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PROJEKTHINTERGRUND UND ZIELE

Palliative Versorgung fiir Versicherte

Vorrangiges Ziel in der Versorgung von unheilbar kranken Menschen am
Lebensende ist es, deren Leiden zu lindern und die bestmogliche Lebens-
qualitadt und Selbstbestimmung bis zum Tode zu férdern und zu erhalten. Dies
wird als ,Palliativversorgung” bezeichnet. Diese Versorgung ist fur alle eine
herausfordernde Aufgabe, fiir den schwerstkranken Menschen und seine
Angehdrigen, fiir sein Bezugsumfeld, aber auch fiir Arzte und Arztinnen,
Pflegefachkrafte und die weiteren Beteiligten.

Jeder gesetzlich krankenversicherte Mensch hat im Fall einer fortschreiten-
den, fortgeschrittenen und unheilbaren Erkrankung ein Anrecht auf eine
Krankenbehandlung, die eine Palliativversorgung mit einschlieRt". Im All-
gemeinen wird diese Form der Palliativversorgung als , Allgemeine Palliativ-
versorgung (APV)“ bzw. fir den hduslichen oder familidren Bereich als
»Allgemeine Ambulante Palliativversorgung (AAPV)“ bezeichnet.

Fiir gesetzlich krankenversicherte Betroffene steht zusatzlich auch eine
besondere Form der Palliativversorgung in der hduslichen oder familidren
Umgebung zur Verfiigung, die sogenannte , Spezialisierte Ambulante Palliativ-
Versorgung (SAPV)“. Diese spezialisierte Form der Palliativversorgung wird
durch einen Arzt oder eine Arztin verordnet und umfasst fiir die Betroffe-
nen besondere Versorgungsleistungen, die durch ein SAPV-Team erbracht
werden. Beinhaltet sind z.B. spezialisierte arztliche, pflegerische und psycho-
soziale Palliativleistungen sowie die Versorgungskoordination, um dem
schwerstkranken und sterbenden Menschen ein sicheres Zuhause bis zum
Lebensende zu ermdoglichen.
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Die Verordnung dieser besonderen Leistung wird durch den Gemeinsamen
Bundesausschuss (G-BA) in der SAPV-Richtlinie geregelt. Um diese Leistungen
anbieten zu kdnnen, schliellen die gesetzlichen Krankenkassen mit geeig-
neten SAPV-Teams Vertrage, die die Versorgung tlbernehmen. Derzeit sind
die Strukturen der SAPV regional und von Bundesland zu Bundesland unter-
schiedlich.

SAPV-Voraussetzungen in Hessen

In Hessen werden derzeit flichendeckend von 22 SAPV-Teams spezielle Ver-
sorgungsleistungen fir Erwachsene und von 3 SAPV-KJ Teams spezielle Ver-
sorgungsleistungen fir Kinder und Jugendliche angeboten. Alle SAPV-Teams
und SAPV-KJ Teams sind Mitglied im Fachverband SAPV Hessen e.V. Dieser
koordiniert die Umsetzung der Interessen und die Kommunikation der Mit-
glieder. Er vertritt sie auBerdem gegeniber staatlichen, 6ffentlich-rechtlichen
und privaten Institutionen national und international, sowie in der Weiter-
entwicklung der fachlichen, qualitativen, finanziellen und wissenschaftlichen
Grundlagen im Rahmen der Palliativversorgung.

Koordiniert durch den Fachverband entwickeln die SAPV-Teams kontinuierli-
che MalRnahmen zur Qualitatssicherung und setzen diese gemeinsam um, z.B.
durch verbindliche und regelmaRige Qualitatszirkel, vergleichbare Struktur-
merkmale (gleiche Grundlage durch Muster-Versorgungskonzept), ein ge-
meinsames Qualitdtshandbuch, Benchmarking und Peer Review Verfahren.
Uber den Fachverband SAPV Hessen beteiligen sich die Teams regelhaft an
den erforderlichen Datenerhebungen. Hierzu gehoért auch ein Kerndatensatz
fir Palliativpatienten, der mit gewissen Modifikationen dem Kerndatensatz
der Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin (DGP) und des Deutschen
Hospiz- und Palliativverbandes (DHPV) entspricht.

