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Anforderungen an eine patientenorientierte
ambulante Palliativversorgung’

von Prof. Dr. med. Nils Schneider MPH

" Die Zusammenstellung zur patientenorientierten, ambulanten Palliativwersorgung wurde im Auftrag des Faktencheck
Gesundheit der Bertelsmann Stiftung erstellt.
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Die meisten Menschen in Deutschland — wie auch
in anderen Landern — haben den Wunsch, zu Hau-
se sterben zu konnen. Die Realitat sieht jedoch
anders aus, vgl. Faktencheck Palliativversorgung,
Sterbeort Krankenhaus — Regionale Unterschiede
und Einflussfaktoren (Modul 1). Um den Bedurfnis-
sen der Betroffenen starker gerecht werden zu
kénnen, ist eine bestmdgliche Patientenorientie-
rung in der Palliativversorgung erforderlich, was
Uber den Patienten hinaus auch sein soziales Um-
feld (Angehdrige, Freunde) einschliel3t.

Fir die evidenzbasierte Entwicklung von Versor-
gungsansatzen bedeutet dies, in der Versorgungs-
forschung Patienten und Angehérige selbst zu
Wort kommen zu lassen, woflr Studien mit ent-
sprechenden methodischen Anséatzen erforderlich
sind, beispielsweise qualitative Interviewstudien.
Daraus kdnnen Rickschlisse auf die Bedirfnisse,
Winsche und Erwartungen an die Versorgung
gezogen werden.

In den vergangenen Jahren sind zahlreiche Arbei-
ten in nationalen und internationalen Fachjourna-
len publiziert worden, die sich haufig auf bestimmte
Patientengruppen am Lebensende konzentrieren,
zum Beispiel Patienten mit onkologischen Grund-
erkrankungen oder mit bestimmten nicht onkologi-
schen Erkrankungen (Herzinsuffizienz, Altersge-
brechlichkeit u.a.), sowie auf Angehorige und Hin-
terbliebene von verstorbenen Patienten. Im Fol-
genden werden ausgewahlte Ergebnisse zur Pati-
enten- und Angehorigenperspektive am Lebens-
ende vorgestellt.

Wie nehmen die Patienten und ihre Ange-
horigen die Versorgung am Lebensende
wahr?

Die Schilderungen von Patienten und Angehdorigen
zeigen ein heterogenes Bild mit teils sehr guten
und teils schlechten Erfahrungen. Deutlich wird,
dass eine gute Versorgung aus Sicht der Betroffe-
nen stark abh&ngt von dem Engagement, der
Kompetenz und der Haltung einzelner Personen
(Arzten, Pflegekraften u.a.) — so wird bei positiven
Erfahrungen nicht selten von ,Gliick gehabt® ge-
sprochen: etwa Gliick gehabt, an einen guten Arzt
geraten zu sein, oder Glick gehabt, weil personli-
che Beziehungen zu im Gesundheitswesen tatigen
Personen bestanden, wobei im ambulanten haus-
arztlichen Bereich die Zufriedenheit mit der Ver-
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sorgung am Lebensende insgesamt héher zu sein
scheint als im Krankenhausbereich.?

Patienten und Angehdrige betonen, wie wichtig
ihnen eine kontinuierliche, vertrauensvolle und
sehr personlich gepragte Versorgung durch den
Hausarzt ist. Beispielhaft stehen dafir folgende
Aussagen aus Interviews mit hinterbliebenen An-
gehdrigen verstorbener Patienten, riickblickend auf
die letzte Lebensphase des Verstorbenen:?

,Ganz dramatisch wurd's ja eigentlich so die letz-
ten acht bis zehn Tage. (...), das hat der Hausarzt
dann fiir mich organisiert.“

~Ja, dann ist der Hausarzt auch gleich gekommen,
hat sie in' Arm genommen und hat gesagt: ,Ich
kann Sie zwar nicht wieder gesund machen, aber
(...) ich werde Sie begleiten und ich werde lhnen
helfen.* Und das war ganz wichtig.“

