht [...] wie da die Behandlung lduft, momentan.
Das wir’ nicht schlecht. [...] der Informationsfluss, [...] der fehlt nach meinem
Dafiirhalten ein bisschen. [...] ich kann natiirlich anrufen bei den Kollegen und
sagen ,,wie geht’s dem denn®, [...]. Aber praktischer wére es eigentlich, dass ich
in gewissen Abstinden —es muss ja nicht jede Woche sein, vielleicht alle vier
Wochen -mal mit [...] [ei]nem vorgefertigten, strukturierten Bogen informiert
werde ,so ist die Situation, so l4uft es, das ist zu erwarten‘.* (H4, 293-309)

Ein weiterer Hausarzt relativierte die Notwendigkeit, stets genaustens iliber den Zustand
seines Patienten informiert zu werden:

»Natlirlich ist das unsinnig. Warum soll der Hausarzt dann jeweils jeden
Tag Report bekommen iiber den Zustand des Sterbens. Das ist nicht
erforderlich. (H6, 118-119)

Insgesamt war das Spektrum beziiglich der Zufriedenheit mit Austausch und
Kommunikation mit dem HPNN von Seiten der Hausérzte sehr breit. Es waren
Meinungen anzutreffen von uneingeschrinkter Zustimmung gegeniiber der bisherigen
Zusammenarbeit mit dem HPNN bis zu der Uberzeugung, hieran miisse sich einiges

andern.

4.5.2 Verianderungen beziiglich der ambulanten Palliativversorgung insgesamt
Neben Veridnderungen, die die Zusammenarbeit und die Betreuung durch das HPNN
betreffen, duflerten sich die befragten Hausidrzte auch zu Verdnderungen, die sie

insgesamt fiir die ambulante Palliativversorgung im Raum Neumiinster fiir notwendig
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erachten:

a) Teilstationire Versorgungsmoglichkeit

Ein Hausarzt sah — wie auch die Mitarbeitenden des HPNN- eine Versorgungsliicke am
Ubergang zwischen ambulantem und stationiirem Bereich beziiglich der
Palliativversorgungsmoglichkeiten:

» |...] dass sind Fille, die wir jetzt gerade in letzter Zeit gehabt haben,
dass es Probleme gibt, bei [...] Krankenhausvermeidungspflege und —
iibergangspflege [...] zwischen Krankenhaus und ambulant. Also die wir nicht in
eine Krankenhausvermeidungspflege zur Kurzzeitversorgung einweisen konnen.
[...] Das ist so eine ganz konkrete Liicke, die uns in letzter Zeit hdufiger
aufgefallen ist. [...] Wo wir noch bessere Moglichkeiten schaffen konnen.* (HS,
90-127)

b) Palliativversorgung durch Hauséarzte

In den Augen eines weiteren Hausarztes sollte die ambulante Palliativversorgung
langerfristig wieder in den Zusténdigkeitsbereich des behandelnden Hausarztes fallen,
um einen Bruch in der Behandlerrolle zu vermeiden:

,»Also theoretisch miissten sich die Arbeitsbedingungen der Hausérzte so
dndern, dass alle Hausérzte in der Lage sind, auch eine intensivere
Sterbebegleitung zu machen. Weil das fiir das Arzt-Patienten-Verhéltnis sicher
besser ist, dass man den Patienten auch bis zum Schluss behélt. Dieser Wechsel
der versorgenden Arzte ist natiirlich fiir den Sterbenden noch eine zusitzliche
Belastung. Wenn die dann nach [eiJner Woche erst mal den vertrauten Hausarzt
schon nicht mehr haben und dann noch jede Woche einen anderen. Das ist ein
Manko, das wohl nicht zu vermeiden ist. Aber das sollte, wenn man das Ideal
sehen will, durch bessere Arbeitsbedingungen in dem Hausarztbereich wieder
integriert werden und es sollten alle in der Lage sein, diese Versorgung auch
durchzufiihren. [...] Ob’s zu realisieren ist...das erfordert sehr viel Zeit, [...] die
man sich nicht nehmen kann, wenn man sie nicht bezahlt kriegt [...]. Wir haben
nicht Zeit und Geld zu verschenken. Sondern héchstens wahlweise.* (H6, 130-

151)

¢) Begleitung der Angehorigen nach dem Tod

Ein Hausarzt fragte sich, inwiefern die Angehorigen nach dem Tod des Patienten noch
Unterstiitzung und Beistand erhielten und ob man dieses Angebot nicht noch
intensivieren konne:

»Aber das wir’ doch [ei]ne Frage, inwieweit [...] man jemanden auch,
wenn der Partner verstorben ist, dann noch auffingt. Denn da - soweit ich weil3-
hort alles auf. Da kommt der Pflegedienst, holt das Bett ab. Dann kommt [...]
[der Bestatter] und holt den Leichnam. [...] Also ich glaube, viele Angehorige
hingen dahinter in so einem grofen Loch, wenn sie das ambulant [...] geschaftt
haben, ihren geliebten Partner, der dann 40 oder 50 geworden ist, [...] zu
verabschieden.* (H2, 274-280)
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5 Diskussion

5.1 Diskussion der gewihlten Methodik und des Vorgehens

5.1.1  Auswabhl der Interviewpartner

Bei der Auswahl der Mitarbeitenden des HPNNs wurde bewusst darauf geachtet, dass
jede als Kooperationspartner an dem Hospiz- und Palliativnetz in Neumiinster
beteiligte Berufsgruppe durch mehrere Personen repriasentiert wurde. Zum Teil konnten
allerdings nicht mehr als zwei Personen einer Gruppe eingeschlossen werden. Bei erst
kurzer Existenz des Palliativnetzwerkes lagen nicht bei allen Mitarbeitenden einer
Gruppe bereits Erfahrungen mit der Versorgung von Palliativpatienten im Rahmen des
HPNNSs vor. So hatten zum Beispiel erst wenige Hospizhelferinnen Begleitungen von

Palliativpatienten gemeinsam mit dem Hospiz- und Palliativnetz vorgenommen.

In der Zusammensicht des ausgewerteten Interviewmaterials konnte allerdings -
unabhingig von dem Tatigkeitsbereich des Interviewpartners — eine inhaltliche
Sattigung festgestellt werden, also ein Moment, ab dem in einem weiteren Interview
keine wesentlichen, neuen inhaltlichen Aspekte mehr ausgemacht werden konnten.
Somit konnte auf eine gewisse Vollstindigkeit des Inhalts geschlossen werden.

Auch bei der Durchfiihrung der Interviews mit den Hausérzten wurde eine solche
inhaltliche Sattigung angestrebt. Es wurden so lange weitere Interviews vereinbart und
durchgefiihrt, bis keine neuen Standpunkte oder thematischen Aspekte mehr

auftauchten.

5.1.2  Grenzen der Methodik

Die der Arbeit zu Grunde liegende Methodik ist ganz wesentlich qualitativer Art. Die
Anwendung klassischer Giitekriterien wie Reliabilitdt und Validitit auf qualitative
Erhebungen wird in der sozialwissenschaftlichen Literatur hiufig kritisch bewertet
(Flick 2010; Mayring 2010). Nach Mayring kann eine Reliabilitdtsbestimmung bei
inhaltsanalytischen Arbeiten im Sinne einer Interraterreliabilitit erfolgen. So wiirde das
selbe Textmaterial von mehreren Personen kodiert und die Interpretation des Textes
sowie das erstellte Kategoriensystem verglichen (Mayring 2010). Dass ein solches
Vorgehen in dieser Arbeit nicht angewandt wurde, liegt in dem begrenzten Umfang der
Arbeit begriindet sowie darin, dass es sich um eine Einzelarbeit handelt. Hitte man die

Kodierung der Texte durch mehrere Kodierer gewéhrleisten konnen, konnte sicherlich
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ein hoheres Mal} an Reliabilitdt des Kategoriensystems und somit der Ergebnisse
angenommen werden. Auch die bisherige Unerfahrenheit der Kodiererin sollte bei
einer kritischen Betrachtung der Ergebnisse nicht unbeachtet bleiben. Beide Punkte

sind insofern auch als Einschrinkung der Giiltigkeit der Ergebnisse aufzufassen.

Aber auch spezifisch inhaltsanalytische Giitekriterien sollten bei der Diskussion der
angewandten Methodik Beachtung finden. Lincoln und Guba diskutieren in ihrem
Buch ,Naturalistic Inquiry* wie man die Vertrauenswiirdigkeit der Ergebnisse
qualitativer Forschung zu evaluieren habe und empfehlen Glaubwiirdigkeit,
Ubertragbarkeit, Verlisslichkeit und Bestitigbarkeit als Kriterien qualitativer
Forschung (Lincoln und Guba 1985). Dabei konne die Glaubwiirdigkeit der
Erkenntnisse beispielsweise durch die Triangulation verschiedener Methoden erhdht

werden.

Dies ist in der vorliegenden Arbeit geschehen. So kann der Einsatz eines quantitativen
Erhebungsinstruments, ndmlich des Fragebogens an die Mitarbeitenden des HPNN,
nicht nur als Mdglichkeit gesehen werden, den Informationsgehalt der Ergebnisse zu
erweitern, sondern auch dazu dienen, durch die Kombination verschiedener Methoden
deren jeweilige Stirken zu nutzen und deren Schwichen zu minimieren um letztlich ein
hoheres Mal} an Glaubwiirdigkeit der Ergebnisse gewihrleisten zu kénnen. Ein
gewisses Mal} an ,,prozeduraler Verldsslichkeit* (Flick 2010 ,vgl. auch Licoln und
Guba 1985) kann dadurch als gegeben vorausgesetzt werden, dass die Entwicklung der
Erhebungsinstrumente, ndmlich des Interviewleitfaden und des Fragebogens, anhand
nachvollziehbarer und gekennzeichneter Quellen ( z.B. anhand der Richtlinie des G-
BA) stattgefunden hat. Auch die Durchfiihrung der Interview-Auswertung in Form der
von Mayring formulierten Schritte der qualitativen Inhaltsanalyse durch
Paraphrasierung und zwei Reduktionsschritte des Textmaterials (Z-Regeln) sind bei

ithrer Durchfiihrung dokumentiert worden und damit nachvollziehbar.

Es ist somit abschlieend festzuhalten, dass trotz der anfangs benannten methodischen
Einschrankungen auch Elemente in der Durchfithrung und Auswertung der Erhebung
auszumachen sind, die fiir die Glaubwiirdigkeit und Verldsslichkeit der Ergebnisse

sprechen.

5.2 Diskussion inhaltlicher Aspekte

5.2.1 Sterben in der Hauslichkeit
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Menschen ein ,,menschenwiirdiges Leben bis zum Tod in ihrer vertrauten hduslichen
oder familidren Umgebung zu ermoglichen* (Gemeinsamer Bundesausschuss 2010)
ist das Hauptanliegen bei Einfiihrung einer SAPV gewesen und wird wiederholt als
Ziel bei der Formulierung palliativmedizinschen Versorgungs- und

Verbesserungsbedarf benannt.

So bildet dieser Anspruch auch einen Schwerpunkt der ,,Charta zur Versorgung
schwerstkranker und Sterbender Menschen in Deutschland®, welche nach dem 10.
Kongress der European Association for Palliative Care 2007 in Budapest in Anlehnung
an die dort formulierten Budapest Commitments entstand (siehe Einleitung). So wird in
der Charta unter Punkt 2 zu den Anforderungen an palliativmedizinische
Versorgungsstrukturen der Wunsch eines Grofiteils der Menschen nach einem Tod in
hiuslichen Strukturen aufgenommen und ein Ausbau allgemeiner wie spezialisierter
ambulanter palliativmedizinischer Strukturen gefordert, um diesem Wunsch gerecht
werden zu konnen. Die Gedanken der Charta wurden von insgesamt 18 européischen
Landern ibernommen (Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e.V. et al. 2010).
Demzufolge ist die Diskussion um das Ermdglichen eines Sterbens zuhause nicht nur

eine deutsche, sondern auch eine europiische.

Dabei wird stets angenommen, dass tatsdchlich der liberwiegende Teil der Sterbenden
wiinscht, bis zum Lebensende in hduslicher Umgebung verbleiben zu kdnnen. Ob diese
Annahme liberhaupt Bestand hat, untersuchten Gomes et al (2013) durch die
Durchfiihrung eines Reviews beziiglich des bevorzugten Sterbeortes von terminal
Erkrankten. Sie schlossen dabei 130 européische wie auereuropidische Arbeiten
quantitativer oder qualitativer Methodik ein, die bis einschlieBlich Mai 2011
verdffentlicht worden waren. Mit der Einschrinkung, dass insbesondere quantitative
Studien methodische Méngel aufwiesen und auch einige qualitative Studien nur einem
mittleren methodischen Niveau zugeordnet werden konnten, lie sich trotzdem die
Bevorzugung eines Sterbens zuhause belegen. In 75% der Félle (97/130) gaben >50%
der Patienten an, zuhause sterben zu wollen. In etwa einem Drittel der Studien (47/130)
lag diese Anzahl sogar bei >70%. Bei vier Fiinftel der in den Review eingeschlossenen
Patienten dnderte sich diese Priaferenz auch mit fortschreitender Erkrankung nicht

(Gomes et al. 2013).

Townsend et al hatten in ihrer 1990 verdffentlichten Arbeit eine Tendenz dahingehend
aufzeigen konnen, dass jener Anteil der Patienten, die sich wiinschen, zuhause zu

sterben, mit Fortschreiten der Erkrankung geringer wird. Wird diesen Patienten
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allerdings eine Versorgung unter idealen Bedingungen in Aussicht gestellt, so steigt
wiederum die Anzahl der Patienten, die sich ein Verbleiben in der Hiuslichkeit bis zum
Lebensende wiinschen(Townsend et al. 1990). Der Ausbau der allgemeinen wie auch
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung und damit eine Verbesserung der

ambulanten Versorgungsmdglichkeiten sind also durchaus begriindet.

Der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband gab 2012 eine umfassende
Bevolkerungsbefragung bei dem Markt- und Meinungsforschungsinstitut
,Forschungsgruppe Wahlen Telefonfeld in Auftrag um zu evaluieren, wie innerhalb
der Gesellschaft iiber Sterben und Tod nachgedacht wird und welches Wissen tiber
Hospiz und tiber Palliativversorgungsmdglichkeiten besteht. Auf die Frage, wo sie
gerne sterben wiirden, antworteten 66% der Personen, die bereits {iber ihr eigenes
Sterben nachgedacht hatten, zuhause versterben zu wollen (Forschungsgruppe Wahlen

Telefonfeld 2012).

