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Vorwort

Gedanken zu Palliative Care

»Ambulante Palliativversorgung — Ein Rat-
geber®, der Titel des vorliegenden Buchs ist
fir Herausgeber und Autoren Verpflichtung.
Wir erheben mit diesem kleinen Buch nicht
den Anspruch wissenschaftlicher Vollstan-
digkeit. Ziel ist es, Thnen, dem interessierten
Leser, Informationen oder Anregungen zu
den vielféltigen medizinischen, pflegerischen,
psychosozialen, spirituellen, aber auch orga-
nisatorischen Aspekten und Anforderungen
der ambulanten Palliativversorgung anzubie-
ten. Hierzu gehoren auch die ambulante Be-
handlung und Versorgung élterer schwerst-
kranker Menschen, die in Zukunft immer
groflere Bedeutung haben werden.

Im Rahmen der seit wenigen Jahren so viel
diskutierten, nahezu iiberstrapazierten spe-
zialisierten ambulanten Palliativversorgung
(SAPV) hat man das Gefiihl, dass Sterbebe-
gleitung und Betreuung schwerkranker Men-
schen und ihrer Zugehorigen ausschlief3lich
von Spezialisten durchgefiihrt werden sollen.
Das ist bei Weitem nicht der Fall. Die Beglei-
tung von Palliativpatienten und deren Ange-
horigen geht jeden an, der ambulant tétig ist.
Und sie geht auch denjenigen an, der statio-
ndr titig ist. Eine angemessene stationére Pal-
liativversorgung ist nicht moglich ohne fun-
diertes Wissen darum, welche Moglichkeiten
der weiteren ambulanten Betreuung und Ver-
sorgung fiir die Thnen anvertrauten Men-
schen bestehen, wenn diese ihren letzten Le-
bensabschnitt zu Hause verbringen wollen,
wie dies haufig der Fall ist.

Wir mochten uns an all diejenigen wenden,
die sich téglich in der Patientenversorgung an
der Basis ambulant oder stationir engagieren.
Aber auch an interessierte ,,Entscheider” in
der Gesundheitsversorgung, Politik und
Fachleute aus dem Bereich der Verwaltung
ambulanter und stationdrer medizinischer
Einrichtungen, sowie an Laien, die als Fami-
lienangehorige Mitbetroffene sind. Wir stel-
len uns gemeinsam mit allen Autoren, denen

wir an dieser Stelle fiir ihr Engagement herz-
lich danken, der Herausforderung, ein Buch
zu diesem aktuellen Thema der Palliativver-
sorgung zu schreiben. Damit wollen wir Sie
als Leser wappnen fiir die tagliche Arbeit und
die oft schwierigen Entscheidungen in der
Betreuung von schwerkranken und sterben-
den Menschen.

Somit wenden wir uns auch an Arztinnen
und Arzte, die in der hiuslichen Betreuung,
aber auch in Pflegeeinrichtungen tatig sind.
Wir wenden uns an Kolleginnen und Kolle-
gen, die als Niedergelassene an den neuen
Vertragsmodellen zur Palliativversorgung
teilnehmen oder kiinftig teilnehmen wollen.
Nicht zuletzt ist dieses Biichlein hoffentlich
hilfreich fiir alle an der Hospizidee und Pal-
liativmedizin Interessierten, die haupt- oder
ehrenamtlich in der ambulanten Versorgung
Schwerstkranker und Sterbender arbeiten.

In der ambulanten Palliativversorgung
werden nicht nur Patienten mit unheilbaren
Krebserkrankungen behandelt und begleitet,
sondern zunehmend auch Menschen, die an
nicht heilbaren nicht onkologischen Erkran-
kungen leiden und in der letzten Lebensphase
hiufig dhnliche belastende Symptome und
Probleme aufweisen. Deshalb haben wir ver-
sucht, diese Gruppe von Patienten verstarkt
bei den Inhalten zu beachten.