Als  problematisch erleben Betroffene die
Schnittstellen im Gesundheitswesen, was alle
Ubergange zwischen  Versorgungsstrukturen
(haus- und facharztliche Versorgung, stationar-
ambulant) und Professionen (z.B. Arzt, Pflege)
betrifft. Besonders zu spiren bekommen Patienten
und Angehdrige die Schnittstellenprobleme bei der
Entlassung aus dem Krankenhaus in die
ambulante Versorgung. Aus der Sicht von
Hinterbliebenen mangelt es nicht selten an einer
hinreichenden Entlassungsplanung — sie fihlen
sich unvorbereitet und alleingelassen, wie es ein
78-jahriger Angehdriger ausdriickte, dessen Frau
an einer Krebserkrankung verstarb:? #(---) muss
man da immer selber hinterherrennen?*

Gerade an der Schnittstelle zwischen stationarer
und ambulanter Versorgung werden Patienten und
Angehdrige mit einer extrem herausfordernden
Situation konfrontiert — neben direkten Pflegetéatig-
keiten sind Entscheidungen zu treffen und unge-
ahnte organisatorische Aufgaben zu bewéltigen.®
Hier wiinschen sich die Betroffenen mehr Selbst-
verstandlichkeit und Unterstitzung: jemanden, der
sich verlasslich und kontinuierlich (d.h. sektoren-
Ubergreifend) kimmert und mit Rat und Tat zur
Seite steht. Stattdessen haben Patienten und An-
gehorige den Eindruck, von Zufallen und Eigenini-
tiative abhangig zu sein.
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Aufgrund gesellschaftlicher Verédnderungen kom-
men Menschen heutzutage seltener in Kontakt mit
Sterbenden, was sie ,unerfahrener® macht, wenn
sie selbst — als Patienten oder Angehérige — mit
einer Sterbesituation konfrontiert werden. Beste-
hen Erfahrungen durch die frihere Versorgung
anderer Angehoriger, wird dies als groRer Vorteil
empfunden; oft ist das jedoch nicht der Fall. Hinzu
kommt, dass ohnehin stark verunsicherte Patien-
ten und Angehorige Konkurrenzsituationen zwi-
schen Leistungsanbietern im Gesundheitswesen
(Arztgruppen, Sektoren) durchaus wahrnehmen
und sich dadurch zusétzlich belastet fuhlen, ein-
hergehend mit der Sorge, dass die eigentliche
Fursorge fir den Patienten zu kurz kommt.*

Diese Befunde verdeutlichen die Notwendigkeit,
integrative, sektorenlibergreifende Versorgungs-
modelle zu etablieren, die alle relevanten Fachdis-
ziplinen und Berufsgruppen einschlieBen, um eine
teamorientierte, an den Bedurfnissen und Krank-
heitsverlaufen der Patienten ausgerichtete Pallia-
tivversorgung zu gewahrleisten.

Welche Erwartungen haben Patienten
und Angehdrige an die Versorgung am
Lebensende?

Patienten und Angehérige erwarten eine zuverlas-
sige, luckenlose und kompetente Versorgung —
soweit moglich im gewohnten hauslichen Umfeld —,
die alle Dimensionen (medizinische, pflegerische,
psychosoziale, spirituelle, organisatorische) um-
fasst, abgestimmt auf die individuellen Bedurfnisse
und Winsche, die sich im Krankheitsverlauf an-
dern kdnnen. Wichtige Voraussetzung ist eine gute
Schmerz- und Symptomlinderung, was den Schil-
derungen der Betroffenen zufolge — trotz nach wie
vor bestehender Defizite — insgesamt eher sicher-
gestellt zu sein scheint als eine gute Kommunikati-
on mit Arzten und Pflegekréaften.

Patienten und Angehérige schatzen gerade in
belastenden Situationen Gespréache, in denen
respektvoll und ohne Hektik auf die Winsche der
Betroffenen eingegangen wird. Vertraute Arzte
oder andere Personen, zu denen eine zwischen-
menschliche Nahe aufgebaut werden kann, spielen
dabei eine grof3e Rolle, was (im subjektiven Emp-
finden) mehr noch im Mittelpunkt stehen kann als
die fachliche Qualifikation, welche naturgeman von
Patienten auch schwieriger zu beurteilen ist. Die
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Gesprachskultur im hausérztlichen Bereich ent-
spricht den Erwartungen der Patienten und Ange-
horigen meistens recht gut, zurlickzufiihren auf die
allgemeinmedizinischen Merkmale ,sprechende
Medizin“, biopsychosozialer Ansatz und Kontinuitat
im Arzt-Patient-Verhaltnis®, was in der Gesamtheit
den Anforderungen an eine patientenorientierte
Versorgung am Lebensende gerecht wird.?