Auch weitere aktuelle Arbeiten konnten zeigen, dass eine deutliche Priaferenz besteht,
moglichst in der Hauslichkeit zu verbleiben. So konnten Escobar Pinzon et al. mit ihrer
fiir das Jahr 2008 in Rheinland-Pfalz durchgefiihrten deskriptiven Studie zeigen, dass
93,8% der dort Verstorbenen, die eine Priaferenz beziiglich des Sterbeortes angegeben
hatten, zuhause versterben wollten und auch 80,7 % der Hinterbliebenen ein solches
Szenario bevorzugten (Escobar Pinzon et al. 2013a). Dem Patienten ein wiirdevolles
Sterben in der Héuslichkeit zu ermoglichen, scheint aulerdem ein zentrales Anliegen
der Angehdrigen zu sein (Bleidorn et al. 2012). Dabei scheint ein Sterben zuhause bei
gegebener Schmerzfreiheit und nach dem Wunsch Niemandem zur Last zu fallen und
von Familie und Freunden umgeben zu sein, von den Befragten als ein wichtiger Punkt
fiir ein Sterben unter wiirdigen Bedingungen gesehen zu werden (Klindworth et al.

2013).

Der Wunsch danach am Lebensende auch bei terminaler Erkrankung in der
Hauslichkeit versorgt werden zu kdnnen, ist somit sowohl bei den Betroffenen und
deren Angehorigen als auch in der Bevilkerung allgemein sehr prasent. Dabei scheint
es Faktoren zu geben, welche mit einem Versterben zuhause korrelieren. In der bereits
zitierten Arbeit von Escobar Pinzon et al. konnte gezeigt werden, dass der Anteil
zuhause Versterbender mit steigendem Alter zunimmt. AuBBerdem wirkt sich das
Zusammenleben mit einem nicht berufstatigen Angehorigen positiv auf ein Versterben

in der Hauslichkeit aus (Escobar Pinzon et al. 2013a).
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Die internationale Studienlage weist dhnliche Ergebnisse auf. So fanden Gomes und
Higginson in threm 2006 verdffentlichten Review anhand von 58 europédischen wie
auBBereuropdischen Studien zu den Einflussfaktoren auf ein Versterben in der
Hauslichkeit von Krebspatienten, dass diese Faktoren letztlich in drei Gruppen
aufzuteilen seien: So gebe es krankheitsbezogene Faktoren wie einen niedrigen
funktionellen Status, individuelle Faktoren wie eine geduBBerte Praferenz, zuhause
versterben zu wollen und auch umweltbezogene Faktoren wie eine mogliche
Versorgung durch ein Pflegeteam und die Prisenz und Unterstiitzung Angehoriger, die
jeweils stark mit einem Versterben in der Hauslichkeit assoziiert seien. (Gomes und

Higginson 2006).

Auch Murray et al. untersuchten in ihrem 2007 verdffentlichten Review anhand der
Evaluation von 39 Studien die Faktoren, die mit einem Sterben zuhause assoziiert
waren. Sie iibernahmen dabei das von Gomes und Higginson konstruierte Konzept von
krankheits- oder umweltsbezogenen bzw. individuellen Einflussfaktoren und zeigten,
dass die Variablen, welche das Gesundheitssystem betreffen, z.B. die Mdglichkeit einer
gemeindenahen Pflege, die einflussreichsten Determinanten fiir ein Sterben zuhause
waren. Auch die Wichtigkeit pflegender Angehoriger konnte gezeigt werden. Die
Ergebnisse der Autoren wiesen daraufhin, dass vielmehr die Krankheit und das
Versorgungssystem, welches den Patienten umgibt, Ausschlag gebend fiir den Ort des
Sterbens sind als die personliche Préiferenz des Patienten (Murray et al. 2009). Die
beiden zitierten Reviews legen nahe, dass das Versorgungssystem wie die
Verfligbarkeit eines professionellen Pflegeteams und das Vorhandensein pflegender
Angehoriger einen wichtigen Einflussfaktor fiir ein Sterben zuhause darstellt. Dies
entspricht auch den Ergebnissen von Kern et al, die bei ihrer Untersuchung bei nicht
zuhause versterbenden Patienten deutlich héufiger eine nicht vorhandene Beteiligung
eines ambulanten Pflegedienstes sowie eine geringere Anzahl beteiligter Angehoriger

feststellen konnten.

In der vorliegenden Arbeit sollte evaluiert werden, inwiefern das Ermoglichen eines
Sterbens zuhause durch die Einfiihrung der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung in Neumiinster in Form des HPNNs erreicht werden konnte.
AuBlerdem sollte zur Darstellung kommen, in welchen Situationen ein Verbleiben in
der Héuslichkeit nicht moglich ist und was die Griinde dafiir sind. In den Gesprachen
mit den Mitarbeitenden des HPNN wurde deutlich, dass diese durch die Arbeit des

HPNNSs und die Moglichkeit, dieses am Lebensende in die Versorgung einzubeziehen
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eine groflere Chance sehen, in der Region Neumiinster zuhause sterben zu kdnnen.

Trotzdem bleibt diese Mdglichkeit an bestimmte Bedingungen gekoppelt. So wurden
als Grenzen der Versorgung zum einen krankheitsbezogene Faktoren genannt, ndmlich
eine unerwartete Dynamik der Erkrankung und ein zu grofer zeitlicher
Versorgungsaufwand. Beide Punkte fiihren dazu, dass ein Einsatz des Teams nicht
mehr ausreichend sein kann und die ambulante Versorgung nicht mehr angemessen
gewihrleistet werden kann. Als weiterer Grund konnte eine Uberforderung der
Angehorigen herausgearbeitet werden. Diese miissen trotz einem 24 Stunden
erreichbaren Palliativteam Phasen schwieriger Symptomkonstellationen iiberbriicken
und sind immer auch letztendlich die Entscheidungstréger bei der Frage, ob eine

Situation vorliegt, bei der das Palliativteam eingeschaltet werden sollte oder nicht.

Die aufgezeigten Grenzen der ambulanten Versorgung sind keineswegs ein Spezifikum
des Raums Neumiinster. Aus der dargestellten internationalen Studienlage wurde
bereits deutlich, dass ein Sterben in der Héuslichkeit stark mit der Prasenz Angehoriger
assoziiert ist. Dabei sollen die Ergebnisse eines internationalen Reviews nicht einfach
auf die hiesige Situation iibertragen werden, da sich der jeweilige Zugang zu
Unterstiitzung und Versorgung in der Héuslichkeit in den untersuchten Studien
mitunter sehr von der in Neumiinster untersuchten Situation unterscheiden wird.
Interessant wire vielmehr zu beleuchten, ob sich durch den Einsatz eines SAPV-Teams
eine gewisse Unabhdngigkeit von jenen Faktoren erreichen lésst, die nach Studienlage

stark mit einem Versterben zuhause assoziiert sind.

Was die Wichtigkeit der Prasenz und der Belastbarkeit von Angehorigen angeht, so
wurde anhand der Gespriche in Neumiinster deutlich, dass auch nach Einfiihrung eines
SAPV-Teams und der 24-stiindigen Erreichbarkeit dieses Teams ein Gelingen der
Versorgung zuhause sehr stark von den Angehorigen abhéngt. Auch in anderen
Arbeiten ist gezeigt worden, dass die Frage, wie belastungsfihig die Angehorigen
letztlich sind und inwiefern sie den Patienten versorgen kdnnen, trotz SAPV einen ganz
wesentlichen Einfluss auf eine gelingende Versorgung in der Hauslichkeit hat.

Bei der Untersuchung des SAPV-Teams ,,Elisabeth Mobil mbH* in Halle (Saale)
fanden Bretschneider et al., dass 90,2 % der Patienten, die durch das Team versorgt
wurden, auch tatsidchlich zuhause sterben konnten und sahen damit das Hauptanliegen
der SAPV erfiillt. Bei jenen Patienten, die zur Weiterversorgung in ein Krankenhaus
eingewiesen oder in ein Hospiz {ibergeleitet werden mussten, konnten sie die

Uberforderung der Angehérigen als Hauptausloser ausmachen. So wurde in der Arbeit
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die Schlussfolgerung gezogen, die Angehorigen deutlicher mit in den Versorgungs-
und Beratungsprozess einschlieBen zu miissen, um eine Uberlastung rechtzeitig
wahrnehmen zu kénnen (Bretschneider et al. 2012). Auch bei der Evaluation des
ambulanten Palliative-Care-Teams des Palliativzentrums der Universitétsklinik
Miinchen zeigte sich eine dhnliche Situation: Auch hier war man dem Anliegen, ein
gewlinschtes Sterben zuhause zu ermoglichen niher gekommen. 82% der Patienten
konnten zuhause versterben und insgesamt 98% an dem von ihnen gewiinschten Ort.
Bei jenen Patienten, bei denen es zu einer Einweisung auf eine Akutstation kam,
wurden die Griinde dafiir untersucht. Auch in Miinchen lag in einer iiberwiegenden
Anzahl der Fille eine Dekompensation der Angehorigen vor, die schlieBlich den
Notarzt informiert hatten (Vyhnalek et al. 2013). Diese Dekompensation scheint hiufig
in Form von Angsten und Unsicherheiten im Umgang mit Symptomverschlechterungen

begriindet zu sein (Gotze et al. 2013).

So entspricht die Erfahrung aus Neumiinster, durch die Einfiihrung des Teams
tatsdchlich einem grofleren Anteil an Patienten ein Sterben zuhause ermdglichen zu
konnen, den Erfahrungen anderer Regionen Deutschlands und auch jenen anderer
europdischer Lander (Houttekier et al. 2010). Und auch die Wichtigkeit der
Angehorigen und die damit verbundene Einschrinkung des Ermoglichens eines
Sterbens in der Hauslichkeit wurde in anderen Regionen &hnlich festgestellt. Schon
jene Modellprojekte, die vor Zustandekommen eines Vertragsabschlusses nach SAPV
eine multidisziplindre ambulante Palliativversorgung durchgefiihrt hatten, hatten in
ihren Projektevaluationen bereits dieses Problem dargestellt (Schlunk und Staab 2002;
Schindler et al. 2000).

Da ein Sterben in der Héuslichkeit und die Vermeidung unnotiger
Krankenhauseinweisungen erklértes Ziel der SAPV- Einflihrung waren, besteht somit
ein Interesse, die fortbestehenden Griinde, welche zu einer Krankenhauseinweisung

fiihren, naher zu beleuchten.

5.2.2 Notwendige Krankenhauseinweisungen

Neben der Uberlastung der Angehérigen als Grenze der SAPV- Versorgung kamen
auch weitere Griinde fiir eine Krankenhauseinweisung in den Gesprichen mit
Mitarbeitenden des HPNNs zur Sprache. Genannt wurden hier Akutsituationen, eine

ambulant nicht mehr kontrollierbare Symptomlage sowie notwendige Diagnostik und

100



Therapie. Vor alllem der zuletzt genannte Punkt einer Diagnostik und Therapie wirft
zunichst die Frage auf, inwiefern dies in einer palliativen Situation notwendig und
gerechtfertigt ist. Diagnostik und Therapie konnen immer auch mit
Unannehmlichkeiten verbunden sein, zumal es zu einer Krankenhauseinweisung
kommen muss, um die angedachten Maflnahmen zu realisieren. So ist fraglich, ob die
damit verbundenen Belastungen in einer Situation, in der die Krankheit als solche nicht
mehr im Vordergrund der Behandlung steht, sondern vielmehr eine Verbesserung bzw.

Erhaltung der Lebensqualitit erreicht werden soll, gerechtfertigt sind.

Alt-Epping et al. untersuchten in ihrer 2011 verdffentlichten Arbeit den Einsatz von
diagnostischen Mallnahmen wie mikrobiologischen Untersuchungen oder bildgebenden
Verfahren bei Palliativpatienten und konnten feststellen, dass beide diagnostische
Moglichkeiten einen hdufigen Einsatz bei Palliativpatienten fanden. Ihr Anliegen war,
die Anwendungsprobleme und den therapeutischen Nutzen diagnostischer Mafinahmen
bei Palliativpatienten zu untersuchen. Es stellte sich heraus, dass die Belastung, die
zum Beispiel durch Lagerung oder dhnliche Mandver bei der Durchfiihrung der
diagnostischen Maflinahmen entstanden, insgesamt als recht gering bewertet wurden.
Eine therapeutische Konsequenz war nach durchgefiihrter Diagnostik hdufig gegeben,
so dass letztendlich auf einen sinnvollen Einsatz der Diagnostik riickgeschlossen
werden konnte. Sollte somit durch den Einsatz von Diagnostik und Therapie eine
sinnvolle Behandlung und Linderung von Begleiterkrankungen bzw. Symptomen
moglich sein, so scheint also durchaus der Nutzen jener MaBBnahmen groBer als die
damit verbundenen Belastungen zu sein. Der Einsatz der Diagnostik entspriche damit
den eigentlichen Zielen der Palliativmedizin, ndmlich die Lebensqualitét der Patienten
zu erh6hen(Alt-Epping et al. 2011). Betrachtet man Diagnostik also als sinnvolles
Element einer palliativmedizinischen Betreuung, so konnte man die damit verbundenen

Krankenhauseinweisungen als durchaus akzeptabel ansehen.

Um keine ungewollten MaBBnahmen durch den eventuellen Ruf eines Notarztes bei
ambulanten Palliativpatienten zu riskieren, schlugen Wiese et al. 2008 die Erstellung
eines Palliativkrisenbogens als ,,Gelbe Karte fiir den Rettungsdienst* vor, damit der
Wille des Patienten gerade in Hinblick auf Therapieverzicht auch in der Kiirze der
Entscheidungszeit umgesetzt werden kann (Wiese et al. 2011). Durch die aufwendigen
Erstgespriche, die bei Aufnahme des Patienten in eine SAPV gemacht und in denen
zum Beispiel auch der Behandlungsumfang, eventueller Verzicht auf bestimmte

MalBnahmen oder das Vorhandensein einer Patientenverfiigung geklért werden, ist ein
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Grofteil einer solchen Vorbereitung bereits erfolgt. So erfolgt nach Angaben der
Mitarbeitenden des HPNNs auch stets eine Antizipation an moglicherweise auftretende
Krisensituationen. Des Weiteren steht das Team rund um die Uhr bei Bedarf zur
Verfligung, sodass die Betdtigung des Notrufes weitestgehend vermieden wird. So
wire vielmehr die Frage, warum jene Situationen, welche noch immer zu einem
Abbruch der SAPV fiihren, nicht durch die Versorgung des HPNNs aufzufangen sind.
Um dies zu verstehen, sollen die Aussagen der Mitarbeitenden dazu, in welchen
Punkten eine Verbesserung der Palliativversorgung stattgefunden hat und in welchen

noch keine Verbesserung erzielt wurde, néher beleuchtet werden.

5.2.3 Was kann SAPYV leisten ?

Zunichst soll betrachtet werden, welche Verbesserungen die Mitarbeitenden durch die
Einfiihrung des HPNNSs festellen konnten und an welchen Stellen die Versorgung somit
einfacher geworden ist.