Die zentrale Organisation und Datenerhebung durch den Fachverband, sowie
die gemeinsame organisatorische Plattform, die dieser fiir die Mitglieder
bereitstellt, stellten hervorragende Grundlagen fiir die Umsetzung der Ziele
des ELSAH-Projekts dar.

In Hessen lagen vor Projektbeginn bereits ca. 52.000 anonymisierte Daten-
satze vor, die flr eine Auswertung zur Verfligung standen. Dariber hinaus
hatte der Fachverband bereits damit begonnen, ein Evaluationsinstrument fir
die SAPV Versorgung zu entwickeln, so dass an diese Vorarbeiten unmittelbar
angeknupft werden konnte.



DARSTELLUNG DER VERSORGUNGSQUALITAT
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Hintergrund

Qualitatssicherung kann die tagliche Arbeit unterstiitzen und Verbesserungs-
moglichkeiten aufzeigen. Sie kommt damit direkt den Patientinnen und
Patienten zugute. Hierflir muss aber geklart sein, was Qualitat in diesem
Zusammenhang bedeutet und wie sie dargelegt werden kann. Dies war das
Ziel des Arbeitspaketes 1 im Forschungsprojekt.

Fragestellung

Wie gelingt SAPV aus Sicht von Patientinnen, Patienten, Angehoérigen
und SAPV-Mitarbeitenden?

Wie kann die Versorgungsqualitit in der SAPV dargestellt werden?

Forschungsprozess und methodisches Vorgehen
Welche Themen sind fiir Patientinnen, Patienten und Angehérige wichtig?

Zur Darstellung der Qualitat von SAPV stellt sich eine grundlegende Frage:
Welche Themen sind fir Patientinnen, Patienten und Angehdrige wichtig?

Deshalb wurden Patientinnen, Patienten, Angehorige, SAPV-Mitarbeitende
und deren Kooperationspartner gefragt, was aus lhrer Sicht zu einer gelunge-
nen Versorgung beitragt.

METHODEN

¢ Interviews mit 30 Patientinnen, Patienten und Angehdrigen

e Interviews mit 30 SAPV-Mitarbeitenden und Kooperationspartnern
¢ 3 Fokusgruppendiskussionen mit 13 SAPV-Mitarbeitenden

e Begleitung von 5 SAPV-Mitarbeitenden im Alltag

Wie kann Qualitat in der SAPV dargestellt werden?

Es wurde eine Ubersicht erstellt, wie die Qualitat von Palliativversorgung
international gemessen wird. Bei der Auswahl der Erhebungsinstrumente
wurde darauf geachtet, dass die Perspektive der Patientinnen, Patienten
und Angehorigen einbezogen wird, dass fiir sie wichtige Themen abgedeckt
werden und dass die Instrumente wissenschaftlich fundiert sind.

METHODEN

e Literaturlbersicht
e Auswahl und Anpassung von Instrumenten zur Qualitatsdarstellung
e Expertenworkshop

Anwendung und Anpassung in der Praxis

Das Verfahren zur Qualitdtsdarstellung wurde in finf SAPV-Teams erprobt.
Fragebogen zur Qualitatsdarstellung wurden mit Patientinnen, Patienten,
Angehdrigen und Hinterbliebenen getestet. Auf Basis aller Rlickmeldungen
wurden einige Aspekte angepasst, damit die Anwendung gut funktioniert.
Dann haben alle hessischen SAPV-Teams das Verfahren Gibernommen. Die
hierbei erfolgten Riickmeldungen fihrten zu weiteren Anpassungen.

METHODEN

e Ausprobieren in 5 SAPV-Teams

¢ Fragebogentestung mit 24 Patientinnen, Patienten, Angehorigen und
Hinterbliebenen (kognitive Interviews)

¢ 6 Fokusgruppendiskussionen mit 37 SAPV-Mitarbeitenden

e Anwendung in 22 SAPV-Teams

e Befragung aller hessischen SAPV-Mitarbeitenden

e Begutachtungsverfahren durch geschulte SAPV-Mitarbeitende



Wie gelingt SAPV?