Viele Patienten wiinschen sich eine kontinuierliche
individuelle Begleitung durch einen kompetenten,
gut erreichbaren Ansprechpartner, der wie ein
Lotse durch das Versorgungssystem fihrt; eine
Aufgabe, die vom Hausarzt selbst, aber auch von
nicht arztlichen Praxismitarbeitern (Medizinischen
Fachangestellten) wahrgenommen werden kann,
ebenso auch von einer Pflegekraft oder einem
Palliativdienst.®’ Die Lotsenfunktion ist weniger an
eine bestimmte Berufsgruppe oder Person gebun-
den als vielmehr an eine vertrauensvolle, kontinu-
ierliche Beziehung zum Patienten und seinem
sozialen Umfeld.

In Interviewstudien fallt die Vielzahl von patienten-
seitigen Faktoren auf, die die Versorgung am Le-
bensende beeinflussen. Dazu gehdren sowohl die
eigene Grundhaltung gegenuber der Erkrankung
und dem Tod als auch persoénliche Grenzen und
Ressourcen. Fir die patientenorientierte Palliativ-
versorgung ist es wichtig, diese individuellen Ein-
stellungen, Grenzen und Ressourcen wahrzuneh-
men, zu respektieren und in das Versorgungskon-
zept zu integrieren. Grenzen sollten friihzeitig the-
matisiert und bei der Versorgungsplanung antizi-
piert werden, und vorhandene Ressourcen sollten,
ohne die Betroffenen zu Uberfordern, konsequent
genutzt werden, was zur Starkung der Autonomie
beitragen kann.

Weiterhin wird in Untersuchungen zu den Bedurf-
nissen alterer Menschen in der letzten Lebenspha-
se deutlich, dass ,gute” Versorgung aus Betroffe-
nensicht stark dadurch gekennzeichnet ist, dass
Arzte und Pflegekrafte respektvoll mit dem Alter
sowie alters- und krankheitsbedingten Problemen
umgehen und die individuellen Bedirfnisse der
Betroffenen bert‘jcksichtigen.8 Respekt wird ganz
besonders in Situationen eingefordert, in denen die
Alteren nicht oder nur eingeschrankt kommunizie-
ren kénnen und sich ,sozial unerwlnscht* verhal-
ten, wie es etwa bei Demenzerkrankungen vor-
kommen kann. Dazu gehort, dass sich die alten
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Patienten und ihre Angehérigen mehr Zeit und
Kompetenz der Arzte und Pflegekréfte im Umgang
mit alterstypischen Einschrankungen wie Lang-
samkeit und korperlichen und geistigen EinbuRen
winschen.

Was konnen pflegende Angehdrige leis-
ten? Wo sind ihre Grenzen?

Viele Menschen wiinschen sich fur ihre letzte Le-
bensphase familidre Unterstitzung. Obwohl die
klassischen familigren Strukturen (Grof3familie
Uber mehrere Generationen) heute in den entwi-
ckelten Industrielandern weitaus seltener anzutref-
fen sind als friher, nehmen pflegende Angehdrige
weiterhin eine wichtige Rolle ein. Eine Schwierig-
keit besteht darin, die Angehdrigen adaquat in das
Versorgungsgeschehen einzubinden, ohne sie zu
tiberfordern.’ Bekannt ist, dass die hausliche Pfle-
ge hohen physischen und emotionalen Stress aus-
I6sen kann, besonders ausgepragt oftmals bei der
Pflege von Demenzkranken, mit negativen Folgen
fur die Lebensqualitat und Gesundheit der Angeho-
rigen.’®* Untersuchungen zeigen, dass ein GroR-
teil der pflegenden Angehérigen sich bereits zu
Beginn der Pflegesituation eines Familienpartners
in einem schlechten psychosozialen Zustand be-
findet, was sich im Verlauf durch die Pflegetatigkei-
ten verstarkt.'?