An erster Stelle wurde hier zumeist die Vermittlung von Sicherheit genannt. Durch die
24-stiindige Erreichbarkeit des Teams steht jederzeit ein kompetenter Ansprechpartner
zur Verfligung und kann zum Beispiel auch direkt telefonische Hinweise und
Hilfestellungen geben, wenn der Bedarf besteht. Eine Sicherheit der Verfiigbarkeit
notwendiger Medikamente besteht aulerdem dadurch, dass Palliativmediziner beim
Verschreiben von Medikamenten in der SAPV nicht - wie etwa Hausérzte- an ein
Budget gebunden sind. Schlielich sahen die Mitarbeitenden durch die Arbeit des
HPNN s eine Qualititssteigerung der ambulanten Versorgung gegeben und duflerten,
innerhalb des HPNN mehr Zeit fiir die Versorgung der Patienten und den Kontakt mit

den Angehdrigen zu haben.

Die genannten Verbesserungen, die durch die Einfiihrung des HPNNs erzielt werden
konnten, stehen in direktem Zusammenhang mit den im Rahmen einer Versorgung
durch das HPNN erfiillbaren Bediirfnissen der Patienten und Angehorigen. So ist, wie
in den Gespriachen deutlich wurde, eine gute Symptomkontrolle, beispielsweise in
Form einer gut behandelten Schmerzsymptomatik, ein wichtiger Pfeiler der Aktivitit
des HPNNs. Auch fiir Angehorige stellt die Symtpomlinderung eine der wichtigsten

Erwartungen an ein spezialisiertes Palliativnetz dar (Wiese et al. 2009).

Bediirfnisse des Patienten, die von dem HPNN gut erfiillt werden konnen, sind
auflerdem das bereits erwdhnte Sicherheitsgefiihl, welches durch ein jederzeit

bereitstehendes Team hervorgerufen wird sowie die Riicksichtnahme auf den vom
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Patienten gewiinschten Betreuungsumfang.

Bediirfnisse der Angehdrigen, die befriedigt werden kdnnen, sind laut Gespriachen zum
einen eine Entlastung, die dadurch zustande kommt, dass durch die Ansprechbarkeit
des Teams keine alleinige Verantwortung auf den Schultern der Angehdrigen lastet.
Des Weiteren besteht bei den Angehdrigen aber auch ein Gesprichs- sowie
Aufklarungsbedarf. Oftmals bestehen Fragen zum Krankheitsverlauf und zu zu
erwartenden Symptomen sowie zu der durchgefiihrten Behandlung. Weiterhin scheint
aber auch das Bediirfnis zu bestehen, iiber die eigenen Sorgen und Angste sprechen zu
konnen. Nicht zuletzt wurde daher von den Interviewpartnern als ein wichtiges
Bediirfnis der Angehorigen genannt, dass sie ,,Angehorige bleiben diirfen”.
Angehorige, die trotz allem im weitesten Sinne pflegerischen Agierens bereits eine

Trauerarbeit zu leisten haben.

Diese Ergebnisse beziiglich einer Verbesserung der ambulanten Palliativversorgung
durch die Etablierung des HPNNs und der dadurch erfiillbaren Bediirfnisse von
Patienten und Angehorigen wurden in dhnlicher Weise auch in anderen Studien

gefunden:

Schneider et al. analysierten anhand qualitativer Interviews mit Patienten, Angehorigen
und Mitarbeitenden von SAPV-Teams in Bayern die zentralen Wirkfaktoren von
SAPV. Sie gingen dabei davon aus, dass man die Wirkung und Bedeutung von SAPV
nicht in einfachen Ursache-Wirkungsabhingigkeiten untersuchen kénnte und wéhlten
daher einen qualitativen Ansatz, um das Zusammenspiel der Beteiligten in Rahmen der
Versorgung zu verstehen. Als zentrale Wirkfaktoren konnten schlieBlich eine
Symptomlinderung, ein Sicherheitsversprechen durch Erreichbarkeit, umfassende
Zustindigkeit und Kompetenz des Teams, sowie eine Alltagsrahmung bzw.
Normalisierung des Alltidglichen ausgemacht werden (Schneider et al. 2012) (siehe

Abbildung).
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Abbildung 5: Die drei Wirkfaktoren von SAPV und ihre Subfaktoren (Schneider et al. 2012)

So ist die Symptomkontrolle, also das Gelingen einer guten medizinisch-pflegerischen
Versorgung im eigentlichen Sinne als zentrales Anliegen und auch als Wirkfaktor zu
sehen, auf dem aber die weiteren genannten Faktoren letztlich aufbauen. Sicherheit
wird den Patienten und Angehorigen zum einen durch die 24-stiindige Erreichbarkeit
des Dienstes gewahrleistet. Zum anderen ist aber auch die vom HPNN genannte
Riicksicht auf den gewiinschten Betreuungsumfang und auf individuelle Bediirfnisse
Teil dieser fiir Patienten und Angehdrige spiirbaren Sicherheit. So kdnnen sie sich
darauf verlassen, dass das HPNN nicht seinerseits Vorgaben zum Umfang der
Betreuung machen wird, sondern dass die Betreuung im Sinne der Wiinsche des
Patienten gestaltet werden kann. In der Analyse von Schneider et al. wird dieser Punkt
unter dem Faktor ,,Alltagsrahmung” subsumiert und darunter u.a. auch eine fortgesetzte

Mitbestimmung des Patienten an seiner Lebensumgebung verstanden.

Mitarbeitende des HPNN sahen auflerdem den Gespréachs- und Aufklarungsbedarf als
wichtiges Anliegen. Zu der Aufklarung gehorten laut der Interviews einerseits die
Erkldrungen zu moglichen auftretenden Symptomen und Krankheitskomplikationen,
andererseits gehore dazu aber auch ein Zeigen und Erkldren der Applikation
bestimmter Medikamente und somit eine - nach Schneider et al. - ,,Befdhigung” der
Angehorigen (Schneider et al. 2012). Diese Formen der Unterstiitzung durch das
HPNN werden durch ein groBeres Zeitkontingent, welches allen an der Versorgung

Beteiligten zur Verfligung steht, iberhaupt erst realisierbar. Es ist somit deutlich
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geworden, in welchen Punkten durch die Einfiihrung eines spezialisierten ambulanten
Palliativnetzes in der Region Neumiinster eine Verbesserung der Versorgung erzielt
werden konnte. Des Weiteren wurde dargestellt, inwiefern die Bediirfnisse von
Patienten und Angehdrigen durch das HPNN berticksichtigt bzw. befriedigt werden

konnten.

Auch die allgemeine Studienlage bestitigt, dass die Palliativversorgung terminal
Erkrankter durch den Einsatz eines spezialisierten, multidisziplindren Teams in einigen
Punkten verbessert werden kann. Die Teams sind eher in der Lage, Bediirfnisse von
Patienten und Angehorigen zu identifizieren, damit umzugehen und bei Bedarf
weiterreichende Versorgung zu organisieren. Des Weiteren sind eine verbesserte
Symptomkontrolle und dabei insbesondere ein verbessertes Schmerzmanagement zu

erkennen (Hearn und Higginson 1998).

Die Ubernahme von Verantwortung durch ein Team, das dadurch bei den Angehérigen
entstehende Sicherheitsgefiihl, ein Weiterfithren des alltiglichen Lebens durch die an
den Patienten angepasste Versorgungsform und der Beistand bei Trauer sind auch in
anderen Arbeiten als Wirkfaktoren der Arbeit eines spezialisierten ambulanten
Palliative-Care Teams auszumachen (Brinnstrom et al. 2007). So ist der Zugewinn der
in Neumiinster durch die Aktivititen des HPNNs von den Mitarbeitenden festgestellt
wurde, in dhnlicher Weise in anderen mulitdisziplindr arbeitenden spezialisierten

Palliativdiensten vorzufinden.

5.24 Wossind die Grenzen von SAPV?

Die Interviewpartner beschrieben aber auch ganz deutlich die Grenzen der Versorgung
im Rahmen des HPNNs - Grenzen, die auch einen Grund dafiir darstellen konnen, dass
Versorgungen abgebrochen bzw. Patienten in einer anderen Einrichtung weiter versorgt
werden miissen. Dabei wurde als einer der wichtigsten Punkte, bei denen auch durch
das HPNN keine deutliche Verbesserung herbei gefiihrt werden konnte, die
Begrenztheit der Versorgung durch das Team genannt. Zwar ist das Hospiz- und
Palliativnetz jederzeit kontaktierbar und kann den Patienten und seine Angehorigen bei
Bedarf aufsuchen. Allerdings sind auch dann keine generellen langen Aufenthalte am
Patienten zu gewihrleisten. Wie deutlich geworden ist, kann, sobald die Symptomlage
so komplex wird, dass eine sehr zeitaufwéindige Versorgung von Noten wire, auch das

HPNN keine angemessene Versorgung mehr gewihrleisten.
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a) Mangelnde Unterstiitzung nachts

Insofern ist natiirlich auch die Entlastung, die Angehorige durch den Einsatz des Teams
erfahren konnen, an gewisse Grenzen gebunden. Als ein gro3es Manko wurde von dem
Team die mangelnde Unterstiitzung nachts genannt und damit die fehlende
Moglichkeit, eine Nachtwache einzusetzen. In den Gesprachen wurde deutlich, dass
diese Aufgabe in Ausnahmen von einer Hospizhelferin iibernommen werden kann und
dass auch die Pflegedienste versuchen, durch eine gemeinsame Betreuung des
Patienten eine Nachtwache zu gewihrleisten. Allerdings ist keine
Finanzierungsmoglichkeit tiber die SAPV-Pauschale gegeben, so dass der Einsatz einer

Nachtwache eigentlich nicht geleistet werden kann.

Dies ist fiir eines der Hauptziele der SAPV, nédmlich das Ermdglichen eines Sterbens in
der Héuslichkeit, kein irrelevanter Aspekt. Es ist gezeigt worden, dass der Einsatz einer
professionellen nichtlichen Betreuung bei terminal erkrankten Patienten mit einem
Sterben in der Héuslichkeit assoziiert ist.

Thorpe stellte fest, dass neben einer addquaten pflegerischen Versorgung, dem Zugang
zu spezialisierter Palliativversorgung, einer guten Symptomkontrolle sowie einer
Koordination der Versorgungssituation ein ,,night sitting service” ganz wesentlich zu
den Faktoren zéhlte, die ein Sterben in der Hauslichkeit ermoglichten (Thorpe 1993).
Auch in der Arbeit von Tiernan et al. konnte gezeigt werden, dass ein Teil jener
Patienten, die im Krankenhaus verstorben waren und sich ein Sterben in der
Hauslichkeit gewiinscht hitten, durch den Einsatz einer Nachtwache hitte zuhause
weiter versorgt werden konnen (Tiernan et al. 2002).

Bei einer in Schweden durchgefiihrten Untersuchung zur Situation der Angehdrigen im
Rahmen ambulanter Palliativversorgung konnte ebenfalls die Bedeutung einer solchen
Betreuung dargestellt werden. Hier wurde ein ,,sitting service” fiir tagsiiber und nachts
angeboten. Dabei handelte es sich um eine Pflegekraft mit Interesse an Palliative Care,
die in schwierigen Situationen eine spezialisierte Palliative Care Pflegekraft
hinzuziehen konnte. Hier wurde das Wachen am Patienten von den Angehdrigen als
groB3e Entlastung im Sinne einer Abnahme von Verantwortung empfunden (Wallerstedt

etal. 2013).

b) Einsatz psychosozialer Berufsgruppen
Einige Mitarbeitende des HPNN &duBerten aulerdem, sie séhen eine psychosoziale oder

auch psychoonkologische Betreuung von Patienten wie Angehorigen als kaum
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gegeben. Die Hospizhelferinnen stehen in Neumiinster fiir die Begleitung Sterbender
wie auch ithrer Angehoriger zur Verfligung und kdnnen somit auch im Rahmen einer
Betreuung durch das HPNN kontaktiert und hinzugezogen werden. Damit ist der
Hospizdienst in Neumiinster maB3geblich als Moglichkeit, eine psychosoziale
Unterstiitzung anbieten zu konnen, in das Netz einbezogen und eingeplant.

In den Interviews wurde deutlich, dass durch den Einsatz des HPNNs haufig bereits
eine Vielzahl iiberwiegend unbekannter Menschen in der Hauslichkeit aktiv ist und ein
Kontakt mit Hospizhelferinnen daher hiufig zunichst nicht gewollt wird. Ebenso
wurde aber deutlich, dass von dem Einsatz der Hospizhelferinnen - wenn es dazu
kommt - eine erhebliche Unterstiitzung fiir Angehdrige und Patienten ausgeht. Hier
scheint der Einsatz zur Unterstiitzung der Angehdrigen teilweise sogar noch wichtiger

zu sein als die Unterstiitzung der Patienten.

Das MaB psychosozialer Unterstiitzungsmdglichkeiten und durch wen und in welcher
Form dies von SAPV-Netzwerken angeboten wird, variiert je nach Team dabei sehr
stark. So wird die Beteiligung psychosozialer Berufsgruppen in vielen SAPV-
Vertragen offen gehalten. Psychologen und Sozialarbeiter sind teils als Mitglieder des
Teams, teils als externe Kooperationspartner vorgesehen. Manche Vertriage, wie jener
in Nordrhein, sehen eine verpflichtende Beteiligung von Sozialarbeit und Seelsorge
vor, andere schlielen psychosoziale Berufsgruppen gar nicht mit ein (Jansky et al.

2011).

Die Frage, wie diese Berufsgruppe in die Arbeit einbezogen werden sollte, scheint
somit unterschiedlich beantwortet worden zu sein. Dies verwundert, wenn man
bedenkt, dass bei vielen Patienten in der ambulanten Palliativversorgung auch eine
deutliche psychische Belastung im Vordergrund steht.

So fanden Perner et al., dass etwa die Hélfte der in ihrer Untersuchung
eingeschlossenen ambulanten Palliativpatienten liber Niedergeschlagenheit klagte und
jeder Vierte maBige bis starke Angst angab, aber nur die wenigsten Patienten {iber eine
Moglichkeit der psychosozialen Begleitung verfiigten (Perner et al. 2010).

In ihrer bisher unverdffentlichten Arbeit zu den Griinden stationédrer Einweisung trotz
SAPV konnten Henning et al. zeigen, dass eine psychosoziale Dekompensation in der
Hauslichkeit hdufig mit einer Krankenhauseinweisung assoziiert war und SAPV in
diesen Fillen als Betreuungsstruktur nicht ausreichend zu sein schien, um diese

Dekompensation aufzufangen (Henning et al. 2012).
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Bei einem Blick in die gesetzliche Vorgabe sowie in die Richtlinie des G-BA stellt sich

die Ausgangssituation fiir den Einsatz psychosozialer Berufsgruppen wie folgt dar:

Im Gesetzestext ist zunédchst davon die Rede, dass die spezialisierte ambulante
Palliativversorgung aus &rztlicher sowie pflegerischer Leistung und deren Koordination
bestehe. Eine Regelung zur Zusammenarbeit mit bereits bestehenden Strukturen wie
den ambulanten Hospizdiensten solle von dem G-BA getroffen werden
(Sozialgesetzbuch V).