Gerade zu Beginn der Versorgung steht die Behandlung des komplexen
Symptomgeschehens im Vordergrund. Die Linderung der kdrperlichen,
psychischen und seelischen Beschwerden ist die Basis flir das Gelingen der
weiteren Versorgung.

Also, dass ich keine Schmerzen habe, das ist das Wichtigste fiir mich. Vor dem
Sterben habe ich keine Angst, aber davor, dass ich die letzten Tage dann
Schmerzen habe oder so was. Da habe ich richtig barbarisch Angst!

64-jahriger Patient

Zentral fur das Gelingen einer SAPV ist auRerdem ein Gefiihl von Sicherheit

zu Hause fir Patientinnen, Patienten und besonders auch fiir die Angehorigen.

Das Sicherheitsgefiihl wird gestarkt durch:

e Personliche und telefonische Verfligbarkeit rund um die Uhr

e Betroffene kennen das SAPV-Team, das SAPV-Team kennt die Bedurfnisse
und Winsche der Betroffenen

e Anleitung und Unterstlitzung der Patientinnen, Patienten und Angehdrigen
e Fachliche Kompetenz

e Vorausschauendes Handeln des SAPV-Teams

[...], es ist auch ein grofSes oder ein zunehmendes Bediirfnis nach Sicherheit.
Im Sinne von, da ist jemand, den kann ich anrufen, wenn was ist. Und da
kommt nicht ein fremder Notarzt [...]. Aber dann auch zu Hause in Ruhe eben
auch sterben zu kénnen, in der Gewissheit, auch filir meinen Angehérigen,
wenn irgendwas ist, die kénnen anrufen und es kommt jemand kompetentes
und auch jemand, der bekannt ist und der um meine Situation

Bescheid weifd und kann auch entsprechend reagieren.

57-jahrige SAPV-Mitarbeiterin

Die Vorbereitung auf das Sterben und fiir Angehorige auf die Zeit nach dem
Versterben, das Ansprechen von weltanschaulichen Themen und Glaubens-
fragen gehort zur umfassenden Fiirsorge der SAPV-Teams. Die Zusammen-
arbeit mit anderen Beteiligten (z.B. Hauséarzten, Hausarztinnen, Kranken-
h&dusern, Pflegediensten, ambulanten Hospizdiensten) und Koordination der
Versorgung sind ebenfalls wichtige Bestandteile.

Mitgehen letztendlich, Perspektiventwicklung. Fiirsorge betreiben.

Begleitung. Koordination. Also Entlastung von organisatorischen Dingen, sei es
Netzwerkpartner, wie komme ich an einen Pflegedienst ran, wie kriege

ich Hilfsmittel, wie halte ich Riicksprache mit den Arzten zum Beispiel. [...]

Das ist ganz, ganz wichtig [...].

42-jahriger SAPV-Mitarbeiter

Wichtig flr das Gelingen einer SAPV ist die Art und Weise der Versorgung:
Das Fordern der Beziehungsqualitat zwischen SAPV-Team, den Patientin-
nen, Patienten und Angehdrigen ist Voraussetzung fiir eine vertrauensvolle
Zusammenarbeit. Der Blick auf den Menschen statt auf die Erkrankung, das
Ernstnehmen der Bedirfnisse, der freundliche, wiirdevolle und respektvolle
Umgang des SAPV-Teams schafft Vertrauen.

Sie werden umsorgt, Sie werden versorgt, Sie werden ernst genommen,
Sie werden wahrgenommen, Sie werden als ganzer Mensch gesehen.

63-jahrige Patientin



Das Achten der Individualitdt und die individuell ausgerichtete Versorgung
beschreiben die befragten Teilnehmer ebenfalls als relevant. Zu den Auf-
gaben des SAPV-Teams gehort das Informieren tGber verschiedene Hand-
lungsmoglichkeiten. Die Unterstlitzung in der Entscheidungsfindung und das
Mittragen der Entscheidung ermdglichen ein weiteres zentrales Thema:

Die Selbstbestimmung von Patientinnen, Patienten und deren Angehorigen.