In mehreren Studien wurden, mit unterschiedlichen
Ansétzen, Interventionen zur psychosozialen Un-
terstiitzung pflegender Angehériger erprobt, aus
denen sich kein eindeutiges Bild ableiten lasst."
Tendenziell wird jedoch deutlich, dass pflegende
Angehorige im Hinblick auf ihre seelische Belas-
tungssituation und Gesundheit von
psychoedukativen MalBnahmen profitieren. In ei-
nem gewissen Malie kdnnen beispielsweise auch
Selbsthilfegruppen dem Stress und der psychoso-
zialen Belastung entgegenwirken (Erfahrungsaus-
tausch mit anderen Betroffenen, Diskussion von
Stress- und Problemsituationen sowie emotionale
UnterstUtzung).14’ 1

Familidre Unterstiitzung ist einerseits eine wichtige
Ressource fur Menschen in der letzten Lebens-
phase, was andererseits aber die Frage nach trag-
fahigen Strukturen aufwirft, falls ein Betroffener
keine Angehorigen (mehr) hat oder die Angehdri-
gen, aus welchen Griinden auch immer, nicht zur
Verfugung stehen — eine Situation, die bei weiter
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steigenden Anteilen hochaltriger, chronisch kran-
ker Menschen in der Bevolkerung kinftig noch
haufiger eintreten wird.'® In diesem Zusammen-
hang sind die Potenziale auBerfamilidrer Unter-
stlitzung nicht zu unterschatzen: Wie Studien in
Bezug auf altere pflegebedirftige Menschen zei-
gen, koénnen informelle Hilfebeziehungen sehr
tragfahig sein, auch wenn sie aus einer Not heraus
entstehen, wobei vielfaltige Motive fir aul3erfamili-
ares informelles Engagement vorliegen konnen.’

Insgesamt jedoch wird deutlich, dass selten eine
einzelne Person, sei es ein Familienangehdériger,
Freund oder Nachbar, fir die Unterstitzung von
Menschen in der letzten Lebensphase ausreicht,
sondern dass es eines vielschichtigen Netzwerkes
professioneller und nicht professioneller Helfer
bedarf, wobei eine groRRe Zahl unterschiedlicher
Akteure manchmal durchaus auch eine Belastung
fur Patienten darstellen kann.

Zwischenfazit

Insgesamt zeigen die empirischen Befunde, dass
chronisch-fortschreitende Krankheiten in der letz-
ten Lebensphase einen mit vielen korperlichen,
seelischen und sozialen Verlusten verbundenen
Prozess darstellen, der den Betroffenen und ihren
Angehdrigen ein hohes Mald an Anpassungsleis-
tungen abverlangt. Der Wunsch nach einem
selbstbestimmten Leben im vertrauten Umfeld ist
eng verkndpft mit dem Bestreben nach Wahrung
von Identitat und Wirde. Inwieweit die Anpassun-
gen gelingen und sich ein tragfahiges Versor-
gungsarrangement finden lasst, wird nicht zuletzt
durch die mobilisierbaren sozialen Ressourcen der
Betroffenen und die strukturellen Gegebenheiten
des Gesundheitssystems bestimmt.

Deutlich wird jedoch auch, dass das unbedingte
Bestreben, im hauslichen Umfeld zu verbleiben, oft
mit dem weitgehenden Gebundensein an die
Wohnung, zunehmender Vereinsamung und Ver-
lust sozialer Teilhabe einhergeht und die Gefahr
der Beanspruchung und Uberlastung des sozialen
Netzes birgt. Hinterbliebene betonen zudem noch
lange nach dem Tod eines Angehérigen, wie wich-
tig ihnen eine ,gute” und ,offene“ Kommunikation
mit Arzten lber die Erkrankung, die Behandlungs-
maoglichkeiten und die Prognose ist.

BertelsmannStiftung



Faktencheck

Als ein zentrales Problemfeld kristallisieren sich die
Versorgung und der Unterstitzungsbedarf von
Patienten und Angehdrigen an den Schnittstellen
heraus (Krankenhaus, Hausarzt, Fachspezialist,
Pflege, weitere Dienste). Ein Ansatz, um bei Pati-
enten im Krankenhaus, die entlassen werden sol-
len, die ambulante Situation und den Versor-
gungsbedarf besser zu antizipieren, sind berufs-
gruppen- und sektorentbergreifende Fallkonferen-
zen.® In Verbindung mit einer friihzeitigen, syste-
matisch durchgefiihrten vorausschauenden Ver-
sorgungsplanung, die drohende Probleme im
hauslichen Setting antizipiert und Notfallplane un-
ter Berilicksichtigung der Patientenwiinsche ausar-
beitet, kbnnen entsprechende Konzepte wesentlich
zur bedurfnisgerechten Versorgung am Lebensen-
de beitragen.*® ?°

Was kann die ambulante Palliativversor-
gung dazu beitragen, die Erwartungen und
Anforderungen zu erfullen?