Die Richtlinie des G-BA sieht vor, dass die ambulanten Hospizdienste als
Kooperationspartner in einem SAPV-Netz fungieren sollen. Als Aufgabe der SAPV
wird u.a. auch formuliert, dass eine ,,psychosoziale Unterstiitzung im Umgang mit
schweren Erkrankungen in enger Zusammenarbeit z. B. mit Seelsorge, Sozialarbeit und
ambulanten Hospizdiensten” zu erfolgen habe und dass auBerdem fiir eine
,Berilicksichtigung medizinischer, pflegerischer, physiotherapeutischer,
psychologischer, psychosozialer und spiritueller Anforderungen zur liickenlosen
Versorgung iiber die Sektorengrenzen hinweg‘“zu sorgen sei (Gemeinsamer
Bundesausschuss 2010). Somit ist in der Richtlinie vorgesehen, dass neben der
ehrenamtlichen Mitarbeit der Hospizhelferinnen auch andere Berufsgruppen bei Bedarf
eingesetzt werden sollten. Dabei wird hier zwar nicht nidher definiert, in welcher Form
diese Berufsgruppen beteiligt werden sollen. So ist hier nicht vorgeschrieben, ob sie
beispielsweise Kooperationspartner des Teams bilden oder anderweitig als extern
Mitarbeitende zum Einsatz kommen. Allerdings wird wiederholt formuliert, dass sie -
wenn notwendig - auch eingesetzt werden konnen.

Man konnte in den Formulierungen, die SAPV sei eine drztliche und pflegerische
Leistung und der Einbezug anderer Berufsgruppen habe lediglich ,,in enger
Zusammenarbeit“(Gemeinsamer Bundesausschuss 2010) zu geschehen, durchaus eine
Einschmelzung der SAPV-Leistung von der Forderung eines multidisziplindren Teams
zu der meistens doch eher biprofessionell ausgerichteten Versorgungswirklichkeit hin

sehen (Wunder 2010).

Wie die Vorgaben fiir SAPV jedenfalls letztendlich umzusetzen sind und inwiefern
tatsdchlich andere Berufsgruppen und insbesondere psychosoziale Unterstiitzung
implementiert werden sollten, dariiber scheint man regional unterschiedlich geurteilt
bzw. verhandelt zu haben, was die Diversitdt der Vertragslandschaft eindriicklich

widerspiegelt.
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Bei der Frage, welchen Vorzug man konkret von einem verstirkten Einsatz
psychosozialer Berufsgruppen in der Palliativversorgung fiir Patienten und Angehorige
erwarten konnte und an welchen Stellen diese Berufsgruppen zum Einsatz kimen bzw.
zum Teil auch - wie vorgesehen - bereits kommen, ist die Selbstauskunft der Sektion
»So0ziale Arbeit” der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin hilfreich. Ausgehend
von dem Prinzip der sozialen Arbeit, ,,Menschen in besonderen sozialen Problemlagen
bei der Partizipation in der Gesellschaft zu unterstiitzen, ihre Ressourcen zu stérken,
ihre Selbstbestimmung zu fordern und soziale Hérten zu vermeiden® (Sektion Soziale
Arbeit der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin) werden fiir den Bereich der
Palliativmedizin die besonderen Aufgaben der Sozialen Arbeit in der Unterstiitzung bei
dem Sterbeprozess und der Wahrung der Wiirde des Patienten sowie seiner
Angehorigen gesehen. Daraus ergibt sich die Beratung zu weiterfiihrenden eventuell
notwendigen Versorgungsleistungen, die Aufklirung iiber Rechte und Moglichkeiten,
wie auch zu Erbrecht und Sorgerechtsregelungen fiir hinterbleibende Kinder. Es
werden des Weiteren auch ein ,,Aufzeigen und Erkennen von Wechselwirkungen
zwischen physischen, psychischen, seelischen, kulturellen, spirituellen und sozialen
Bediirfnissen“(Sektion Soziale Arbeit der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin),
sowie die Koordination im multidisziplindren Netzwerk und die Mitarbeit bei

Evaluation, Forschung und Weiterbildung benannt.

Insofern wird deutlich, dass die Soziale Arbeit sehr vielseitig im Rahmen der
Palliativversorgung eingesetzt werden kann. Weiterhin zeigt sich, dass die Soziale
Arbeit einerseits durch ihr Selbstverstindnis Menschen in ihrer Selbstbestimmung zu
fordern und andererseits mit den Fahigkeiten der Beratung zu sozialrechtlichen
Aspekten, der psychosozialen Unterstiitzung von Patienten und Angehorigen und der
Fahigkeit zu multidisziplindrem, vernetztem Arbeiten liber wichtige Kompetenzen fiir
die Arbeit im Palliative Care Team verfiigt. So konnte sie auch bei einer Vielzahl von
Problemsituationen im ambulanten Setting fiir eine Entschirfung der Situation sorgen.
Nach Untersuchungen von Wasner scheinen dabei eine ,,emotionale Unterstiitzung und
die Hilfestellung bei organisatorischen und rechtlichen Belangen* von besonderer

Wichtigkeit zu sein (Wasner 2013).

Auch der Arbeitskreis Psychologie der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin hat
sich durch die Definition eines ,,Berufsbild[es] fiir Psychologen in Palliative Care* zur

Form des Einsatzes dieser Berufsgruppe geduflert. So heiflt es in dem 2008 erstellten
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Dokument ,,Psychologische Unterstiitzung im palliativmedizinischen Kontext dient u.a.
dem Ausdruck von Gefiihlen, der Stirkung freundschaftlicher und familidrer
Bindungen, der Enttabuisierung von Tod und Sterben, der Sinnfindung, Férderung von
Prozessen der Lebensbilanzierung bzw. des Lebensriickblicks und der Verbesserung
der Krankheitsbewiltigung® (Arbeitskreis Psychologie der Deutschen Gesellschaft fiir
Palliativmedizin 2008).

Dabei wird der Einsatz der Psychologen nicht nur im therapeutischen Sinne bei bereits
vorhandenen Zustinden von Angsten und Depression verstanden, sondern
insbesondere auch als praventive Mafnahme und somit als Schutz vor einer
psychosozialen Dekompensation auf Seiten des Patienten oder der Angehdrigen. Die
Einsatzmoglichkeiten bewegen sich damit auf mehreren Ebenen: Es besteht einerseits
die Mdglichkeit, den Patienten psychotherapeutisch zu begleiten. Hierzu benennt Fegg
zwel in der Palliativmedizin erfolgreich eingesetzte psychotherapeutische Verfahren:
Der Ansatz der sinnzentrierten Psychotherapie von Breitbart richtet sich demnach
speziell an Patienten mit fortgeschrittener Tumorerkrankung und sieht eine
Intervention in Form einer Gruppentherapie mit dem Themenschwerpunkt der
Sinnsuche und -findung vor. Die aulerdem von Fegg genannte Dignity-Therapie wird
als Einzeltherapie bei terminal Erkrankten zur Erarbeitung der Wiirdigung der eigenen
Biographie eingesetzt. Dabei zeigen beide Therapieformen nachweisbar positive
Effekte im palliativen Setting (Fegg 2013).

Andererseits besteht die Moglichkeit einer therapeutischen Begleitung der
Angehorigen. Ein Kontext, in welchem - nach Fegg - der Einsatz einer Existenziell
Behavioralen Therapie als Form der Verhaltenstherapie sinnvoll sein kann (Fegg
2013).

Als dritten wichtigen Einsatzbereich definiert der Arbeitskreis Psychologie das
Palliative Care Team als solches. Dabei konnen den Psychologen supervisorische
Aufgaben fiir Mitarbeitende des Teams zukommen. Es kann aber auch eine
Vermittlung zwischen Teammitgliedern auf der einen und Patienten und Angehdrigen
auf der anderen Seite stattfinden, falls Klarungsbedarf beziiglich des
Betreuungsprozesses besteht (Arbeitskreis Psychologie der Deutschen Gesellschaft fiir

Palliativmedizin 2008).

Des Weiteren finden auch Mitarbeitende mit der Weiterbildung zum Psychoonkologen

bzw. zur Psychoonkologin Einsatz im Bereich der ambulanten Palliativversorgung.
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Dabei erstreckt sich nach der Arbeitsgemeinschaft fiir Psychoonkologie deren
Aufgabenbereich auf psychische wie auch soziale Probleme von Patienten und
Angehorigen. Diese Berufsgruppe wird dazu eingesetzt, ,,die Krankheitsverarbeitung
zu unterstiitzen, die psychische Befindlichkeit zu verbessern, soziale Ressourcen zu
starken sowie Begleit- oder Folgeprobleme der medizinischen Diagnostik oder
Therapie zu mindern sowie die Lebensqualitét der Patienten und ithrer Angehorigen zu
verbessern® (Arbeitsgemeinschaft fiir Psychoonkologie in der Deutschen

Krebsgesellschaft e.V. 2013).

Als weitere Berufsgruppe sind auBerdem die Seelsorger zu nennen, welche
insbesondere eine Begleitung des Patienten und seiner Angehdrigen bei spirituellen
Fragen und Auseinandersetzungen anbieten kdnnen und damit ganz wesentlich ,,zum
Erhalt oder zur Verbesserung der jeweiligen Lebensqualitit® (Arbeitskreis Spiritueller
Begleitung der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin 2007) beitragen kénnen.
Nach der WHO-Definition fiir Palliative Care bildet die Begleitung spiritueller
Bediirfnisse einen wichtigen Pfeiler der Palliativversorgung, welcher somit neben der

ehrenamtlichen Begleitung der Hospizhelferinnen von den Seelsorgern erfiillt wird.

Die genannten Berufe sind jene, die im Rahmen der Palliativversorgung unter dem
Begriff ,,psychosoziale Berufsgruppen zusammenzufassen wiren. Es ist deutlich
geworden, dass sie bei einer Vielzahl von Problemlagen jenseits der rein pflegerisch-
medizinischen Versorgung des Patienten eingesetzt werden kénnen und eine sinnvolle

Unterstiitzung fiir Patient, Angehorige und das SAPV-Team bilden kdnnen.

In den Gesprichen mit Mitarbeitenden des HPNNSs ist vielfach die Uberforderung der
Angehorigen als Grund fiir einen Abbruch der ambulanten Versorgung thematisiert
worden. In Anbetracht der Moglichkeiten, welche sich durch den Einsatz
psychosozialer Berufsgruppen bieten, wird die Uberlegung einer Mitarbeitenden
verstdndlich, welche hierin die Moglichkeit sieht, mehr ambulante Begleitungen
fortzufiihren:

»also gerade so Psychoonkologie in dem Sinne wiirde ja schon ganz, ganz viel

rausreiflen, [...] wenn da wirklich jemand Professionelles sitzt, der da auch

Gespriche fiihren kann [...]. Ich glaube, [...] bei einigen Patienten konnte

wirklich die Versorgung zu Hause auch zu Ende gefiihrt werden.* (B4, 349-352).
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Unter diesem Gesichtspunkt macht es Sinn, die Bediirfnisse der Angehdrigen und die

Moglichkeiten zu deren Unterstiitzung beizutragen, genauer zu beleuchten.

5.2.5 Die Situation der Angehorigen terminal erkrankter Patienten

Die besondere Situation der Angehorigen, die ihren erkrankten Angehorigen einerseits
begleiten, indem sie emotionale wie auch praktische Unterstiitzung bei pflegerisch-
medizinischen Tétigkeiten erfiillen und die anderseits durch den Sterbeprozess bereits

trauern und beginnen Abschied zu nehmen, ist bereits thematisiert worden.

Die Mitarbeitenden des HPNNs sahen dabei die besonderen Bediirfnisse der
Angehorigen zum einen in einer sicheren Versorgungssituation des Patienten, welche
durch Symptomkontrolle und die Erreichbarkeit eines kompetenten Ansprechpartners
gegeben wire. Zum anderen gebe es -laut der Interviewpartner - Bediirfnisse der
Angehorigen, die sich eher auf sie selber in ihrer ganz besonderen Rolle richteten.
Dazu gehore der Bedarf Aufkldrung beziiglich des Krankheits- und
Behandlungsprozesses zu erhalten, {iber die Situation mit all' ihren Schwierigkeiten
reden zu diirfen sowie Angehoriger bleiben zu diirfen und somit auch Entlastung zu
erfahren.

Man muss bei diesen Ergebnissen, die sich anhand der Gespriache in Neumiinster
ergeben haben, bedenken, dass es sich um Gesprache mit den Mitarbeitenden der
verschiedenen Berufsgruppen des SAPV-Teams handelt. So bleiben die Ergebnisse
iiber Bediirfnisse der Angehorigen letztlich die Sicht der Mitarbeitenden auf die
Versorgungssituation und spiegeln nicht direkt die Wahrnehmung der Angehorigen
selbst wider.

Allerdings legt die Studienlage zu der Situation Angehoriger terminal erkrankter
Patienten nahe, dass dies auch durchaus mit den von den Angehorigen selbst

formulierten Bediirfnissen tibereinstimmt.

So fanden Harding et al. anhand semi-strukturierter Interviews mit Angehorigen, dass
neben der emotionalen Unterstiitzung in der Situation und einem Sichtbarsein als
Angehoriger gegeniiber dem professionellen Pflegeteam insbesondere die Aufklarung
iiber die Krankheit mit ihrem spezifischen Verlauf, zu erwartenden Symptomen und

der Prognose von grofer Wichtigkeit fiir die Angehorigen war (Harding et al. 2012).

So kann durch die Aufkldrung der Angehorigen eine Einbeziehung in den

Versorgungsprozess erfolgen, Unsicherheiten konnen reduziert werden und es kann zu
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einer Befdhigung der Angehorigen kommen, zum Teil schwierige Situationen in der
Hauslichkeit fortsetzen zu konnen. Aus den Interviews wurde deutlich, dass eine solche
Aufklarung und Befdhigung des Patienten im HPNN einen wichtigen Stellenwert
einnimmt. So finde bereits bei dem Erstgesprach mit dem Patienten und Angehorigen
eine moglichst weitgehende Aufkliarung iiber den Krankheitsverlauf und iiber mogliche
Symptome statt. Wihrend der Begleitung werde der Einsatz neuer Medikamente und
deren Sinn und Zweck stets erkldrt und auch einfache Applikationsmethoden wiirden

den Angehorigen gezeigt.