Also, NICHT ein starres
Schema wird mir an-
geboten, sondern eine
Bereitwilligkeit auf meine
Befindlichkeit einzugehen.
Und das ist eine GANZ,
ganz grofSe Hilfe.

77-jahrige Patientin

Wir kommen jetzt nicht hin und wollen
alles éndern oder alles besser machen
oder das ganze System dndern. Sondern
wir wollen DEN Weg mitgehen, den die
Patienten und Angehdrigen uns so vor-
zeigen oder sagen. [...]

Und die Art zu sterben ist nicht immer
die, die wir uns aussuchen wiirden oder
WUNSCHEN wiirden, fiir den Patienten.
Aber wenn das SEIN Weg ist, dann
gehen wir den mit und sind wirklich der
Mantel oder der Schutz darum.

51-jdhrige SAPV-Mitarbeiterin
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Die beschriebenen sechs zentralen Themen tragen aus Sicht von Patientin-
nen, Patienten, Angehorigen, SAPV-Mitarbeitenden und Kooperationspart-
nern zum Gelingen einer SAPV bei. Es erklart, wie die in der SAPV-Richtlinie
beschriebenen Ziele erreicht werden kénnen:

Ausgangs- SAPV-Team Ziele*
situation* Beziehungs- e Lebensqualitit
Personen mit qualitat End §e|bst-
Pl ISEEUN icherheits ef;:I:::ung

fortschreiten- . N b

der Erkrankung gefiihl Lordern, VIEl=

essern
e begrenzter Le- Behandlung Selbst- v X
e Menschen-

des komplexen bestimmung
Symptomge- ermoglichen
schehens

benserwartung wiirdiges Leben

und Sterben
in vertrauter,
Umfassende hauslicher und
(Fur-)Sorge familidrer Um-
gebung

e komplexem
Symptom-
geschehen

* besonders auf-
wandiger und
ambulant leist-
barer Versor-
gungssituation

Individualitat
achten

Weitere
Akteure

Patientinnen, Patienten und Angehorige

*Gemeinsamer Bundesausschuss (2010): SAPV-Richtlinie

11



Wie kann die Versorgungsqualitat dargelegt werden?
— Das Beispiel Hessen

Alle hessischen SAPV-Teams sind Mitglied im Fachverband SAPV Hessen e.V..
Sie haben sich selbst verpflichtet, an regelmaBigen Datenerhebungen zur
Qualitatssicherung teilzunehmen.

In den Daten, welche die SAPV-Teams dokumentieren, sind die oben genann-
ten zentralen Themen enthalten. AuRerdem werden die Perspektive und das
Erleben von Patientinnen, Patienten und deren Angehdrigen berlicksichtigt
(,Patient-Reported Outcome Measurements”).

Verschiedene Erhebungsverfahren (z.B. miindliche Fragen, schriftliche
Fragebogen, professionelle Einschdtzung durch SAPV-Mitarbeitende) und
Instrumente werden miteinander kombiniert. Zur Qualitatssicherung werden
einerseits in jedem Versorgungsfall Routinedaten zur Erkrankung und Versor-
gung erhoben. Zudem werden regelmalig und stichprobenartig Patientinnen,
Patienten und Angehorige wahrend der Versorgung befragt und Hinterbliebe-
ne um eine riickblickende Bewertung gebeten.

Der Fachverband SAPV Hessen e.V. koordiniert die Aufarbeitung und Auswer-
tung der anonymisierten Daten. Er stellt den SAPV-Teams regelmaRig Berichte
fur deren internes Qualitdtsmanagement zur Verfligung. Zudem kdénnen fir
weitere Akteure (z.B. Gemeinsamer Bundesausschuss, Kostentradger) regel-
maRige Qualitatsberichte zur Versorgungssituation der SAPV in Hessen
erstellt werden.
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Und wie stellt sich die Versorgungsqualitat
der SAPV in Hessen dar?

Die Analyse von 13.400 SAPV-Versorgungsfallen (Erwachsene) in Hessen im
Jahr 2018 zeigt, dass die Versorgung flachendeckend gewahrleistet ist.