Wenn Thnen das Handbuch gefillt, emp-
fehlen Sie es weiter. Wenn Sie etwas vermis-
sen oder Sie Vorschlédge fiir Verbesserungen
haben, schreiben Sie uns. Die Deutsche Pal-
liativStiftung mochte mit dieser Informa-
tionsschrift dazu beitragen, das Wissen iiber
die Moglichkeiten der ambulanten Palliativ-
versorgung zu verbreiten.

Thomas Sitte, Fulda
Friedemann Nauck, Gottingen
Juni 2011




Eine gesellschaftliche Herausforderung

,Mors certa, hora incerta”

»Der Tod ist sicher, nur die Stunde ist unge-
wiss, sagt ein lateinisches Sprichwort. Ge-
nauso ungewiss ist es leider immer noch,
unter welchen Umstidnden wir aus dem Le-
ben gehen, wenn der Tod durch eine schwe-
re Krankheit zumindest absehbar und un-
abwendbar ist: Verbunden mit groflem Leid
und Angst, allein in einem Krankenhaus, so
wie viele Menschen es befiirchten? Oder
friedlich, frei von Schmerzen, daheim, be-
gleitet von vertrauten Menschen?

Letzteres sollte dank der ambulanten Pal-
liativbetreuung ldngst der Normalfall sein.
Sterbenskranke haben ein Recht darauf, zu
Hause gut versorgt zu werden, umfassend
und angemessen, medizinisch, pflegerisch
und emotional. Aufgaben, die Palliativteams
und Hospiztitige gemeinsam iibernehmen.
Deren Titigkeit kann nicht hoch genug be-
wertet werden in einer Gesellschaft, die sich
auch daran messen lassen sollte, wie viel
Firsorge sie Sterbenden zukommen ldsst.
Insbesondere da man schon lange weif3, dass
auch Sterben ein Lebensabschnitt ist, dessen
Qualitit mafigeblich beeinflusst werden
kann.

Es muss sich noch vieles bewegen in der
Palliativbetreuung, auf allen Ebenen. Gel-
tendes Recht sollte noch besser umgesetzt
werden als bisher: Patienten miissen ange-

Dr. med. Susanne Holst moderiert die
Tagesschau der ARD sowie vertretungsweise
die Tagesthemen. Seit 2011 ist sie zudem das
Gesicht des ,, ARD-Ratgeber Gesundheit".
Das Herz der promovierten Arztin und
Journalistin schldgt auch aufSerhalb des
Fernsehens fiir die Themen Gesundheit und
Prdvention. Sie schreibt Artikel, Kolumnen
und Biicher, engagiert sich in gemeinniitzigen
Vereinen.

Susanne Holst

messener und frither palliativ behandelt
werden - auch jene, die nicht an Krebs-
erkrankungen leiden. Die vielen hoch en-
gagierten ehrenamtlichen Helfer der Hos-
pizbewegung verdienen mehr Anerken-
nung und Unterstiitzung. Daneben brau-
chen wir flichendeckend umfassendere
Kenntnisse iiber die Moglichkeiten palliati-
ver Unterstiitzung am Lebensende und die
Bediirfnisse von Menschen auf ihrem letz-
ten Weg.

Einen wertvollen Beitrag dazu leistet das
vorliegende Buch: gut verstandliche, praxis-
taugliche Informationen fiir die unter-
schiedlichen fachlichen Betreuungsebenen.
Zusammengetragen von Palliativpraktikern,
die durch ihren taglichen Umgang mit
Schwerstkranken und Sterbenden und deren
zum Teil sehr speziellen Problemen einen
grofien Schatz an Erfahrungen sammeln
konnten. Wissen, das in jedem Pflegeheim,



Geleitwort

in jeder Hausarztpraxis, jedem ambulanten
und stationdren Dienst Anwendung finden
sollte, damit das Leben vor dem Tod immer
seltener von Hoffnungslosigkeit und unnéti-
gem Leiden dominiert wird.