Eine Entlastung von der Begleitung des Erkrankten wurde von den Mitarbeitenden des
HPNN als Bediirfnis der Angehorigen identifiziert. Gleichzeitig gaben die
Interviewpartner zu bedenken, dass eine solche Entlastung nur in Maflen durch das
SAPV-Team erfiillt werden konne. Auch das HPNN kann keine durchgéingige
Betreuung, z.B. in Form einer Sitzwache, garantieren und keine generellen langeren
Aufenthalte am Patienten organisieren. Durch die Hospizhelferinnen, welche bei
Wunsch hinzugezogen werden konnen, kann punktuell eine Entlastung angeboten
werden. So libernehmen sie zum Beispiel, wenn dies gewiinscht wird, das ,Wachen®
am Patientenbett und ermdglichen so den Angehorigen, eine Auszeit zu nehmen und
die Verantwortung fiir ihren erkrankten Angehdrigen in Teilen abzugeben. In den
Gesprichen wurde allerdings deutlich, dass viele Angehorige diese Form der
Entlastung schwer annehmen konnen:

,»Also die Bediirfnisse, die ich oft erkenne sind, dass der Angehorige
vollig fertig ist (...). Keine Kraft mehr hat, aber er das selbst nicht sieht (...). Und
sagt,,ich muss ja da sein, ich muss da sein, ich darf nichts abgeben, ich habe ithm
versprochen, er darf hier zu Hause bleiben und ich kiimmer' mich um ihnund
(...) das tibersehen Angehorige oft, (...) dass da die Kréfte schon wirklich (...)
am Ende sind (...)* ( B3, 232-236)

Es wird als natiirliche Verpflichtung empfunden, bei dem Erkrankten zu bleiben, so
dass das Angebot einer Entlastung in dieser Form hédufig nicht sofort akzeptiert wird.
Diese Haltung der Angehorigen spiegelt sich auch bei Harding und Higginson wieder,
welche durch Gespriache mit Angehorigen sterbender Patienten herausfanden, dass eine
punktuelle Entlastung verbunden mit einem Abgeben der Verantwortung sehr hiufig
als Bediirfnis formuliert wurde, gleichzeitig aber deutlich wurde, dass die Angehdrigen
ein kurzzeitiges ,Verlassen‘ des Patienten nur sehr schlecht mit dem Verstindnis ihrer

eigenen Rolle vereinbaren konnten (Harding und Higginson 2001). Dabei schienen die

Angehorigen ihr eigenes Tun und die damit verbundene Situation als selbstverstiandlich
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im Rahmen der Beziehung zu dem Patienten zu sehen und identifizierten sich daher

selber nicht als deutlich belastete Person mit spezifisch zu beachtenden Bediirfnissen.

Wie sich allerdings auch in den Gesprachen mit den Mitarbeitenden des HPNNs
herauskristallisierte, sind die Angehorigen durch ihre doppelte Rolle als einerseits
Sorge tragende Pflegende und andererseits dem Patienten nahestehende Personen in

einer schwierigen Position.

Neben der eigentlichen Verdnderung in der Beziehung zwischen dem Erkrankten und
seinem Angehorigen veridndern sich auch die Teilnahme des Angehdrigen am sozialen
Leben und seine psychisch-emotionale Belastung in Form einer groferen Neigung zu

Angst und Depression (Harding und Leam 2005).

Proot et al. fiihrten eine Untersuchung zu Erfahrungen, Bediirfnissen und
Schwierigkeiten Angehoriger in der Hiuslichkeit versorgter, terminal erkrankter
Patienten durch. Sie konnten zeigen, dass die Situation der Angehorigen durch
Vulnerabilitit gekennzeichnet ist, die durch eine Reihe bestimmter Faktoren gesteigert
oder gesenkt werden kann. So sind jene Faktoren, welche die Vulnerabilitdt senken, die
fortgefiihrten alltdglichen Aktivititen, die Hoffnung, dass sich die Situation, wie sie
sich auch entwickeln moge, fiir die Beteiligten gut verlaufen wird, das Beibehalten der
Kontrolle iiber die Situation, Zufriedenheit mit der eigenen Tétigkeit fiir den Patienten,
sowie eine angemessene Unterstiitzung. Als Faktoren, welche die Angehorigen
andererseits verwundbarer machen, arbeiteten Proot et al. folgende Faktoren heraus:
die Last der Sorge und Pflege fiir den Angehorigen, begrenzte Aktivitdten,
Unsicherheit beziiglich des Gesundheitszustands des Patienten, Einsamkeit, der
Umgang mit dem nahenden Tod, sowie ein Mangel an Unterstiitzung.

So kann das Zusammenspiel der Vulnerabilitit senkenden und steigernden Faktoren als
empfindliches Gleichgewicht verstanden werden, bei dem bei zunehmender Belastung
auch eine Zunahme der entlastenden Faktoren stattfinden muss, um das ,System
Angehoriger® nicht aus dem Gleichgewicht zu bringen (sieche Abbildung) (Proot et al.
2003).
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Vulnerability

Continuing
activitie shope
keeping control

satisfaction

good support

Care burden
restricted
activities fear
insecurity
loneliness
facing death

lack of support

Vulnerability decreasing factors Vulnerability increasing factors

Abblldung 6: Faktoren, welche die Vulnerabilitit der Angehdrigen steigern bzw. senken (Proot et al. 2003)

Bedenkt man, wie wichtig die Angehorigen nach Aussage der HPNN-Mitarbeitenden
fiir das Gelingen einer hduslichen Versorgung eines Palliativpatienten sind, so wird das
Interesse deutlich, welches daran bestehen sollte, sich der Vulnerabilitit der
Angehorigen anzunehmen. Da in dem Vulnerabilitditsmodell Angehorige terminal
erkrankter Patienten, welche in der Hauslichkeit versorgt wurden und dort auch
professionelle pflegerisch-medizinische Hilfe erfuhren, gemeint sind, kann - mit der
Einschrinkung, dass es sich um eine Untersuchung innerhalb eines anderen
europdischen Landes handelte und somit durch ein anderes ambulantes
Versorgungssystem unbekannte Variablen auf das Ergebnis einwirken kdnnten — eine
eingeschrinkte Anwendbarkeit auf die Situation Angehoriger im Raum Neumiinster

gewagt werden.

Daher sollen einzelne Faktoren des Vulnerabilitdtsmodells und deren Vorkommen in
der Versorgungssituation in Neumiinster niher betrachtet werden:

Als ein wichtiger Punkt ist die vorhandene bzw. mangelnde Unterstiitzung zu nennen.
Nun kann diese Unterstiitzung auf verschiedene Qualitdten aufgespalten werden: es
konnte zum einen die rein praktisch pflegerisch-medizinische Unterstiitzung
ausgemacht werden. Diese ist durch den Einsatz des HPNNs nach Aussage der
Mitarbeitenden durch die Erreichbarkeit des Teams, eine optimierte Symptomkontrolle
und die Befdhigung der Angehorigen (s.0.) gegeben. Bereits bei dem Punkt der
Befdhigung der Angehorigen wird aber deutlich, dass es sich keineswegs nur um eine
praktische Form der Unterstiitzung handelt. Vielmehr wire hierin auch eine

Moglichkeit zu sehen, Angehdrigen das Beibehalten der Kontrolle iiber die Situation zu
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ermdglichen und ein hoheres Mal} an Zufriedenheit mit der eigenen Tatigkeit am
Patienten zu gewihrleisten, welche nach vorgestelltem Modell die Vulnerabilitét des
Angehorigen senken. Ein Umgang mit dem nahenden Tod wird im Rahmen des
HPNNSs ebenfalls durch die Aufklarung tiber Phasen des Sterbeprozesses sowie durch
das Zuhoren und Thematisieren und damit Enttabuisieren des Themas Sterben und Tod
und die emotionale Unterstiitzung gewihrleistet. Wie bereits deutlich wurde, ist ein
Ermdglichen der Fortsetzung der Aktivitdten des taglichen Lebens nur in Maflen durch
den Einsatz des HPNNs wie z.B. durch die Entlastung durch Hospizhelferinnen

moglich.

Allerdings lisst sich anhand dieser Uberlegen zeigen, dass durch den Einsatz des
HPNN s - unter Voraussetzung der Anwendbarkeit der Ergebnisse von Proot auf den
Kontext des HPNNs - bereits auf verschiedene Weise die Vulnerabilitdt der
Angehorigen begrenzt bzw. reduziert werden kann. Es ist aber auch deutlich, dass auch
hier Faktoren bestehen bleiben, welche die Vulnerabilitit der Angehorigen steigern

konnen.

Es scheint somit, dass die Situation der Angehorigen terminal Erkrankter Patienten und
damit auch deren Bediirfnisse bereits gut untersucht wurden und der vorhandene
Unterstiitzungsbedarf gut verstanden ist. Grande et al. konnten allerdings aufzeigen,

dass noch erheblicher Forschungsbedarf besteht:

Sie untersuchten den Wissensstand beziiglich der Situation pflegender bzw.
begleitender Angehdriger, dabei insbesondere deren Bediirfnisse, negative Effekte des
Versorgungsprozesses und Interventionsmoglichkeiten und deren Effekt.

Die Bediirfnisse der Angehorigen sowie negative Effekte durch die Begleitung eines
terminal erkrankten Patienten sind bereits vielseitig mit hoher Evidenz untersucht
worden. Weniger verstanden sind allerdings die Bediirfnisse der bisher weniger
untersuchten Sub-Gruppen, wie beispielsweise Angehdriger von terminal Erkrankten
ohne Tumordiagnose, z.B. Erkrankter mit einer neurodegenerativen Erkrankungen oder
einer Herz-Kreislauferkrankung. Es existiert auBerdem eine breite Studienlage zur
Situation Angehoriger von an Demenz Erkrankten, allerdings nicht zu deren Situation
in der terminalen Phase der Erkrankung. Es fehlen prospektive, longitudinale
Untersuchungen, um die Verdnderungen der Bediirfnisse liber den Verlauf der
fortschreitenden Erkrankung besser zu verstehen. AuBBerdem bezog sich die

Untersuchung negativer Effekte der Begleitung des Patienten auf die Angehorigen
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bisher eher darauf, Unterstiitzungsbedarf festzustellen, anstatt zu einem fritheren
Zeitpunkt anzusetzen und die Entwicklung negativer Effekte zu verstehen, um

praventiv ansetzen zu konnen (Grande et al. 2009).

Ein wichtiger Aspekt der Forschung zu der Situation Angehdriger terminal Erkrankter
und threm Unterstiitzungsbedarf ist damit die Entwicklung und Evaluation von
Interventionen, welche die Angehdrigen in ihrer Position stidrken und eventuelle
negative Effekte des Begleitungsprozesses ihres kranken Angehorigen aufzufangen
vermogen. Eine angemessene Intervention sollte dabei vor allem in einer fiir die
Angehorigen sinnvollen und angemessenen Form strukturiert sein und einfach
erreichbar sein, damit die Unterstiitzungsmoglichkeit von den Angehorigen auch
tatsdchlich wahrgenommen wird und sollte weiterhin einen nachgewiesen positiven

Effekt haben (Harding und Higginson 2003).

Mogliche Interventionen und deren Effekt auf den Angehdrigen zu betrachten, ist in
diesem Kontext sinnvoll, da in den Interviews mit Mitarbeitenden des HPNNs deutlich
wurde, dass durch eine erweiterte Unterstiitzung der Angehorigen eventuell auch mehr

Betreuungssituationen Sterbender zuhause beendet werden konnten.

Welche Form von Intervention dies sein konnte und an welcher Stelle sie laut der

Betroffenen Sinn macht, damit beschéftigten sich zum Beispiel Jansma et al.

In ihrer Untersuchung zur moglichen Form einer Intervention, welche Angehdrigen
sinnvoll erschien, &ulerten viele Befragte, die Mallnahme solle fiir Patient und
Angehorige gemeinsam ausgelegt sein und moglichst auch andere Beteiligte wie zum
Beispiel Kinder mit einschlieen. Die Angehorigen konnten sich eine
Unterstiitzungsmafnahme am ehesten als durchgefiihrt von Menschen mit dhnlichen
Erfahrungen vorstellen. Dabei sollten sich die Angebote in ihrem Umfang nach den
Bediirfnissen der Angehorigen richten und zuhause durchfiihrbar sein. Eine
Unterstiitzung per Telefon wurde ebenfalls von einer gro3en Anzahl an Befragten als

positiv empfunden (Jansma et al. 2005).

Auch weitere Untersuchungen zu dem Thema kamen zu dem Ergebnis, dass eine
Unterstiitzungsmafinahme, welche per Telefon durchgefiihrt werden kann, fiir viele
Angehorige eine denkbare Interventionsmoglichkeit darstellt(McMillan 2005). Dabei
ist durch den Kontakt per Telefon zum einen sichergestellt, dass die Angehdrigen in

der Néhe des Patienten bleiben konnen. Zum anderen ist eine einfache Art ,Dosierung’
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der Interventionsmoglichkeit durch eine - je nach Bedarf - angepasste Haufigkeit der

Anrufe moglich.

Dies wiren also fiir Angehorige denkbare Formen der Intervention. Aber worin genau
soll die Intervention bestehen? Welche Unterstlitzungsmoglichkeiten haben einen

positiven Effekt fiir die Angehorigen?

Ein 2011 verdffentlichter Review der Cochrane Collaboration hatte zum Ziel die
Effekte von MaBBnahmen auszuwerten, welche zur Verbesserung der psychischen und
physischen Gesundheit von Angehdrigen terminal Erkrankter durchgefiihrt wurden. Sie
schlossen dabei elf randomisierte, kontrollierte Studien ein. Davon wurde in neun
Studien eine direkte Unterstiitzung fiir den Angehorigen in Form von hduslicher
Entlastung (,respite service®), der Verbesserung von Coping- Strategien durch
Teilnahme an entsprechenden Programmen oder Verbesserung des Wohlbefindens
durch psychotherapeutische Unterstiitzung untersucht. In den weiteren zwei Studien
fand eine indirekte Unterstiitzung der Angehdrigen durch erweiterte Hilfestellungen am
Patienten statt. Dabei wurde in den teilnehmenden Studien in erster Linie die
psychische und physische Gesundheit der Angehorigen als Outcome- Parameter
gemessen.

Der Review ergab, dass die direkten Interventionen kurzfristig signifikant halfen die
psychischen Belastungen zu reduzieren. Des Weiteren ergab sich kurzfristig eine
leichte Verbesserung der Coping-Strategien und der allgemeinen Lebensqualitit - ein
Zusammenhang, der allerdings keine statistische Signifikanz erreichte. Eine Studie,
welche das physische Outcome der Angehdrigen nach Intervention insbesondere in
Form eines verbesserten Schlafs beurteilte, fand keinen Unterschied zu Angehdrigen
ohne stattgehabte Intervention. Die Untersuchungen mit indirekten Interventionen am
Angehorigen durch eine Verbesserung der Patientenversorgung ergaben den Hinweis
auf reduzierten psychischen Stress der Angehorigen, ohne statistische Signifikanz
(Candy et al. 2011).