Es wurden erste Befragungen von Patientinnen, Patienten (n=82, Riicklauf-
quote 18%), deren Angehorigen wahrend der Versorgung (n=107, Ruicklauf-
quote: 23%) und Hinterbliebenen (n=309, Rucklaufquote 34%) ausgewertet.

Es zeigt sich unter anderem:

¢ 87% der Patientinnen/Patienten und 95% der Angehérigen erklarten, dass
die Unterstitzung durch das jeweilige SAPV-Team einen deutlichen Nutzen
hat. Weniger als 1 % gaben an, dass es nicht viel oder keinen Nutzen hat.

¢ Nahezu 100% der Patientinnen, Patienten, Angehdrigen und Hinterbliebenen
erklarten, dass die Leistungen der SAPV-Teams verfiigbar sind, wenn bei-
spielsweise Schmerzen oder andere Symptome und Probleme auftreten.

78% der Patientinnen/Patienten und 82% der Angehdorigen fiihlten sich in
der jeweiligen Versorgungssituation oft oder immer sicher. Riickblickend er-
klarten 91% der Hinterbliebenen, dass sie sich in der jeweiligen Versorgungs-
situation sicher gefiihlt haben.

96% der Angehorigen sagten aus, dass sie von den SAPV-Teams so viel Unter-
stlitzung erhalten, wie sie benoétigen.

Die Hinterbliebenen bewerteten die Versorgung der Patientinnen und
Patienten durch die SAPV-Teams Uiberwiegend als sehr gut. Auf einer Skala
von 0-10 vergaben Uber 71% die Hochstzahl von 10 Punkten, weitere 16%
vergaben 9 Punkte. Weniger als 2% vergaben 5 oder weniger Punkte.

Auch fiir ihre eigene Betreuung vergaben die Hinterbliebenen liberwiegend
sehr gute Beurteilungen: 59% vergaben 10 Punkte und 18% gaben 9 Punkte
an, 6% vergaben 5 oder weniger Punkte.
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DIE BESONDEREN BELANGE VON KINDERN

UND JUGENDLICHEN IN DER SAPV

Hintergrund und Fragestellung

,Den besonderen Belangen von Kindern und Jugendlichen ist Rechnung zu
tragen” heiRt es in Paragraf 1, Absatz 4 der SAPV-Richtlinie. Ziel des Arbeits-
paketes 2 war es, diese besonderen Belange zu konkretisieren sowie Empfeh-
lungen zu einer Uberarbeitung der SAPV-Richtlinie in Hinblick auf die beson-
deren Belange von Kindern und Jugendlichen zu erarbeiten.
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Forschungsprozess

Um die besonderen Belange von Kindern und Jugendlichen in der SAPV zu
ermitteln, haben wir mit unterschiedlichen Methoden alle an der Versorgung
Beteiligten befragt:

Fragebogenerhebung
bei Patientinnen, Patienten, Angehdrigen, D
den hessischen SAPV-KJ-Teams und |_
deren Kooperationspartnern

Interviews
. ’ mit Angehdrigen von .'D
Kindern und Jugendlichen <
in der SAPV-K)J

“‘ Teilnehmende
Expertenworkshop Empfehlungen Beobachtungen
mit den hessischen » an den G-BA zur « mit den hessischen SAPV-
SAPV-KJ-Teams Uberarbeitung der KJ-Teams bei Familien in
SAPV-Richtlinie in der SAPV-KJ

Hinblick auf die
besonderen Belange

Experteninterviews
Auswertung von von Kindern und mit :en hessischen SAPV-

Dokun’d\e:tations- I Jugendlichen KJ-Teams und Teams der
aten
Erwachsenen-SAPV

v N\
e 1 oo
. . a =
Fokusgruppendiskussionen
mit den hessischen SAPV-KJ-

Teams und Teams der
Erwachsenen-SAPV

[F1]:

15




Jie palliative Versorgung im Fall von Erkrankungen des
indes- und Jugendalters

Anders als in der Erwachsenenversorgung, in der 75% der Patientinnen und
Patienten an einer onkologischen Erkrankung leiden, werden nur 25% der
Kinder und Jugendlichen in der SAPV-KJ aufgrund einer Tumorerkrankung pal-
liativ betreut. Der Grof3teil der Patientinnen und Patienten in der SAPV-KJ lei-
det an diversen, oftmals seltenen Erkrankungen des Kindes- und Jugendalters
mit nicht vorhersagbaren Verlaufen und unklaren Prognosen. Die Versorgung
des komplexen Symptomgeschehens dieser Patientengruppe muss deshalb in
einer eigenstandigen Versorgungsform durch SAPV-Teams erbracht werden,
deren Mitglieder Gber padiatrische Expertise verfigen (SAPV-KJ-Team).