Wer bei schwerer Krankheit den Tod her-
beisehnt, sollte zumindest die Wahl haben!
Er sollte die Moglichkeiten kennen, wie Pal-
liativversorgung das verbleibende Leben
wieder lebenswert machen kann. Dazu ist
noch viel Aufkliarungsarbeit erforderlich,
auch tiber die Medien, in denen sich die ak-
tuelle Diskussion um Suizid und Sterbehilfe
widerspiegelt — das Ringen, um den ,,besten
Weg* fiir den autonomen Patienten. Die Er-
fahrung zeigt ganz klar, dass der Wunsch
nach einem Suizid weitgehend verschwin-
det, wenn belastende Symptome wie
Schmerzen und Atemnot verhindert werden
kénnen. Und genau das sollte verldsslich die
Regel sein.

Sterben ist fiir den Einzelnen immer ein
zuriickgezogener Lebensabschnitt. Als ge-
sellschaftliche Herausforderung braucht
Sterben jedoch Offentlichkeit. Sowohl was
die Moglichkeiten der Palliativbetreuung
angeht, als auch unsere gesellschaftliche Hal-
tung gegeniiber Sterben und Tod.

Ich wiinsche der Deutschen PalliativStif-
tung und dem Forderverein breite Unter-
stiitzung und ausreichende finanzielle Mittel
fiir ihre wertvolle Arbeit. Damit das moglich
wird, was ich mir auch personlich fiir meine
Angehorigen und mich erhoffe: eine gute
Sterbebegleitung auf allen Ebenen.

Jhe
Sl
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Die 13 Aachener Thesen

Forderungen zur spezialisierten ambulanten

Palliativversorgung

Die folgenden Thesen wurden in der
Benediktinerabtei Kornelimiinster bei
Aachen anlasslich einer Arbeitssitzung
vom 4. bis 5. Februar 2010 unter Mitwir-
kung von Frau Bundesministerin a.D.
Ulla Schmidt und Herrn Karl-Heinz Oede-
koven erarbeitet.

Die Unterzeichnenden begriifSen die speziali-
sierte ambulante Palliativversorgung nach
§37b SGB V (in Verb. m. §132d SGBV) als
Ergénzung des bestehenden Versorgungsan-
gebots und Beseitigung eines Defizits bei der
Versorgung sterbender Menschen.

Sie sehen aber auch erheblichen Nachbes-
serungsbedarf bei der Umsetzung des Geset-
zes und der Verwirklichung des politischen
Willens. Hierfiir wurden die folgenden drei-
zehn Aachener Thesen formuliert.

Sterben als Lebensphase zeichnet sich durch
den Verlust der leiblichen, psychischen, so-
zialen und spirituellen Unversehrtheit in
unterschiedlichem AusmaB aus und fiihrt zu
einer Abhédngigkeit Sterbender von Dritten.
Sterbenszeit ist Lebenszeit — auch als letzte
Phase einer zum Tode fiihrenden Erkran-
kung. Der Rechtsanspruch auf SAPV darf
Schwerstkranke und Sterbende nicht auf die
Notwendigkeit der pflegerischen und medizi-
nischen Versorgung reduzieren, sondern er
muss entscheidender Impulsgeber fiir eine
umfassende, ganzheitliche Versorgung sein.

Somit sind Sterbende Schwache und be-
diirfen der Fiirsorge der Gesellschaft und des
Staates als Teil der Daseinsvorsorge des Bun-
des, der Lander und der Gebietskorperschaf-
ten. Der Wert der Gesellschaft misst sich
nicht zuletzt daran, wie sie mit ihren Schwa-
chen umgeht.