Die Ergebnisse legen nahe, dass - zusédtzlich zu einer optimierten Versorgungssituation
des Patienten in der Hauslichkeit - insbesondere speziell fiir Angehorige konzipierte
Unterstiitzungsformen wie Entlastung, psychotherapeutische Betreuung und
Unterstiitzung bei dem Umgang mit der Situation durchaus positive Effekte auf den

Angehorigen haben konnen.
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Die Studienlage ergibt, dass das Gefiihl des Vorbereitetseins darauf, einen sterbenden
Angehorigen in der Hauslichkeit zu begleiten, signifikant mit einem niedrigeren Angst-
Level und einem hoheren Level an Hoffnung, dass die Situation schlielich gut fiir alle
Beteiligten verlaufen wird, assoziiert ist. So scheint es sinnvoll zu sein, eine
UnterstiitzungsmafBnahme fiir Angehdrige so zu gestalten, dass sie die Angehdrigen
praktisch wie auch emotional besser auf die auf sie zukommenden Situationen

vorbereitet (Henriksson und Arestedt 2013).

Eine solche Form der Unterstiitzung untersuchten Hudson et al. In ihrer
randomisierten, kontrollierten, dreiarmigen Studie wurde der Einsatz einer ,Family
Caregiver Support Nurse‘ untersucht, welche bei dem Krankheitsprozess bzw. beim
Sterbeprozess sowie in der Trauerphase Hilfestellungen speziell fiir den Angehdrigen
zur Verfligung stellte. Diese Hilfestellungen zielten darauf ab, den Angehdrigen auf
seine Rolle vorzubereiten und ihn auf Coping-Fertigkeiten hinzuweisen sowie diese zu
unterstiitzen. Es konnte gezeigt werden, dass sich die entsprechenden Angehorigen
besser vorbereitet fithlten. Es war allerdings keine signifikante Reduktion der

unerfiillten Bediirfnisse Angehdriger auszumachen (Hudson et al. 2013).

So kénnen durch den Einsatz spezifischer Interventionen fiir Angehorige durchaus
positive Effekte erzielt werden. Wie man den Bedarf an Interventionen allerdings am
besten feststellt und welche Interventionen in dem jeweiligen Versorgungskontext die
richtigen sind, dass sollte jeweils national untersucht werden, weil sich die
Gesundheitssysteme international in ihren Angeboten und Organisationsstrukturen zum
Teil stark unterscheiden und sich somit Ergebnisse aus den Studien anderer Lander
nicht immer auf die hiesige Versorgungssituation iibertragen lassen(Hermann et al.

2012).

Es lassen sich aus der dargestellten Studienlage zu Bediirfnissen, Wiinschen und
Interventionsmdglichkeiten fiir Angehérige Sterbender dennoch Uberlegungen fiir die

Palliativversorgung in Neumiinster ableiten:

Angehorige haben bei der Begleitung eines sterbenden Menschen spezielle
Bediirfnisse, die gesondert von den Bediirfnissen des Patienten wahrgenommen werden
sollten. Thre Situation ist durch eine besondere Vulnerabilitit gekennzeichnet, welche
durch bestimmte Faktoren noch gesteigert bzw. geddmpft werden kann. Auch wenn in

Neumiinster insbesondere durch die kompetente Aufkldrung der Angehorigen zum
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Krankheitsprozess, der Befdhigung fiir bestimmte medizinisch-pflegerische Tatigkeiten
sowie dem Zuhoren von Mitarbeitenden des HPNNs bereits wichtige Faktoren erfiillt
sind, welche helfen, diese Vulnerabilitit zu senken und die Position der Angehorigen
zu stérken, so ist dennoch eine Entlastung des Angehorigen nur in Grenzen moglich.
Insbesondere auch eine qualifizierte psychosoziale Interventionsmoglichkeit, welche
mit positiven Effekten fiir die Angehorigen verbunden zu sein scheint und ihr
Angstniveau zu senken und ihre Zuversicht zu stirken scheint, ist in Neumiinster in

diesem Sinne nicht verfiigbar.

In Zusammensicht mit den Uberlegungen aus dem vorherigen Kapitel beziiglich des
moglichen Einsatzes psychosozialer Berufsgruppen scheint die Uberlegung erlaubt, ob
man durch einen verstérkten Einsatz dieser Berufsgruppen nicht einen positiven Effekt
auf das vorbereitet Sein, den Einsatz eigener Coping-Strategien sowie eine Reduktion

der psychisch-emotionalen Belastung Angehdoriger erreichen konnte.

5.2.6 Hausirzte in der ambulanten Palliativversorgung

Die Gespriache mit Mitarbeitenden des HPNNs legen nahe, dass die Kooperation mit
den betreuenden Hausérzten der Patienten nicht immer von Anfang an einfach war und
das zum Teil Skepsis von Seiten der Hausdrzte bestand, ob der Einsatz eines SAPV-
Teams notwendig sei und ob sich dadurch die Zustindigkeit fiir den Patienten

verandern wiirde.

Bezogen auf die bisherige Versorgung von Palliativpatienten in der Hauslichkeit wurde
deutlich, dass die befragten Hausérzte alle iiber einen groen Erfahrungsschatz
verfligten und die Betreuung ihrer sterbenden Patienten als Teil ihrer hausirztlichen
Tatigkeit bewerteten und dabei auch zum Teil auBerhalb der Praxiszeiten fiir ihre
Patienten wie deren Familien zur Verfiigung standen. Dies spiegelt sich auch in den
Ergebnissen einer Untersuchung in Niedersachen zu den Ansichten von Hausérzten zur
Versorgung terminal erkrankter Patienten wider. Hier versorgten die Hausédrzte im
arithmetischen Mittel zum Untersuchungszeitpunkt 3,5 Palliativpatienten mit einer
Tumorerkrankung und 8,5 Palliativpatienten mit einer anderen unheilbaren Erkrankung
und 45% der Hausédrzte gaben an, fiir diese Patienten rund um die Uhr ansprechbar zu
sein (Schneider et al. 2006). Die Palliativversorgung ist damit ein wichtiger Teil

familienmedizinischer Tatigkeit.
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Befragt nach eventuellen Problemen bei der bisherigen ambulanten
palliativmedizinischen Versorgung wurde in Neumiinster thematisiert, dass der
Zeitmangel die Versorgung insbesondere bei sehr regelmafig notwendigen
Hausbesuchen héufig erschwere. Auch beziiglich der medizinischen Versorgung
wurden Probleme benannt. So dullerten die Hausérzte, bei komplexer Symptomlage
Schwierigkeiten gehabt zu haben, eine effiziente Schmerztherapie zu implementieren.
Auch Dahlhaus et al. fiihrten qualitative Interviews mit Hausédrzten zu ihrer Beteiligung
an der Palliativversorgung durch. Sie konnten ebenfalls zeigen, dass Hausérzte an
jenen Stellen an ihre Grenzen stieflen, an denen eine komplexe Schmerzbehandlung
oder eine aufwendige Betreuung in Form hiufiger Hausbesuche notwendig waren

(Dahlhaus et al. 2013).

Die Griinde fiir die benannten Probleme werden bei ndherer Betrachtung des Rahmens
allgemeiner ambulanter Palliativversorgung in Deutschland deutlich. Die allgemeine
ambulante Palliativversorgung bezeichnet dabei — im Gegensatz zu der spezialisierten
Versorgung — jene Palliativversorgung, die von Leistungserbringern der
Primédrversorgung, wie Hausdrzten und Pflegediensten, mit palliativmedizinischer
Basisweiterbildung und ohne Hinzuziehung eines spezialisierten Dienstes erbracht wird

(Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e.V. 2009).

Die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin schétzt, dass nur bei etwa 10% der
Sterbenden eine spezialisierte Versorgungsform von Noéten sei (Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e.V. und Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e.V. 2008), so
dass die beschriebene allgemeine ambulante Palliativversorgung (AAPV) fiir den ganz
iiberwiegenden Teil der Patienten greift. Dabei bestand bisher keine gesondert
geregelte Entlohnung fiir diese sehr zeitaufwendige Versorgungsform (Gschrey et al.
1997). Zum 01.10.2013 wird nun im Rahmen einer Weiterentwicklung des
Einheitlichen Bewertungsmafstabes (EBM) durch die Einfiihrung der
Gebiihrenordnungspositionen 03370 bis 03373 eine Vergiitung von
palliativmedizinischer Eingangsdiagnostik und Betreuung moglich (Kassenarztliche
Bundesvereinigung 2013Db).

Es verwundert also nicht, dass es fiir Hausérzte bisher schwierig ist, die
Palliativversorgung in angemessenem Rahmen erbringen zu konnen. Inwiefern eine

zusitzliche Qualifikation eines Hausarztes fiir Schmerztherapie oder
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Palliativversorgung besteht, dass liegt dabei ganz wesentlich an individuellen
Schwerpunkten und durchgefiihrten Fortbildungen. Papke et al. konnten zeigen, dass
nur 16% der von ihnen befragten Hausdrzte angaben, im Studium in Form von
Vorlesungen oder Seminaren mit palliativmedizinischen Themen in Kontakt
gekommen zu sein und davon nur wenige diese Erfahrungen fiir pragend hielten. 31%
der Befragten gaben an, erst durch eigene Fehler palliativmedizinische Inhalte
verinnerlicht zu haben und 28% antworteten, ihr Wissen durch die Teilnahme an
Kursen erlangt zu haben (Papke und Freier 2007).

Durch die Aufnahme des Querschnittsbereichs ,Palliativmedizin® in das
Medizinstudium (Cremer-Schaeffer und Radbruch 2012) diirfte bald ein
entsprechendes palliativmedizinisches Grundwissen bei den Arztinnen und Arzten
vorausgesetzt werden.

Unter den bisherigen Bedingungen und bei Betrachtung der Untersuchungsergebnisse
wird allerdings deutlich, dass die allgemeine Palliativversorgung bisher sowohl durch
die zeitliche Rahmung als auch zum Teil durch die Komplexitit der

Versorgungssituation an ihre Grenzen stoft.

Und so sahen die befragten Hausérzte in Neumiinster die Einfiihrung eines SAPV-
Netzes liberwiegend positiv. Betont wurde dabei insbesondere, dass das Netz bei
Hausbesuchen ein entsprechend groBeres Zeitkontingent zur Verfiigung habe, wodurch
den Bediirfnissen von Patienten wie Angehdrigen eher entsprochen werden konne. Und
auch die speziellen palliativmedizinischen Kenntnisse der Pflege und des zustindigen
Arztes wurden als Verbesserung der Versorgung gesehen. Des Weiteren wurde die
nicht vorhandene Bindung an ein Budget als grof3e Erleichterung fiir die problemlose

und zeitnahe Beschaffung notwendiger Medikamente bewertet.

Probleme sahen die befragten Hausérzte an einer anderen Stelle, wodurch sich
vielleicht auch die anfingliche Skepsis bei der Zusammenarbeit mit dem SAPV-Team
erklart:

Neben einer zum Teil von den Hausérzten als unzureichend empfundenen
Kommunikation und einem Mangel an Austausch von Informationen zwischen ihnen
und dem Team war fiir einige der Bruch in der Behandlerrolle, welcher durch die
Zusténdigkeit des Palliativmediziners entsteht, nicht unproblematisch. Zwar wurde von

den Mitarbeitenden des HPNNs wiederholt betont, der Hausarzt sei weiterhin der
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behandelnde Arzt. Allerdings zeigten die in den Interviews mit den Hausérzten
geschilderten Erfahrungen aus dem Versorgungsalltag, dass sich die Position und

Zustandigkeit des Hausarztes erheblich verandert.

In einer standardisierten schriftlichen Befragung von Hausérzten in Niedersachsen zu
ithrer Einschitzung der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung duflerten 86%
der Arzte, sie wiirden sich ,wahrscheinlich® oder ,ganz bestimmt* durch ein SAPV-
Team beraten lassen. Etwa ebenso viele Befragte konnten sich vorstellen, ihre
Patienten gemeinsam mit dem Team zu versorgen. Die Versorgung komplett
abzugeben, war allerdings fiir 76% ,wahrscheinlich nicht® oder ,ganz bestimmt nicht

denkbar (Schneider et al. 2011).

Es zeigt sich, dass von Seiten der Hausérzte durchaus die Vorziige von SAPV gesehen
werden und die Zusammenarbeit gewiinscht wird. Genauso wird allerdings deutlich,
dass sich Hausérzte eine ,Beendigung‘ einer zum Teil langjdhrigen Betreuung nicht
vorstellen kénnen. So wurde dies in Neumiinster anhand einzelner AuBerungen der
befragten Hausirzte deutlich:

,Bisschen hab ich’s allerdings auch dann etwas wehmiitig empfunden, weil man
dann auch etwas aus der Hand gegeben hat —zum Teil jedenfalls. Und gerade die
letzten beiden sind eben gestorben, als ich nicht (...) da war, sondern die anderen
dran waren und (...) flir mich als alten Hausarzt ist das natiirlich auch nicht so
ganz ohne Beigeschmack (...).“ (H6, 83-87)

So ist diese Haltung vermutlich im Rahmen eines Verstindnisses der hausarztlichen
Tatigkeit als familienmedizinsicher Begleitung mit genuin dazugehoriger
Palliativbetreuung zu sehen, wie sie von vielen Hausdrzten verstanden wird (Brueckner
et al. 2009). Da es sich bei hausérztlicher Versorgung um eine patientenzentrierte
Herangehensweise handelt, eignet sich der Kontext entsprechend gut fiir die palliative

Begleitung (Thomas und Higginson 2004).

Auch von Seiten der Patienten und Angehdrigen ist die Begleitung durch den
bekannten Hausarzt erwiinscht. So sieht eine Mehrheit der Angehdrigen und Patienten
den bekannten Hausarzt als idealen Hauptzustéandigen (,key worker) in der
ambulanten Palliativversorgung (Brogaard et al. 2011). Dies liegt unter anderem auch
darin begriindet, dass dieser die gesamten Belange des Patienten und der Familie - {iber

den rein medizinisch-pflegerischen Aspekt hinaus - gut einschétzen kann (Wiese et al.
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2011) und auch bei sozialrechtlichen Fragen oder auch fiir ,,personliche,vertrauensvolle
Gespriache* (Schumacher und Schneider 2010) zur Verfiigung steht. Und so wurde
auch aus den Gesprachen mit den befragten Hausérzten in Neumiinster deutlich, dass
Angehorige, sobald sie das Gefiihl hatten, ihr Hausarzt sei nun nicht mehr fiir sie

zustindig, dies nicht guthieBen.

Zum Teil duBlerten die befragten Hausérzte in Neumiinster auflerdem, es bleibe letztlich
ungeklart, inwiefern der Hausarzt bei Mitversorgung des Patienten durch das SAPV-
Team weiterhin am Patienten agieren solle oder nicht und wo genau seine Aufgaben
lagen.

Insofern wird im weitesten Sinne ein Problem angesprochen, welches auch in anderen
Regionen Deutschlands den Anlass fiir Diskussionen darstellt: Es ist vielerorts
ungeklért, wie sich eine Teil- von einer Vollversorgung durch SAPV unterscheiden
soll, wie sehr jeweils der Hausarzt eingebunden ist und wie genau in Abgrenzung zu
der SAPV die allgemeine ambulante Palliativversorgung zu definieren und zu
organisieren ist.