Die meisten Arzte kennen die Erkran-
kung ja gar nicht, weil sie einfach so
selten ist. Mein Sohn verstoffwechselt
im Prinzip jedes Medikament so, wie
heiten, die es in der Literatur er es eigentlich gerade nicht sollte.
nur 50-100 Mal beschrieben Und diese ganze spezielle Thematik
gibt, zu versorgen. kennt eigentlich nur das SAPV-Team.

Es ist eine Herausforderung
unterschiedlichste Alters-
klassen mit unterschiedlichsten,
teilweise sehr seltenen Krank-

Arzt aus einem SAPV-KJ-Team Mutter eines SAPV-KJ-Patienten
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Familienzentrierte Versorgung

Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung von Kindern und Jugend-
lichen muss als familienzentrierte Versorgung erbracht werden, die um die
gesamte Familie herum geplant wird und diese einbezieht. Aufgrund unklarer
Krankheitsverlaufe und Prognosen ist eine besonders aufwandige Beratung,
Anleitung und Begleitung der Sorgeberechtigten und des familidgren Umfelds
notwendig, um diese zu befdhigen, den Patienten zu versorgen und gemein-
sam mit dem SAPV-KJ-Team und anderen beteiligten Versorgern Behand-
lungsentscheidungen zu treffen.

Die SAPV muss auf eine Art und
Weise passieren, die wertschdtzend
ist und die unterstiitzend ist fiir die
Familie. Die Familie muss befdhigt
werden, zu Koproduzenten dieser
guten Versorgung zu werden.

Da ist die Absprache richtig gut.
Es wird im Prinzip nichts ein-
seitig entschieden. Die gucken
immer, ob wir mitgehen, ob wir
es mittragen kénnen.

Mutter eines SAPV-KJ-Patienten
Arzt aus einem SAPV-KJ-Team

Die Schwierigkeit ist, diese Patientenklientel kann man nicht fragen. Das sind
hdufig neurologisch Erkrankte, also sind die Ansprechpartner die Eltern.

Pflegefachkraft aus einem SAPV-KJ-Team

17



Besonders aufwandige psychosoziale Versorgung

Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung von Kindern und Jugend-
lichen beinhaltet eine besonders aufwandige psychosoziale Versorgung von
Patientinnen, Patienten und deren Angehdrigen. Die lebenslimitierende Er-
krankung und das Versterben eines Kindes stellen immer eine Ausnahmesitu-
ation dar, die von Mitgliedern der SAPV-KJ-Teams als medizinisch und psycho-
sozial informierte Vertrauenspersonen begleitet werden muss.

Als es meinem Sohn so schlecht ging,
sind mir dann auch einige Trdnen
geflossen. Da wird man in den Arm
genommen. Die haben sich nicht nur
um das Kind gekiimmert, auch um
die psychisch abgeschlagenen Eltern.

Mutter eines SAPV-Patienten

Ein Sterben von Kindern ist im-
mer problematisch, egal welche
Krankheit das ist. Da ist immer
eine extreme Symptomlast, und
wenn sie rein sozial ist.

Arzt aus einem SAPV-KJ-Team

Besonders aufwandige Koordination

der beteiligten Versorger

Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung von Kindern und Jugend-
lichen bedarf einer besonders aufwandigen Koordination der beteiligten
Versorger an unterschiedlichen Versorgungsorten und in Gberregionalen
Versorgungsstrukturen durch das SAPV-KJ-Team. Diese kann z.B. Schulen,
Kindergarten, (getrennt lebende) Eltern, GroReltern, Wohn- oder Tagesein-
richtungen, hausliche Pflegedienste, Ergo- und Physiotherapie, Hilfsmittelver-
sorger, Arzneimittelversorger sowie tiberregionale arztliche Spezialisten flr
die Versorgung von diversen, oftmals seltenen Erkrankungen des Kindes- und
Jugendalters im ambulanten oder stationdren Setting einbeziehen.