1. Sterbende sind Schwache -

die gesellschaftliche Verantwortung der
Daseinsvorsorge Sterbender

Sterben als Lebensphase zeichnet sich durch
den Verlust der leiblichen, psychischen, so-
zialen und spirituellen Unversehrtheit in
unterschiedlichem Ausmaf aus und fithrt zu
einer Abhingigkeit Sterbender von Dritten.
Sterbenszeit ist Lebenszeit — auch als letzte
Phase einer zum Tode fithrenden Erkran-
kung. Der Rechtsanspruch auf SAPV darf
Schwerstkranke und Sterbende nicht auf die
Notwendigkeit der pflegerischen und medi-
zinischen Versorgung reduzieren, sondern
er muss entscheidender Impulsgeber fiir
eine umfassende, ganzheitliche Versorgung
sein.

Somit sind Sterbende Schwache und be-
diirfen der Fiirsorge der Gesellschaft und des
Staates als Teil der Daseinsvorsorge des Bun-
des, der Lander und der Gebietskorperschat-
ten. Der Wert der Gesellschaft misst sich
nicht zuletzt daran, wie sie mit ihren Schwa-
chen umgeht.

2. Ehrenamtliche Hospizarbeit, palliative
Grundversorgung und qualifizierte
allgemeine ambulante Palliativversorgung
sind zwingend fiir spezialisierte ambulante
Palliativversorgung

Palliativversorgung ist ein sektoreniibergrei-
fendes Zusammenspiel von spezialisierten
und nicht spezialisierten Leistungserbringern
mit ehrenamtlich und hauptamtlich Tétigen.
Spezialisierte ambulante Palliativversorgung
erginzt die bestehenden Versorgungsstruktu-
ren und ist damit abhédngig von einer qualifi-
zierten allgemeinen ambulanten Palliativver-
sorgung. Hier bestehen erhebliche Liicken.
Die Strukturen, Qualifikationen und deren
Finanzierung in der allgemeinen ambulanten
medizinischen wie pflegerischen Palliativver-
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sorgung und der Hospizarbeit miissen inner-
halb der bestehenden GKV-Strukturen so
gestarkt werden, dass sich im Zusammenspiel
von spezialisierter und allgemeiner Palliativ-
versorgung ein fiir Patienten und Angehorige
bedarfsgerechtes tragfihiges Netz unter Ein-
beziehung der ehrenamtlichen Hospizarbeit
entwickelt.

3. Spezialisierte ambulante Palliativ-
versorgung wird durch Palliative-Care-Teams
erbracht

Spezialisierte ambulante Palliativversorgung
muss multiprofessionell im Team erbracht
werden, um den Noten der Betroffenen und
ihrer Angehorigen bedarfs- und bediirfnis-
gerecht begegnen zu konnen.

Die Definition des Leistungserbringers von
spezialisierter ambulanter Palliativversor-
gung als Palliative Care Team unter Bezug-
nahme der internationalen Definition ver-
meidet Fehlstrukturen und fithrt zu groflerer
Eindeutigkeit. Hierzu gehort auch die Einbe-
ziehung von Sozialarbeit, weiteren Therapeu-
ten und Seelsorge, wie dies in der spezialisier-
ten stationdren Palliativversorgung selbstver-
standlich ist.

Ein Palliative Care Team ist eine eigenstan-
dige, multiprofessionelle Organisationsein-
heit fester Mitglieder mit der erforderlichen
Sachausstattung und entsprechender Quali-
fikation.

Fir Kinder, Jugendliche und junge Er-
wachsene muss es eigene spezialisierte Teams




geben, um den besonderen Belangen dieser
Patientengruppe gerecht zu werden.

4. Biirokratie am Lebensende darf
Versorgung nicht behindern

Garant qualifizierter ambulanter Palliativver-
sorgung ist nicht die Kontrolle der erbrachten
Leistungen, sondern die Qualifikation der
Teams. Palliativversorgung basiert auf gegen-
seitigem Vertrauen.

Die dreifache Unterschrift der Betroffenen’
auf Muster 63 (SAPV-Verordnungsblatt) ist
fiir Sterbende eine biirokratische Uberforde-
rung in einer existenziellen Grenzsituation.
Nachfragen, zusétzliche Formulare und Prii-
fungen dienen weniger dem Ziel einer spezia-
lisierten Versorgung denn deren Verhinde-
rung.