So ist es nach den Gemeinsamen Hinweisen des Deutschen Hospiz- und
Palliativverbandes und der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin zur Umsetzung
der SAPV anzustreben, ,,dass die Uberginge von der allgemeinen zur spezialisierten
Palliativversorgung und umgekehrt ohne Briiche gelingen* (Deutscher Hospiz- und

PalliativVerband ¢.V. und Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e.V. 2008).

Dies scheint nicht in allen Regionen mdéglich zu sein, was auch daran liegen konnte,
dass mangels einer eindeutigen Regelung fiir die AAPV die Strukturen fiir diese
Versorgungsform kaum bzw. schlecht entwickelt sind (Miiller et al. 2010).

So berichten Janky et al. in ihrer bereits erwdhnten Untersuchung zur Umsetzung der
SAPV in Deutschland, dass SAPV-Teams zum Teil auch Patienten versorgten, welche
auch durch eine AAPV gut betreut werden konnten — und zwar mangels einer
suffizienten AAPV-Struktur (Jansky et al. 2011). AAPV-Strukturen stehen nicht allen
Patienten, die sie bendtigen, zur Verfiigung (Klinkhammer und Rieser 2009) und auch
die Bedingungen, unter denen die Hausérzte eine solche Versorgung durchfiihren
miissen, sind bisher durch eine noch fehlende finanzielle Regelung fiir die

palliativmedizinisch titigen Hausérzte prekér (Meifiner 2011).

Wie bereits erwihnt, erstattet der Gemeinsame Bundesausschuss jéhrlich Bericht an
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das Bundesministerium fiir Gesundheit beziiglich der Leistungsentwicklung der SAPV.
Ein Augenmerk liegt bei der Berichterstattung neben den Leistungszahlen auch auf
einem eventuellen Anderungsbedarf in der SAPV-Richtlinie. Befragt werden dazu die
Krankenkassen, die SAPV-Leistungserbringer, die Kassenédrztlichen Vereinigungen
sowie die Deutsche Krankenhaus-Gesellschaft (DKG). Sowohl die Leistungserbringer,
als auch die Krankenkassen und die DKG formulierten, eine Trennung zwischen SAPV
und AAPYV solle in der Richtlinie klarer dargestellt werden. Und auch die Unterschiede
zwischen einer Teil- sowie einer Vollversorgung sollten geklart werden(Gemeinsamer
Bundesausschuss 2012). Diese Ergebnisse sind aus dem Bericht des G-BA aus dem
Jahr 2011, dem letzten bisher offiziell vorliegenden Bericht, entnommen. Aber auch
bereits in den vorherigen Berichten der Jahre 2009 und 2010 wurde ein
Verinderungsbedarf in diesen beiden Punkten formuliert. Der Gemeinsame
Bundesausschuss sieht nicht die Notwendigkeit, etwaige Verdnderungen diesbeziiglich
vorzunehmen und begriindet dies wie folgt: ,,Dieser Punkt war bei der Erstellung der
Richtlinie seinerzeit sehr ausfiihrlich beraten worden und wurde im Zusammenhang
mit der Berichterstellung fiir die Vorjahre nochmals gepriift. Wesentliches Anliegen
war dabei, dass sich allgemeine ambulante Palliativversorgung und SAPV in
angemessener Weise ergidnzen konnen sollten. Eine Abgrenzung, die liber die in der
Richtlinie enthaltene Spezifikation der SAPV hinausgeht, wurde dabei bewusst
vermieden, damit u. a. die Versorgung einzelfallbezogen erfolgen und sich besser an
den bestehenden Strukturen und deren Leistungsfahigkeit orientieren kann.*
Konsequenzen fiir den Regelungsbereich (SAPV-RL) des G-BA werden - wie in den

Vorjahren - auch weiterhin nicht gesehen.* (Gemeinsamer Bundesausschuss 2012).

So wird also bewusst offen gelassen, wie dieser Unterschied zwischen AAPV und
SAPYV zu verstehen ist und wie man regional eine Organisation beider

Versorgungsarme wie auch dessen Ubergang gestaltet.

In Westfalen-Lippe besteht, wie bereits erwihnt, eine Vereinbarung, welche AAPV
und SAPV gemeinsam behandelt. In diesem Konzept sind AAPV und SAPV sehr eng
aneinander gekoppelt und ermdglichen einen leichten Ubergang von einer Stufe an
Versorgungsintensitét in eine andere (Kassenérztliche Vereinigung Westfalen-Lippe
2013). Erste Auswertungen der ambulanten Palliativversorgung in Westfalen-Lippe
deuten darauf hin, dass tatsdchlich eine freie Diffusion durch die AAPV/ SAPV-

Versorgungsstufen moglich ist und der Hausarzt dabei durchgéngig zustdndig bleibt
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(Lux et al. 2012). So scheint ein kombinierter Vertrag bei vielen Problemen Abhilfe zu

schaffen.

Fest steht, dass ein Ausbau der allgemeinen ambulanten Palliativversorgung in vielen
Regionen Deutschlands notwendig zu sein scheint. Eine Starkung der AAPV konnte
durch die Weiterentwicklung des Hausarzt- EBM mit Inkrafttreten zum 1. Oktober
2013 erwartet werden. Eine funktionierende ambulante Palliativversorgung, welche das
richtige MaB3 an Versorgungsintensitit zum richtigen Zeitpunkt zur Verfiigung stellen
kann, ist ohne eine starke allgemeine Palliativversorgung nicht denkbar (Schneider et
al. 2010). Schneider et al. verweisen dabei auf das Modell der australischen ambulanten
Palliativversorgung, welches eine primire palliativmedizinische Basisversorgung mit
der Moglichkeit eines einfachen Einsatzes speziellerer Versorgungsmoglichkeiten

vorsieht (siche Abbildung 7).

C Complex
B Intermediate

Primary
A care

«= = = Patient movement between levels

Abbildung 7: Modell fiir die Versorgungsstufen ambulanter Palliativversorgung und deren flexiblen Ubergang

untereinander (Palliative Care Australia 2005)

Auch eine deutlichere Trennung von Teil- und Vollversorgung im Rahmen der SAPV
konnte dazu beitragen, dass tatsdchlich Versorgungsstufen unterschiedlicher
Betreuungsintensitit angeboten werden konnten. Eine Beteiligung des Hausarztes
scheint dabei — wie auch in Neumiinster deutlich wurde — unabhéngig von der
Betreuungsintensitit im Sinne von Patienten wie Angehdrigen zu sein und auch vom
Hausarzt als Teil seiner familienmedizinischen Betreuung wahrgenommen und gewollt

zu werden. Dabei zeigte sich in Neumiinster, dass es im Hinblick auf eine
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funktionierende Zusammenarbeit und optimierte Versorgung des Patienten sinnvoll
sein konnte, Zustdndigkeiten zwischen dem Hausarzt und dem SAPV- Team genauer
zu definieren und eine einfache Form des regelmifBigen Informationsaustauschs zu

etablieren.

Es besteht weiterer Forschungsbedarf beziiglich der Frage, wie eine ambulante
Palliativversorgung am besten organisiert sein sollte, um sowohl AAPV als auch SAPV
in angemessener Weise und zum richtigen Zeitpunkt zur Verfligung stellen zu koénnen.
Hierfiir konnte die sehr heterogen entwickelte Landschaft der ambulanten
Palliativversorgung hilfreich sein und dazu dienen, die Effekte der unterschiedlich
organisierten AAPV- bzw. SAPV- Strukturen auf die Qualitit der Versorgung zu

untersuchen.

5.2.7 Genannte Verbesserungsvorschlige fiir die ambulante Palliativ-
versorgung in Neumiinster
Viele der im Rahmen der Interviews mit den Mitarbeitenden zur Sprache gekommenen
Verbesserungsvorschldge sind im direkten Kontext der Versorgungssituation in
Neumiinster zu sehen. So zum Beispiel der Wunsch, mehr Kooperationspartner zu
beteiligen, teilstationdre Versorgungsmoglichkeiten zu schaffen und die
Zusammenarbeit mit Hospizmitarbeitenden zu stirken. Auch die Verbesserung der
EDV-gestiitzten Kommunikation, der Vorschlag, eine Materialanlaufstelle einzurichten
und die Tragerschaft neu zu iiberdenken sind vor allem Verbesserungsvorschlige, die
ganz konkret auf die Situation in Neumiinster bezogen sind und daher nicht unbedingt
in anderen SAPV- Netzwerken als verbesserungswiirdige Punkte aufzufinden sein

werden.

Ein weiterer, in den Gesprachen genannter Verbesserungsvorschlag wird momentan
allerdings weitreichend diskutiert und soll daher im Folgenden kurz aufgegriffen

werden.

5.2.8 Palliativversorgung fiir verschiedene Patientengruppen

Eine Mitarbeitende des HPNNs gab zu bedenken, dass mit dem fortschreitenden
demographischen Wandel und den verdnderten Familienstrukturen davon auszugehen
sei, dass immer mehr Menschen ihren Lebensabend in Pflegeheimen verbringen
werden. Sie halte es daher fiir notwendig, die entsprechende palliativmedizinische

Weiterbildung auch bei Mitarbeitenden in Pflegeheimen zu forcieren. Dies spiegelt
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auch die Einschidtzung von Schwermann et al wieder, die ,,den Bereich der stationdren
Altenpflege [...] aufgrund der demographischen Entwicklung und eines sich
dramatisch verdndernden Gesundheits- und Sozialsystems [...] einem heftigen Wandel
unterzogen“ und damit den Bedarf einer ,,angepassten Konzeption* fiir die

Palliativbegleitung in Altenheimen sehen (Schwermann et al. 2012).

Auch die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP) sowie der Deutsche
Hospiz- und Palliativverein (DHPV) wollen die Betreuung von Sterbenden in
Altenpflegeeinrichtungen ,,im Sinne der Hospizkultur und Palliativkompetenz in die
grundlegende Philosophie der Einrichtung integriert™ (Deutsche Gesellschaft fiir
Palliativmedizin e.V. und Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V. 2012b)
sehen und schlagen dafiir eine gestufte Qualifikation der Mitarbeitenden mit einer
notwendigen Basisweiterbildung fiir alle vor (Deutsche Gesellschaft fiir

Palliativmedizin e.V. und Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V. 2012a).

Insofern miisste auch ein Umdenken beziiglich des ,klassischen Palliativpatienten®
stattfinden. Bleeker et al zeigten anhand einer Untersuchung in Niedersachsen, dass nur
jeder vierte ambulant von seinem Hausarzt betreute Palliativpatient an einer
Tumorerkrankung leidet. Die Mehrheit der Palliativpatienten ist multimorbide und
leidet an Herz-Kreislauferkrankungen oder neurologischen Erkrankungen, wie zum
Beispiel auch an Demenz (Bleeker et al. 2007). Auch Arbeitsgruppen anderer Regionen
Deutschlands kommen zu dem Ergebnis, dass Tumorpatienten nur einen kleineren Teil

der zu versorgenden Palliativpatienten darstellen (Engeser 2010).

Die Ergebnisse der Hospiz- und Palliativerhebung HOPE fiir das Jahr 2012 zeigten
allerdings, dass die durch SAPV-Strukturen versorgten Patienten in 74,8% der Fille
eine Tumordiagnose hatten (Lindena und Woskanjan 2012). Man kénnte nun
annehmen, dass jene Palliativpatienten ohne eine Tumorerkrankung hinreichend in
Strukturen der allgemeinen ambulanten Palliativversorgung versorgt seien.
Untersuchungen zu Symptomen und Bediirfnissen am Lebensende von
Palliativpatienten ohne eine Tumorerkrankung stellen diese Hypothese allerdings in
Frage. So leiden an Demenz Erkrankte Patienten am Lebensende hédufig unter
physischen Symptomen wie Schmerzen und Luftnot, die auch bei Krebspatienten
héufig vertreten sind und zeigen ebenfalls eine erhebliche psychische Symptomlast in

Form von Angst und Depression (Escobar Pinzon et al. 2013b). Und auch der
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Unterstiitzungsbedarf von Patienten mit chronischen Herz-Kreislauferkrankungen
scheint jenem von Tumorerkrankungen des respiratorischen Systems stark zu dhneln

(Malik et al. 2013).

Haufig mag die unklare Prognose chronischer Erkrankungen wie einer chronisch
obstruktiven Lungenerkrankung (COPD), bzw. deren unvorhersehbarer Verlauf dazu
fiihren, dass ein Palliativversorgungsbedarf nicht rechtzeitig festgestellt wird. So
sterben beispielsweise die meisten Patienten mit Herzversagen, wenn ihre
prognostizierte Lebenserwartung noch mindestens sechs Monate betragt (Murray und

Sheikh 2008).

Umso relevanter erscheint es, die Frage wer einer Palliativversorgung bedarf und ab

wann diese beginnen sollte, neu zu tiberdenken.

Murray et al konnten in ihrer Untersuchung zu ,illness trajectories drei relevante
typische Krankheitsverldufe von Palliativpatienten unterscheiden. Eine typische
Verlaufsform wére jene des Krebspatienten, dessen Gesundheitszustand sich nach
Diagnosestellung und einer mehr oder weniger langen Therapiephase schlielich recht
schnell verschlechtert und der dann schlieBlich verstirbt. Eine weitere Verlaufsform ist
jene der chronischen Herzkreislauf- oder Lungenerkrankung, mit einer stetigen
Verschlechterung des Gesundheitszustands und immer wieder auftretenden Krisen,
welche auch todlich verlaufen konnen. Der dritte mogliche Verlauf wire schlieBlich die
langsame, stetige gesundheitliche Verschlechterung eines Patienten mit Demenz oder
Altersgebrechlichkeit. Insbesondere die letzteren beiden Verlaufsformen sind zum Teil
schwerer als palliativmedizinische Bedarfssituationen auszumachen(Murray et al.
2005). Eine akute Krise wie beispielsweise eine Exazerbation der COPD mit
notwendigem Krankenhausaufenthalt kann aber dazu dienen, die deutliche Progredienz
der Erkrankung zu erkennen und die notwendigen PalliativpflegemaBBnahmen
einzuleiten (Murray und Sheikh 2008). So ist die Palliativmedizin nicht als
Versorgungsform zu sehen, welche erst nach Abschluss der nicht mehr Erfolg
versprechenden therapeutischen MaBBnahmen eingesetzt wird, sondern stellt vielmehr
ein ganzheitliches friih einsetzendes Versorgungskonzept fiir schwer erkrankte

Patienten dar.