Diese Patienten sitzen in einem
Behandlungsgeflecht. Da ist das
SPZ, also ein externer Experte,
der mit denen via E-Mail kon-
feriert. Und wir erleben auch,
dass Kinder im Krankheitsver-
lauf in eine Spezialklinik gehen.
Das macht es fiir uns immer
wieder aufwendig, runde Tische

Eltern eines SAPV-Patienten einzuberufen.
Arzt aus einem SAPV-KJ-Team

Die Arbeit mit den Rezepten, sich
drum kiimmern, dass das wirklich
funktioniert mit der Krankengym-

nastik, dass die heimgekommen ist”,
— ,0der wenn die Krankenkasse ewig
braucht um irgendwelche Therapie-
stunden zu genehmigen, dann rufen
die da an. Also vieles kénnte ich hier
am Tag so alleine gar nicht leisten.

Angeleiteter Erstkontakt zur SAPV-KJ

Kinder und Jugendliche sowie ihre Angehdrigen bediirfen eines angeleiteten
Erstkontakts und einer strukturierten Uberleitung in die spezialisierte ambu-
lante Palliativversorgung. Im Projektverlauf wurde deutlich, dass die SAPV-K)J
bei vielen Versorgern nicht bekannt ist und Angehorige haufig durch eigene
Recherche oder zufillige Kontakte von der Versorgungsform erfahren. Die
Moglichkeit einer spezialisierten Palliativversorgung ihrer Kinder im eigenen
Zuhause stellte fir die im Projekt interviewten Angehorigen eine groRe Er-
leichterung dar und I6ste eine Situation ab, in der sich viele alleingelassen
fuhlten.

Wir kriegten bei Entlassung aus dem
Krankenhaus nichts in die Hand, nicht
von der Lebenshilfe, nicht vom Pflege-

dienst, gar nichts. Wir wurden da im

Grunde auf die Strafle gesetzt und
hatten eine Tube Diazepam dabei.

Wir kannten das vorher gar
nicht, dass es sowas wie
die SAPV-KJ gibt. Die Arzte
im Krankenhaus haben uns
davon nichts erzdhlt.

Mutter einer SAPV-KJ-Patientin
Mutter eines SAPV-KJ-Patienten
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Exkurs: Versorgungsliicke zwischen Grund- und
Regelversorgung und SAPV fiir Kinder und Jugendliche

Im Projektverlauf wurde deutlich, dass fur schwerstkranke und sterbende
Kinder und Jugendliche eine Versorgungsliicke zwischen der Grund- und
Regelversorgung und der SAPV besteht. Das SchlieRen dieser Versorgungs-
Iicke durch eine ambulante, aufsuchende Palliativversorgung, die die unter-
schiedliche Intensitat und den unterschiedlichen Versorgungsaufwand je
nach Gesundheitszustand der Patientinnen und Patienten beriicksichtigt und
gleichzeitig die Kontinuitadt der Versorgung dieser Patientengruppe garantiert,
muss angestrebt werden.

Wir waren vorher beim normalen Kin-
derarzt, und da haben wir immer eine
Einweisung bekommen, egal was unser
Kind hatte, wir hatten eine Einweisung.
Und so waren wir alle vier Wochen

in der Klinik. Ein bisschen Schnupfen,
zack, eine Einweisung. Es kénnte ja eine
Lungenentziindung werden.

Es gibt eine Versorgungsliicke
fiir diese schwerstkranken,
chronisch kranken Patienten,
fiir die es manchmal keine
andere Chance gibt, als in die
Klinik zu gehen bei einem ba-
nalen Infekt, weil es einfach
kein aufsuchendes Unterstiit-

Mutter eines SAPV-Patienten zungssystem fir zuhause gibt.