Eine flachendeckend gut ausgebaute ambulante
Palliativversorgung zielt darauf ab, es mehr Men-
schen zu ermdglichen, bei guter Lebensqualitat
den letzten Lebensabschnitt zu Hause zu verbrin-
gen und unnétige Krankenhauseinweisungen zu
vermeiden. Ein Meilenstein dafiir war die sozial-
rechtliche Verankerung der spezialisierten ambu-
lanten Palliativversorgung (SAPV) im Jahr 2007, in
deren Folge zunehmend SAPV-Dienste in
Deutschland aufgebaut wurden, auch wenn der
Bedarf bislang noch nicht Gberall gedeckt ist.

Nicht Ubersehen werden darf allerdings, dass —
selbst bei flachendeckender Verflgbarkeit von
SAPV - lediglich ein vergleichsweise kleiner Anteil
der Patienten mit unheilbaren fortschreitenden
Erkrankungen davon profitieren wird. Schatzungs-
weise 20 Prozent der Krebspatienten und funf
Prozent der Patienten mit nicht onkologischen
Grunderkrankungen bendétigen in ihrem letzten
Lebensjahr  spezialisierte  Palliativversorgung.™
Dies bedeutet, dass die meisten Menschen in der
letzten Lebensphase keine speziellen Versor-
gungsangebote brauchen, sondern in erster Linie
eine gut funktionierende arztliche und pflegerische
Grundversorgung.”

Auch wenn es in Deutschland keine formal erfor-
derliche feste Hausarztbindung gibt, haben tber 90
Prozent der Patienten einen festen Hausarzt als
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ersten Ansprechpartner im Gesundheitssystem.
Dies trifft insbesondere fir altere und chronisch
kranke Patienten zu.? Patienten schatzen an ih-
rem Hausarzt besonders folgende Faktoren: einfa-
che, niedrigschwellige Erreichbarkeit, Kontinuitat in
der Arzt-Patient-Beziehung, Familienorientierung,
Einbettung der Behandlung in biografische und
soziale Kontexte, ganzheitliches Vorgehen.”

In der vorherrschenden Systematik der Palliativ-
versorgung sind Hausarzte die flachendeckenden
Haupttrager der allgemeinen ambulanten Palliativ-
versorgung (AAPV).”®> Der Stellenwert der Haus-
arzte wird durch eine starke Evidenz untermauert,
dass eine hausarztzentrierte Versorgung insbe-
sondere bei chronisch kranken und sozial benach-
teiligten Patienten erhebliche Vorteile bietet, so-
wohl auf individueller als auch auf gesundheitssys-
temischer Ebene (Zugang zu Gesundheitsleistun-
gen, Hospitalisierung, Versorgungskontinuitat,
Vermeidung von Uber-, Unter- und Fehlversor-

gung).”®

Eine Aufgabe fur die allgemeine Palliativversor-
gung ist die Weichenstellung im Rahmen einer
palliativen Ersterhebung, um die Situation der Pa-
tienten und ihre individuellen Bedurfnisse korrekt
zu erkennen, dies den Patienten adaquat zu ver-
mitteln und eine entsprechende Palliativbehand-
lung im Sinne des informierten Patientenwillens
einzuleiten. In der hausérztlichen Praxis ist es oft
schwierig, innerhalb der groRen Gruppe von Pati-
enten mit chronisch-fortschreitenden Erkrankungen
diejenigen rechtzeitig und adaquat zu identifizie-
ren, die einen palliativen Versorgungsbedarf haben
bzw. entwickeln. Dies gilt insbesondere auch fir
Patienten mit nicht onkologischen Erkrankungen
(Herzinsuffizienz, Altersgebrechlichkeit u.a.), deren
individueller Krankheitsverlauf im Vergleich zu
Patienten mit onkologischen Erkrankungen oft
schwieriger einzuschatzen ist.”®