Die Ablehnungen der Kosteniibernahme
fur verordnete SAPV diirfen bundesweit
nicht willkiirlich, sondern miissen nach ein-
heitlichen, definierten Bewertungskriterien
erfolgen, die die gesetzlichen Anforderungen
nicht tberschreiten und nachvollziehbar
sind.

Um zusitzliches menschliches Leid durch
eine undurchschaubare Biirokratie zu verhin-
dern, darf die Ablehnung der Kosteniiber-
nahme nicht ohne vorherige Riicksprache mit
dem Palliative Care Team an die Betroffenen
geschickt werden.

5. Forschung zur SAPV in Deutschland muss
finanziert werden

Die Palliativmedizin wird bislang von der
Forschungsforderung in Deutschland ver-
nachléssigt. BMBE, BMG, DFG, EU und Stif-
tungen gaben zwischen 2000 und 2005 nur
4,3 Mio. € fiir Forschung oder 1,2% der Ge-
samtausgaben hierfiir aus, wihrend die Auf-
winde der Krankenkassen fiir das letzte Le-
bensjahr der Menschen mehr als 50% der
Gesamtkosten der GKV betragen.

! Aufgrund gemeinsamer Initiativen wurde vom G-BA und
den Kassen im Herbst 2010 die Vorschrift gedndert, es
muss nur noch eine Unterschrift geleistet werden.

Die Forschungsmittel fiir SAPV, Palliativ-
medizin, Palliativversorgung und Hospiz-
arbeit wie auch der supportiven Therapien
miissen erheblich (Faktor 10-30) gesteigert
werden.

6. Palliative Versorgung in Palliative Care
Teams braucht Ausbildung, Fortbildung und
Lehre

Es besteht ein erheblicher Fachkriftemangel
im Bereich der spezialisierten Palliativversor-
gung.

Um die spezialisierte ambulante Palliativ-
versorgung rasch weiterzuentwickeln und um
diese langfristig als Leistung flaichendeckend
anbieten zu konnen, miissen die Palliative
Care Teams dauerhaft die Moglichkeit zur
Ausbildung von Mitarbeitern inklusive der
dazugehorenden Finanzierung erhalten.

7. Palliative Versorgung in Palliative-Care-
Teams braucht addquate Verordnungs-
moglichkeiten

Die fehlenden Verordnungsmoglichkeiten
von Laboruntersuchungen, Uberweisungen,
Einweisungen, Transportscheine und die Ver-
ordnung héuslicher Krankenpflege behindern
unnotigerweise die tdgliche Arbeit der spe-
zialisierten ambulanten Palliativversorgung
gerade in schwierigen Situationen.

Arzte in Palliative Care Teams-miissen in
allen Verordnungs- und Versorgungsmog-
lichkeiten ihren ambulant tatigen Kollegen
gleichgestellt werden.

8. Palliative Versorgung in Palliative-Care-
Teams braucht bedarfsgerechte Versorgung
in der Abgabe von Betdubungsmitteln
Die fehlenden Moglichkeiten der Betdu-
bungsmittelverschreibungsverordnung be-
hindern unnétigerweise und verteuern die
tagliche Arbeit der spezialisierten ambulan-
ten Palliativversorgung gerade in schwierigen
Situationen.

Die aktuell giiltige Betaubungsmittelver-
schreibungsverordnung (BtMVV) muss fiir
eine bedarfsgerechte Versorgung von Pallia-
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tivpatienten durch Palliative Care Teams no-
velliert werden. Hierzu gehoren u. a. die di-
rekte Abgabe von Betdubungsmitteln an Pa-
tienten, eine patientenungebundene Ver-
schreibung von Betdubungsmitteln und die
Vorhaltung eines Notfalldepots fiir Betdu-
bungsmittel in den Radumen des Palliative
Care Teams.