Es wird deutlich, dass es viele Bereiche gibt, in welchen Hospiz- und
Palliativstrukturen weiterhin ausgebaut werden sollten um eine tatsichliche

bedarfsorientierte Versorgung zu erreichen. Um dies zu erreichen, sind auch
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entsprechende Qualifikationen der in jenen Bereichen arbeitenden Professionen, wie

Altenpfleger, notwendig.
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6 Zusammenfassung

Das Ziel der Arbeit bestand darin herauszuarbeiten, inwiefern durch die Einfiihrung der
SAPV eine Verbesserung der ambulanten Palliativversorgung im Raum Neumiinster
erzielt werden konnte und an welchen Stellen trotz SAPV weiterhin Probleme bei der
Versorgung bestehen. Dabei sollten insbesondere die in Gesetz und Richtlinie
formulierten, durch SAPV zu erfiillenden Anspriiche und deren Umsetzung untersucht
werden.

Durch den Einsatz des HPNNs in Neumiinster ist es moglich, einer erheblich groBeren
Anzahl von Patienten ein Sterben zuhause zu ermoglichen, was ein Hauptanliegen der
SAPV darstellt. Die Bedingungen dafiir sind durch die Sicherheit, welche durch die
Kompetenz und Erreichbarkeit des Teams zustande kommt und durch eine suffiziente
Symptomkontrolle gegeben. Somit konnen auch jene Patienten zunéchst ambulant
betreut werden, fiir die man vor Einfiihrung der SAPV eine héusliche Betreuung nicht
fiir moglich hielt, da ihre Schmerzen zu ausgeprégt und ihre Symptome zu komplex
erschienen. Durch die 24-stlindige Erreichbarkeit kompetenter Ansprechpartner kann
nun auch bei ungewissem Krankheitsverlauf und schwieriger Symptomkonstellation
eine Betreuung in der Héuslichkeit versucht werden.

Dabei bestehen allerdings weiterhin Einschrdnkungen. Es ist weiterhin notwendig, dass
Angehorige in die Begleitung des Patienten involviert sind, um eine gelingende
Betreuung in der Hauslichkeit zu gewéhrleisten. Sie miissen eine Vielzahl auftretender
Probleme zunichst selbststindig bewailtigen und miissen iiber die Notwendigkeit eines
Einschaltens des HPNNs entscheiden, was unter Umstdnden eine folgenschwere
Entscheidung darstellen kann. Die Belastbarkeit und damit eventuell verbundene
Uberlastung der Angehdrigen bleibt damit ein Problem, welches zu einem Abbruch der
Versorgung in der Héuslichkeit und zu einer Krankenhauseinweisung fiihren kann.
Dieser Zustand kann durch die Grenzen der Tétigkeiten des HPNN s erklart werden:
Insbesondere nachts kann durch das HPNN keine regelméfBige Unterstiitzung zur
Verfiigung gestellt werden. Auch eine psychosoziale Unterstiitzung ist nur
eingeschrankt moglich. Ein stirkeres Einbeziehen der Hospizhelferinnen konnte hier
Abhilfe schaffen. Es scheint aber auch unerlésslich, den Einsatz psychosozialer
Berufsgruppen wie Sozialarbeiter, Psychologen und Psychoonkologen neu zu
iiberdenken und sie in die Begleitung von Patienten und insbesondere von Angehorigen

einzubeziehen. Ambulante Begleitungen, die zum Teil wegen einer Uberlastung der
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Angehorigen abgebrochen werden miissen, konnten so eventuell durch eine engere
Begleitung auch in Krisensituationen in der Héuslichkeit fortgefiihrt werden.

Es scheint aulerdem notwendig, die Hausédrzte stirker an der gemeinsamen
Versorgung von Patienten zu beteiligen. Aus den Ergebnissen der Hausarzt-Interviews
wird deutlich, dass die Zustdndigkeit des Hausarztes bei einer gemeinsamen
ambulanten Palliativversorgung mit dem HPNN zum Teil unklar zu sein scheint. So
besteht von Seiten der betreuenden Hausdrzte ein Wunsch nach mehr Austausch mit
dem HPNN . Der Hausarzt konnte auBBerdem durch seine Rolle als Vertrauensperson
von Patient und Angehorigen gemeinsam mit dem HPNN zu einem Gelingen der
Versorgung in der Hauslichkeit beitragen. In diesem Rahmen konnte es auch sinnvoll
sein, den Einsatz der AAPV in Neumiinster neu zu iiberdenken und als ambulante
Palliativversorgungsmoglichkeit in der Region zu stirken.

Die Umsetzung der Vorschldge, wie der Schaffung einer teilstationdren
Versorgungsmoglichkeit, der Einrichtung einer zentralen Materialsammelstelle oder
auch der Beteiligung weiterer Kooperationspartner, konnte als kleinschrittiger Prozess
zu einer Optimierung der Versorgung in Neumiinster beitragen.

So lasst sich insgesamt schlussfolgern, dass durch Einfithrung des Arbeitens nach
SAPV in der Region Neumiinster eine ambulante Palliativbegleitung in vielen Féllen
moglich geworden ist, oftmals auch bis zuletzt in der Hauslichkeit fortgefiihrt werden
kann und die Bediirfnisse von Patienten und Angehdrigen - wie in der Richtlinie des G-
BA gefordert - tiberwiegend beriicksichtigt werden konnen. Als limitierender Faktor
fiir eine ambulante Palliativversorgung spielt allerdings auch unter Einsatz von SAPV
nach wie vor die Belastbarkeit der Angehorigen eine entscheidende Rolle. Die zur
Verfligung stehenden Unterstiitzungs- und Entlastungsmoglichkeiten fiir Angehorige
werden weiterhin in vielen Féllen dariiber entscheiden, ob eine Palliativbetreuung in

der Héuslichkeit fortgesetzt werden kann oder nicht.
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7 Abkiirzungsverzeichnis

AAPV

AG

AHPB

AHPP

ASPVSH

CT

DGP

DHPV

DKG

EAPC

EBM

EDV

FEK

G-BA

GKV

HOPE

HPNN

KBV

KV

PCT

PKD

SAPV

SAPV-DAI

SAPV-RL

Allgemeine ambulante Palliativversorgung
Arbeitsgemeinschaft

Ambulanter Hospiz- und Palliativberatungsdienst
Ambulanter Hospiz- und Palliativpflegedienst
Arbeitsgemeinschaft spezialisierte Palliativversorgung Schleswig-Holstein
Computertomographie

Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin
Deutscher Hospiz- und Palliativverband
Deutsche Krankenhausgesellschaft

European Association for Palliative Care
Einheitlicher Bewertungsmafistab
Elektronische Datenverarbeitung
Friedrich-Ebert-Krankenhaus

Gemeinsamer Bundesausschuss

Gesetzliche Krankenversicherung

Hospiz- und Palliativerhebung

Hospiz- und Palliativnetz Neumiinster
Kasseniirztliche Bundesvereinigung
Kasseniirztliche Vereinigung

Palliative Care Team

Palliativarztlicher Konsiliardienst
Spezialisierte ambulante Palliativversorgung

Dokumentationsanalyseinstrument fiir die spezialisierte ambulante

Palliativversorgung

SAPV-Richtlinie
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SGB Sozialgesetzbuch
VDEK Verband der Ersatzkassen

WHO World Health Organization
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9 Anhang

9.1 Fragebogen zur Umsetzung der SAPV im Raum Neumiinster

Ich mochte Sie bitten, die folgenden Aussagen zur spezialisierten palliativen

Versorgung (SAPV) im Raum Neumiinster aus ihrer Sicht zu bewerten. Alle Thre

Antworten sollten sich somit nur auf das Hospiz- und Palliativnetz Neumiinster

(HPNN) beziehen.

Bitte kreuzen Sie dazu auf einer Skala von ,, trifft gar nicht zu “ bis ,, trifft sehr zu “ die

fur sie zutreffende Antwort an.

Mochten Sie zu einer Aussage keine Stellung beziehen oder haben hierzu in Threm

Arbeitsalltag keine Erfahrungen gemacht, so wéhlen Sie bitte die Option ,,keine

Antwort*.

Ihre Antworten werden anonymisiert ausgewertet.

Triff
t gar
nicht

yAll

Triff

eher
nicht

Al

Triff

teils
zu,
teils
nicht

u

Trifft
eher

YAl

Triff

sehr

u

Keine

Antwort

Zur medizinischen Betreuung des Patienten

(1) Das HPNN erfiillt die Aufgabe der
Symptomkontrolle.

L4

(2) Eine bedarfsgerechte Versorgung mit
Medikamenten ist im HPNN sichergestellt.

(3) Die Versorgung des Patienten wird durch
den administrativen Aufwand der SAPV im

HPNN nicht behindert.

(4) Durch das HPNN gelingt es, den Sterbeort
mit dem Wunsch des Patienten in Einklang zu

bringen.

(5) Durch das HPNN werden vermeidbare

Krankenhausaufenthalte auch vermieden.

Beratung und Unterstiitzung des Patienten

(6) Beratung und Anleitung des Patienten zur
palliativen Versorgung werden durch das

HPNN geleistet.
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(7) Eine Unterstiitzung beim Umgang mit
Sterben und Tod wird dem Patienten durch

das HPNN gewihrt.

Beratung und Unterstiitzung der Angehorigen

(8) Beratung und Anleitung der Angehorigen
zur palliativen Versorgung werden durch das

HPNN geleistet.

(9) Eine Unterstiitzung beim Umgang mit
Sterben und Tod wird den Angehdrigen durch
das HPNN gewihrt.

Koordination der SAPV

(10) Die Koordination der spezialisierten
ambulanten palliativen Versorgung ist im

HPNN gegeben.

(11) Im HPNN arbeiten alle Einrichtungen

gut zusammen.

(12) Weitere Berufsgruppen werden bei

Bedarf hinzugezogen.

(13) Durch das HPNN hat sich die
Zusammenarbeit der beteiligten

Berufsgruppen verbessert.

(14) Die Erreichbarkeit des Teams ist 24h
lang, bei Tag und bei Nacht, gewihrleistet.

Vielen Dank fiir Ihre Teilnahme!
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9.2 Interviewleitfaden fur Gesprache mit Mitarbeitenden des
HPNN

(1) Einstieg in das Interview
-Welche Aufgabe haben Sie bel der Versorgung von Pdliativpatienten im Raum
Neumunster?

-Hat sich Ihre Rolle in der Versorgung von Palliativpatienten durch die Einfuhrung des
SAPV-Vertrags verandert? Wenn ja, wie?

-Wie hat sich der SAPV-Vertrag aus lhrer Sicht auf die Palliativversorgung in der
Region Neumunster ausgewirkt?

-Was wurde durch SAPV besser?

-An welchen Punkten konnte durch die Einfuhrung durch SAPV keine Besserung
erreicht werden?

-Welche Probleme gab es aul3erdem noch im Raum Neumunster bei der Umsetzung der
SAPV?

(2)Zufriedenheit mit der Arbeit des Netzwerkes:

-Wie funktioniert die Kooperation mit den anderen Netzwerkpartnern lhrer Meinung
nach?
(Wo gibt es Reibungspunkte, unklare Zustandigkeiten, Interessenkonflikte?)

-Gibt es Situationen oder Félle, wo Patienten im Netzwerk nicht ausreichend palliativ
versorgt sind? Was sind die Grtinde dafir?

-Welche Faktoren fuhren in lhren Augen dazu, dass die ambulante Palliativversorgung
abgebrochen und ein Patient doch ins Krankenhaus eingeliefert werden muss?

-Haben Sie ein Beispiel aus der Praxis, bel dem es zu solchen Problemen gekommen
ist?

-Inwieweit ist —insgesamt gesehen- durch die hiesige Umsetzung der SAPV der
Wunsch zu Hause zu sterben eher erfiillbarer geworden?

(3) Umsetzung der in der Richtlinie des G-BA definierten Aufgaben einer SAPV:

-In der Richtlinie zur Umsetzung der SAPV heildt es, die ,individuelle(n) Bedurfnisse
der Patienten (...) und Belange der vertrauten Person” sollten im Mittelpunkt der
Versorgung stehen.

-Welche dieser Bedirfnisse des Patienten stehen tatsachlich im Mittelpunkt der
Versorgung? Welche eher nicht?

-Welche Bedurfnisse der Angehorigen stehen im Mittel punkt? Welche eher nicht?

-Weiterhin ist vorgesehen, dass Patienten und Angehdrige ,Unterstiitzung beim
Umgang mit Sterben und Tod* erhalten.

-Welche Unterstiitzung erhalten Patienten und Angehtrige in der Redlitéat? Welche
nicht?

(4)Ideen, Per spektive, Ausblick
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-Welches ist fur Sie der wichtigste Punkt, an dem zur Verbesserung der

Palliativversorgung in naher Zukunft hier in Neumiinster gearbeitet werden sollte? Was
musste hierzu von wem getan werden?

-Haben wir etwas Wichtiges vergessen?
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9.3 Interviewleitfaden fir Gesprache mit Hausarzten
(DAKktivitat in der Palliativmedizin

-Haben Sie bereits Patienten an ihrem L ebensende betreut?
Wie sah diese Betreuung aus? Was genau waren |hre Tétigkeiten?

-Ist es bei der Versorgung zu Problemen gekommen? Zu Situationen, die schwer zu
handeln waren? Wenn ja, zu welchen?

-Wie haben Sie diese gel 6st?

(2) Information Uber Mdglichkeiten der Zusammenar beit mit dem HPNN

Wie haben Sie erstmas  von der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung( SAPV) und dem Hospiz- und Palliativnetz Neumiinster (HPNN)
erfahren?

Wie gut fuhlen Sie sich Gber Arbeitsweise und Moglichkeiten der Zusammenarbeit mit
dem HPPN informiert?

(3) Zusammenar beit mit dem HPNN

Hatten Sie bereits Betreuungen am Lebensende, die mit dem HPPN gemeinsam
organisiert waren?

Wie haben Sie diese Zusammenarbeit empfunden?

Gab es dabel aus lhrer Sicht unklare Zusténdigkeiten, Kooperationsprobleme im Alltag
oder Interessenkonflikte?

Wie beurteilen Sie die Aufgabenteilung zwischen HPNN und Hausérzten?

(4) Ausblick

Wie sollte in Zukunft eine fruchtbare Zusammenarbeit zwischen Hausarzten und dem
HPPN gestaltet werden? Misste sich etwas andern?

An welchen Stellen misste weiterhin an der ambulanten Palliativersorgung gearbeitet
werden?
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9.5  Zustimmung zur Teillnahme

Ich bin damit einverstanden, an einer Untersuchung zur Umsetzung der spezialisierten
ambulanten Paliativversorgung (SAPV) im Raum Neuminster teilzunehmen. Die
Teilnahme umfasst ein Interview sowie die Beantwortung eines Fragebogens. Ich
nehme es zur Kenntnis, dass das Interview sowie der Fragebogen anonymisiert im
Rahmen der Untersuchung ausgewertet werden. Dabel kénnen Telle des Interviews im
Ergebnisbericht der Untersuchung wortlich wiedergegeben werden; dies geschieht
jedoch unter Wahrung der Anonymitét.

Neuminster, den
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