Vor diesem Hintergrund bietet sich die Nutzung
klinischer Entscheidungshilfen im Praxisalltag an,
was in Deutschland bislang nicht etabliert ist. Ein
praktikables Instrument ist zum Beispiel das in
Grol3britannien entwickelte SPICT (Supportive and
Palliative Care Indicators Tool). SPICT zielt darauf
ab, Patienten mit chronisch-fortschreitenden Er-
krankungen zu erkennen, die von einem palliativen
Versorgungsansatz profitieren koénnen. Herange-
zogen werden einfache allgemeine Indikatoren wie
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Bettlagerigkeit oder gehaufte Krankenhauseinwei-
sungen sowie krankheitsspezifische Indikatoren
(bei Krebserkrankungen, Demenz, Herz-, Lungen-
oder Nierenerkrankungen u.a.). Werden Patienten
auf diese Weise identifiziert, schlieBen sich je nach
Erfordernissen unterschiedliche Schritte an, wobei
eine gemeinsame Therapiezieldefinition im Sinne
einer vorausschauenden Versorgungsplanung mit
den Patienten ein zentraler Baustein ist.”’

Vorausschauende Versorgungsplanung (Advance
Care Planning) meint einen systematischen, inter-
professionell begleiteten Kommunikations- und
Implementierungsprozess zwischen Patienten,
Angehorigen und relevanten an der Behandlung
beteiligten Personen.”® Dabei sollte eine gemein-
same Losungsfindung mit Patient und Angehérigen
unter Bertcksichtigung ihrer jeweiligen Leistungs-
grenzen verfolgt werden, um auf etwaige Ver-
schlechterungen des Patientenzustandes im
Krankheitsverlauf reagieren zu kénnen und recht-
zeitig der Gefahr der Uberlastung (von pflegenden
Angehdrigen) entgegenzuwirken. Eine sehr vulne-
rable Zielgruppe in der hauslichen Umgebung sind
allein lebende Menschen, die sich nicht auf (pfle-
gende) Angehdorige stiitzen kdnnen und deshalb in
besonderem MaRe auf ein tragféahiges informelles
und professionelles Netzwerk angewiesen sind.*’

Uber die Kommunikation und Therapiezielfindung
hinaus beinhaltet die allgemeine Palliativversor-
gung die Symptomkontrolle, die Koordination der
Behandlung und ggf. die Einbeziehung von spezia-
lisierter Palliativversorgung in das Behandlungs-
konzept. Fur Patienten mit komplexen Begleitsitua-
tionen stehen sowohl fur den stationdren Bereich
in Form von Palliativstationen oder Konsiliardiens-
ten als auch im ambulanten Bereich im Rahmen
der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung
Angebote zur Verfigung, die die &rztliche und
pflegerische Primarversorgung erganzen, ohne sie
zu ersetzen.”

Aus Patientensicht ist ein naht- und reibungsloser
Ubergang zwischen den (palliativen) Versorgungs-
ebenen wichtig. Fur Patienten mit ihren Bedurfnis-
sen ist es weniger relevant, auf welcher formalen
Ebene der Palliativversorgung sie betreut werden;
sie wunschen sich und bendtigen eine einfach
zuganglich, zuverlassige, ltiickenlose sowie kompe-
tente und zugewandte Betreuung. Eine frihzeitige
Integration von Palliativversorgung im Krankheits-
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verlauf, eine starke Betonung kommunikativer und
psychosozialer Komponenten in der Versorgung
sowie eine enge Verzahnung der Angebote, ein-
schlielBlich einer ausgepragten Teamorientierung,
sind fur eine patientenorientierte Versorgung am
Lebensende von groRer Bedeutung.” % %3

In der Gesamtschau spricht aus Patientensicht viel
fir eine ambulante Palliativversorgung, die sich
durch folgende Kernkomponenten auszeichnet:

e Niedrigschwelliger Zugang zu einer qualifi-
zierten allgemeinen ambulanten Palliativ-
versorgung mit einer zentralen Rolle der
Hausérzte und ihrer Praxisteams, die die
Versorgungskontinuitat in der hauslichen
Umgebung sicherstellen

e Systematische vorausschauende Versor-
gungsplanung unter fortlaufender Ermitt-
lung der Patientenwiinsche und Ziele der
Versorgung

e Rechtzeitige Identifikation von Patienten
mit chronisch-fortschreitenden Erkrankun-
gen, die einen komplexeren Bedarf haben
bzw. entwickeln, um zeit- und situations-
adaquat eine spezialisierte Palliativversor-
gung einbeziehen zu kdnnen

e Hohe Durchlassigkeit zwischen allgemei-
ner und spezialisierter ambulanter Pallia-
tivversorgung in beide Richtungen, um den
— teils sich dynamisch im Krankheitsverlauf
verdndernden — Bedurfnissen der Patien-
ten flexibel gerecht zu werden

e Auf und zwischen allen Ebenen: ausge-
pragte Teamorientierung sowie berufs-
gruppen-, fachdisziplinen- und sektoren-
Ubergreifende Modelle