Arztin aus einem SAPV-KJ-Team
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UNSERE EMPFEHLUNGEN AN DEN

GEMEINSAMEN BUNDESAUSSCHUSS ZUR
UBERARBEITUNG DER SAPV-RICHTLINIE

¢ Die zentralen Themen, welche aus Perspektive der Beteiligten zu einer
gelungenen SAPV beitragen, sind die Behandlung des komplexen Symp-
tomgeschehens, die Vermittlung eines Sicherheitsgefiihls, eine umfassende
Flirsorge, die Forderung der Beziehungsqualitat, das Achten der Indivi-
dualitdt und Fordern der Selbstbestimmung. Diese Themen sollten in der
Darstellung der Versorgungsqualitat in der SAPV bericksichtigt werden.

In der Qualitatssicherung sollte die Perspektive der Patientinnen, Patienten
und deren Angehorigen bericksichtigt werden. Die Dokumentation und
Evaluation sollte regelmaRig und strukturiert erfolgen.

Den Angehdrigen kommt in der SAPV eine zentrale Rolle zu. Sie sind
einerseits selbst Betroffene und ermoéglichen andererseits haufig erst die
Versorgung zu Hause. Die SAPV sollte daher unter Einbindung der Angeho-
rigen erfolgen.

Die SAPV fir Kinder und Jugendliche muss in einer eigensténdigen Versor-
gungstruktur von SAPV-KJ-Teams erbracht werden, deren Teammitglieder
Uber padiatrische Expertise verfligen.

e Die SAPV-KJ muss als eine familienzentrierte Versorgung erbracht werden,
die um die gesamte Familie herum geplant wird und diese einbezieht.

¢ Die SAPV-KJ beinhaltet eine besonders aufwandige Beratung, Anleitung
und Begleitung der Sorgeberechtigten und des familidaren Umfelds, um
diese zu befdhigen, schwerstkranke und sterbende Kinder und Jugendliche
zu versorgen und Behandlungsentscheidungen gemeinsam mit dem SAPV-
KJ-Team und den anderen beteiligten Versorgern zu treffen.

¢ Die SAPV-KJ beinhaltet auch eine besonders aufwéandige psychosoziale
Versorgung von schwerstkranken und sterbenden Kindern und Jugend-
lichen und deren Angehorigen durch das SAPV-KJ-Team.
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e Die SAPV-KJ beinhaltet eine besonders aufwandige Koordination der

spezialisierten palliativmedizinischen und palliativpflegerischen Versorgung

von schwerstkranken Kindern und Jugendlichen an unterschiedlichen Ver-
sorgungsorten und in Gberregionalen Versorgungsstrukturen unter Einbe-
ziehung weiterer Berufsgruppen und von Hospizdiensten.

¢ Die Trauerbegleitung von Angehorigen sollte fir einen angemessenen
Ubergangszeitraum und mit dem Ziel einer Uberleitung in bestehende
Strukturen durch das betreuende SAPV-KJ-Team geleistet werden. Dies ist
aufgrund der gesetzlichen Grundlage der SAPV derzeit nicht moglich. Hier
sollte Giber Mdglichkeiten nachgedacht werden, wie dies zu ermdoglichen
ist, etwa durch einen Kostenausgleich zwischen den Kostentragern von
Patientinnen/Patienten und Angehdrigen.

e Die fiir die SAPV von Kindern und Jugendlichen formulierten besonderen
Belange gelten fir alle schwerstkranken und sterbenden Menschen mit Er-
krankungen des Kindes- und und Jugendalters, unabhangig von ihrem Alter
und somit auch in der Ubergangszeit ins junge Erwachsenenalter.
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Weitere Information:

1 www.youtube.com/channel/UCeQYSxA7MPy4gfx4VA-4R5A

www.innovationsfonds.g-ba.de/projekte/versorgungsforschung/elsah-evaluation-
der-spezialisierten-ambulanten-palliativversorgung-sapv-am-beispiel-von-hessen.6

3 www.fachverband-sapv.de

www.uni-marburg.de/de/fb20/bereiche/methoden-gesundheit/allgprmed/
forschung/palliativ/elsah

5 www.allgemeinmedizin.uni-frankfurt.de/forschung8/1_forsch8.html

6 www.nordhessen-gesundheit.de/die-projekte/elsah
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