9. Palliative Versorgung in Palliative-Care-
Teams braucht bedarfsgerechte Versorgung
mit Medikamenten

Die fehlenden Abgabemaglichkeiten von Me-
dikamenten sowie die fehlende Moglichkeit,
Medikamente im Todesfall in den Notfallbe-
darf des Palliative Care Teams zu iiberneh-
men, behindern unnétigerweise und verteu-
ern die tigliche Arbeit der spezialisierten
ambulanten Palliativversorgung gerade in
schwierigen Situationen.

Palliative Care Teams miissen auch nach
dem Apothekengesetz mit Apotheken direkt
kooperieren diirfen. Das Apothekengesetz
untersagt nach §11 (1) grundsétzlich jede di-
rekte Kooperation mit Arzten. Ausnahme
sind u.a. die in § 140 a SGB V ,Integrierte
Versorgung“ genannten Vertrége.

Die Kooperation von Palliative Care Teams
mit Apotheken im Rahmen der spezialisier-
ten ambulanten Palliativversorgung muss
analog den Vertragen nach § 140a SGB V der
integrierten Versorgungen gesetzlich veran-
kert werden.

10. Die SAPV braucht Anschubfinanzierung
Um eine flichendeckende Versorgung mit
SAPV sicherzustellen, bedarf es der Anschub-
finanzierung der SAPV. Dies obliegt den
Krankenkassen, in deren Budget seit Beginn
der SAPV die Gesamtkosten der SAPV ein-
gestellt waren. Die notwendige Anschubfi-
nanzierung kann deshalb nicht zu Lasten der
Leistungserbringer erfolgen.

Die fiir die SAPV vorgesehenen, aber nicht
dafiir verbrauchten Finanzmittel sollten im
Fond nicht fiir andere Ausgaben, sondern nur
fir Zwecke der SAPV verwendet werden.

11. Die Sicherstellung des Rechtsanspruchs
ist angemessen umzusetzen
Die Krankenkassen miissen befihigt werden,
ihren Auftrag zur flichendeckenden Sicher-
stellung mit SAPV und SAPV fiir Kinder, Ju-
gendliche und junge Erwachsene wahrzuneh-
men. Der hierfiir anzulegende Mindestquali-
tatsstandard sollte eine ziigige Etablierung
von SAPV begiinstigen und ist stufenweise zu
erhohen. Die Qualitdt der Versorgung hat
Vorrang vor dem Ziel der Flachendeckung.
Die SAPV fiir Kinder, Jugendliche und jun-
ge Erwachsene muss parallel zur Erwachs-
enen-SAPV aufgebaut werden.

12. SAPV braucht adaptierte Qualitats-
sicherung und Dokumentation
Validierte Instrumente fiir eine sinnvolle
Qualitatssicherung der spezialisierten ambu-
lanten Palliativversorgung fehlen bundesweit.
Die Gefahr, stattdessen quantifizierbare
Daten anzuhdufen und daraus nicht zuldssige
Schliisse zu ziehen, ist erheblich.

Eine bundesweite Vergleichbarkeit der
SAPV mit validierten Instrumenten muss
aufgebaut und gewahrleistet werden.

13. Landesweit einheitliche und
kassenarteniibergreifende Vertrage sind
notwendig

Die Vertragsgestaltung und die regionalen
Einzelvertrage stehen hiufig im Widerspruch
zum kooperativen Ansatz der SAPV und be-
hindern mafigeblich deren Umsetzung. Eine
gemeinsame Interessenvertretung der Leis-
tungserbringer ist dadurch kaum moglich.
Diese ist aber entscheidend fiir die Errei-
chung der Ziele von SAPV.

Landesweit einheitliche und kassenarten-
iibergreifende Vertrige sind geboten. Eine
starkere Einbindung der Ministerien der Lan-
der ist wiinschenswert.

Aachen, 5. Februar 2010
Eckhard Eichner, Augsburg; Paul Herrlein,
Saarbriicken; Andreas Miiller, Dresden;
Veronika Schonhofer-Nellessen, Aachen;
Thomas Sitte, Fulda