Gegenwartig erfolgt die Umsetzung der SAPV und
ihr Zusammenspiel mit der AAPV in Deutschland
sehr heterogen: Die Vertragsgestaltung und noch
mehr die konkrete Umsetzung hangen stark von
regionalen Bedingungen, gewachsenen Strukturen
und gelebten Kooperationen ab, teilweise aber
auch von Konkurrenzsituationen. Aus empirischer,
patientenorientierter Sicht lasst sich keine Empfeh-
lung fur ein bestimmtes SAPV-Modell ableiten; die
oben ausgefuhrten Kernkomponenten lassen sich
grundsétzlich in unterschiedlichen Versorgungs-
modellen realisieren. Exemplarisch werden auf
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www.faktencheck-gesundheit.de zwei Modelle aus
Hessen und Westfalen-Lippe vorgestellt.

Schlussfolgerungen und Empfehlungen

In der Gesamtschau und Reflexion der Studien zu
den Bedirfnissen von Menschen in der letzten
Lebensphase und ihren Angehérigen ergeben sich
folgende Schlussfolgerungen:

Deutlich wird, dass es aus Patientenperspektive
zwar viele einzelne als gut wahrgenommene Ver-
sorgungsangebote gibt, diese jedoch zu fragmen-
tiert sind und zu sehr fur sich stehen. Ein weiteres
Schlusselergebnis ist die Feststellung, dass eine
gute, an den Patientenwinschen ausgerichtete
Palliativversorgung viel Zeit benétigt. Dies gilt glei-
chermal3en fur die allgemeine wie fir die speziali-
sierte Palliativversorgung und bedeutet fur alle an
der Versorgung Beteiligten, immer wieder Ge-
sprachsbereitschaft zu signalisieren und einen
Raum zu schaffen, um Bedurfnisse zu explorieren
und Versorgungsziele zu definieren, die den Priori-
taten der Patienten gerecht werden. ,Sprechende
Medizin“ ist in der spezialisierten Palliativversor-
gung aufgrund der Rahmenbedingungen ver-
gleichsweise einfacher zu realisieren, in der allge-
meinen Palliativversorgung aber nicht weniger
wichtig.

Weiterhin gehdrt zu den Schlussfolgerungen aus
den patientennahen empirischen Arbeiten der Ver-
sorgungsforschung, dass es eines ,Kimmerers*
bedarf, der in der Koordination der Versorgung
,den Hut aufhat® und alle Faden zusammenfihrt.
Hierfur wird der Hausarzt favorisiert, der
niedrigschwellig erreichbar ist, die Versorgungs-
kontinuitéat (auch schon vor Eintreten einer palliati-
ven Situation) sicherstellt, eine wichtige Vertrau-
ensperson in personlichen und gesundheitsbezo-
genen Fragen fir viele Menschen ist, das soziale
Umfeld der Patienten kennt und nach ihrem Tod
die Hinterbliebenen weiterbetreut. Allerdings wird
auch deutlich, dass Hauséarzte im Alltag an ihre
Grenzen stoRRen, den Erwartungen der Patienten
und des Gesundheitssystems gerecht zu werden.
Hohe Patientenzahlen in den Praxen, unzurei-
chende Abbildung ,sprechender Medizin“ im Ver-
gltungssystem und weitgehend fehlende Team-
strukturen stellen wesentliche Barrieren dar. Neue
integrative sektoren-, fachdisziplinen- und berufs-
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gruppenubergreifende Konzepte der Versorgung
sind erforderlich.

Empfehlungen: Fir die Sicherstellung einer
patientenorientierten  allgemeinen  ambulanten
Palliativversorgung erscheint die Starkung der
Hausarztpraxis als  ,Nukleus* kommunaler
Versorgung erforderlich. Ein Ansatz kodnnen
hausarztzentrierte Versorgungszentren mit einer
ausgepragten Teamstruktur sein, in der geschulte
medizinische Fachangestellte eine starke Position
einnehmen. Hiermit werden die Empfehlungen des
Sachverstandigenrates®  aufgegriffen, der -
angesichts der im internationalen Vergleich sehr
hohen Patientenzahlen in hausarztlichen Praxen in
Deutschland — eine Reduktion der Haufigkeit von
Arzt-Patient-Kontakten zugunsten von mehr Zeit
fur die einzelnen Kontakte fir erforderlich halt.
Eine Realisierungsmdéglichkeit besteht durch
weitere Delegierung von Aufgaben an nicht
arztliche Praxismitarbeiter, wobei die Hausérzte
starker als bisher die Rolle eines Koordinators und
Moderators mit Letztverantwortung Ubernehmen
wirden.

Ausgepragte Teamstrukturen mit Ausbau der Rolle
nicht arztlicher Berufsgruppen fihrt in der Konse-
quenz dazu, dass Hausérzte sich wieder auf das
Wesentliche konzentrieren kénnen: die Arzt-
Patient-Beziehung mit mehr Ruhe und Raum, um
besser auf individuelle Probleme ihrer Patienten
einzugehen. Dies kédme inshesondere der Betreu-
ung von chronisch Kranken und Palliativpatienten
zugute.

Bezogen auf die spezialisierte ambulante Palliativ-
versorgung (SAPV) ist die Verordnungsfahigkeit zu
diskutieren. Anspruchsberechtigt sind Patienten,
die ,an einer nicht heilbaren, fortschreitenden und
so weit fortgeschrittenen Erkrankung leiden, dass
dadurch ihre Lebenserwartung begrenzt ist* und
die zugleich eine ,besonders aufwendige Versor-
gung“ bendtigen. Anhaltspunkt ist gemall den
Richtlinien des Gemeinsamen Bundesausschus-
ses ein komplexes Symptomgeschehen, das spe-
zifische palliativmedizinische und/oder palliativ-
pflegerische MalRhahmen erfordert. Dabei gilt ein
Symptomgeschehen dann als komplex, wenn be-
stimmte Symptome wie Schmerzen, gastrointesti-
nale, respiratorische oder andere Symptome vor-
Iiegen.29 Die Zugangskriterien zur SAPV greifen
kaum die Patientenbedirfnisse nach Kommunika-
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tion und Zuwendung auf, die nicht unbedingt ab-
héngig von der Symptomlast sind, sondern losge-
[6st von Grunderkrankungen, medizinischen oder
pflegerischen Symptomen in der letzten Lebens-
phase vorliegen. Ein erweiterter SAPV-Begriff so-
wie eine hohe Durchlassigkeit zwischen allgemei-
ner und spezialisierter Palliativversorgung wirden
den Patientenbedirfnissen nach einer ganzheitli-
chen und lickenlosen Versorgung ,aus einer
Hand" entgegenkommen.

Wenn eine SAPV erfolgt, sollte dies in aller Regel
nicht als vollstandige Versorgung, sondern als
additiv unterstutzende Teilversorgung geschehen
(Beratung von Patienten und Angehdrigen
und/oder Beratung des behandelnden Arztes oder
der Pflege). Die Richtlinien zur Verordnung von
SAPV lassen eine Voll- wie auch eine Teilversor-
gung zu. Fur eine Teilversorgung durch speziali-
sierte Angebote sprechen die bereits oben ausge-
fuhrten Vorteile einer hausarztzentrieren Versor-
gung (einfacher Zugang zu Gesundheitsleistungen,
hohe Versorgungskontinuitat, Vermeidung von
Uber-, Unter- und Fehlversorgung u.a.)®® im Sinne
des Grundsatzes ,allgemein vor spezialisiert®.

Weitere Empfehlungen sind Mal3hahmen zur sys-
tematischen und frihzeitigen Identifikation von
Palliativpatienten in der Primarversorgung, aber
auch in anderen Settings, sowie die Etablierung
von Advanced Care Planning (ACP). ACP bietet
die Chance, eine realistische, den sich veréandern-
den Bedurfnissen angepasste Versorgungspla-
nung vornehmen zu koénnen. Hierbei sollte mdg-
lichst eine gemeinsame LOsungsfindung mit den
Angehdorigen unter Berlcksichtigung ihrer Res-
sourcen und Leistungsgrenzen verfolgt werden,
um einerseits die familiaren und auf3erfamiliaren
Unterstutzungsmoglichkeiten zu nutzen, anderseits
aber ihrer Uberforderung entgegenzuwirken.
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